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Översikt

● Stockholm: Landstingssalen + streaming (hybrid)
● Malmö: Quality Hotel View
● Moderator Michel Silvestri (Stockholm) samt Jesper Mehlsen (Malmö)
● 6 föreläsningar (varav tre förinspelade)
● Omkring 100 deltagare i Landstingssalen, 211 deltog digitalt
● Föreläsningarna samt paneldiskussion finns på RME:s YouTube-kanal
● Över 1100 views på YouTube
● Konferensen vänder sig främst till professionella!



Rundabordsmötet

● Möte för ME-forskare och kliniker
● Hålls i anslutning till konferens i Stockholm varje år
● Omkring 20 deltagare från flera länder
● Pågående och framtida forskning presenteras
● Samarbeten för forskning och behandling diskuteras
● Nätverkande!



Øystein Fluge

Haukelands universitetssjukhus, 
Bergen

Sjukdomsmekanismer vid ME/CFS – 
en modell

● Onkolog, 12 cancerpatienter med ME rapporterade 

ME-förbättring vid cancerbehandling i början av 2000-talet

● Har gjort flera behandlingsstudier med olika medel

● Stor studie på Rituximab var negativ

● Forskar även på sjukdomsmekanismer

● Hypotes om att ME är en immunologisk störning, kanske 

autoimmun?



Øystein Fluge

Haukelands universitetssjukhus, 
Bergen

Sjukdomsmekanismer vid ME/CFS – 
en modell

● Hypotes:

○ Startar ofta med vanlig infektion

○ Antikroppsmedierad, autoimmun sjukdom

○ Lokal syrebrist på vävnadsnivå

○ Kroppen försöker kompensera

○ Reversibel process!

● Flera möjliga behandlingar finns, beroende på var i kedjan 

man vill påverka immunsystemet

● Vet ej vad som är målet för autoantikropparna

● Covid-19 aktiverar autoantikroppar, okänt mål även där

● Autoantikroppar finns även hos friska…



Øystein Fluge

Haukelands universitetssjukhus, 
Bergen

Sjukdomsmekanismer vid ME/CFS – 
en modell

● Blodkärlen påverkas:

○ Endoteldysfunktion?

○ Reducerad blodmängd till hjärtat?

○ Minskad syreupptagning i kapillärerna?

● Lokal syrebrist

○ Bildar mjölksyra, PEM, POTS, fatigue, …

● Autonoma nervsystemet försöker kompensera

○ Alternativa energikällor i cellerna – mindre effektiva

○ Påminner om svält

○ Bidrar till symtombilden

● Blodflödet till hjärnan minskar vid upprätt position

○ Kan förklara hjärndimma?

○ Ser liknande hos lång-covid-patienter

● Plasma från ME-pat gör att endotelceller beter sig “fel”



Øystein Fluge

Haukelands universitetssjukhus, 
Bergen

Sjukdomsmekanismer vid ME/CFS – 
en modell

● Svårt göra studier på ME:

○ Hur jämföra studier, många olika sätt att rapportera

○ Olika svårt sjuka patienter i olika studier

○ Vad är normal symtomvariation över tid?

○ Verkar finnas subgrupper

○ Inga biomarkörer (än)

● Behandling?

○ Flera potentiella mål

○ Finns ingen säker modell

○ Kan inte förutspå vad som kommer fungera

○ Kommer göra fler studier

● Måste följa upp med ny forskning!



Karl Johan 
Tronstad

Bergens universitet

Störd energimetabolism vid ME/CFS

● Samarbetar med Øystein Fluge

● Forskar på fynd från kliniska studier

● Fick 2017 10 miljoner kronor för att studera ME

● Störd energimetabolism kan förklara många ME-symtom

● Störd laktat-produktion (Katarina Lien)

● Kroppen “kämpar för energi”

● Skillnader kan ej förklaras med låg fysisk aktivitet!



Karl Johan 
Tronstad

Bergens universitet

Störd energimetabolism vid ME/CFS

● Syre krävs för att mitokondrierna ska fungera korrekt

● Glukos är den vanligaste energikällan i cellen

● Finns även andra källor till energi, tex aminosyror

● Låg nivå av vissa aminosyror i blodet, pga att de förbrukas?

● Enzymet PDH reglerar glukosmetabolismen, men inhiberas

● Något i ME-blod som påverkar cellerna?

○ ME-serum påverkar celler i provrör – varför?

● Stämmer med tidigare forskning – men ingen konsensus än

● Cellerna verkar gå in i “semi-svält” – en kompensation?

● Vissa försök indikerar att hypotesen kan stämma

● Ser tre subgrupper i metabolomiska studier

● Påminner om överträning hos idrottare



Karl Johan 
Tronstad

Bergens universitet

Störd energimetabolism vid ME/CFS

● Kommer att fortsätta forska på ME!



Peter C. Rowe

Johns Hopkins Children's Center

Dysautonomi vid ME/CFS och 
postcovid

● Har forskat på ME och relaterade sjukdomar i 25 år

● Deltog i kommitten för IOM-rapporten 2015

● Dysautonomi

○ Störningar i autonoma nervsystemet

● Ortostatisk intolerans

○ Problem/symtomförvärring vid upprätt position

○ Yrsel, svimning, hög puls, blodtrycksfall

○ Beskrevs så tidigt som 1940

○ Finns ofta vid ME (>40% av patienterna)

○ Kan mätas objektivt

○ Går ofta att behandla

○ Stor vetenskaplig evidens



Peter C. Rowe

Johns Hopkins Children's Center

Dysautonomi vid ME/CFS och 
postcovid

● Ny forskning på blodflöde till hjärnan

○ Kan numera mäta flöde inuti blodkärl

○ Blodflödet minskar i vertikalt läge (även sittande)

○ Hos vissa sjunker flödet men utan ändring av HR/BP

○ Påverkar även kognitiva funktioner (hjärndimma)

○ Beror inte på inaktivitet!

● Dysautonomi vid långtids-covid

○ Liknande som vid ME

○ Blodflödet till hjärnan är sänkt även här

○ Beror inte heller på inaktivitet (kort sjuktid)

● Går att behandla!



Peter C. Rowe

Johns Hopkins Children's Center

Sambandet mellan hypermobil EDS 
och ME/CFS

● Överlapp mellan EDS/hypermobilitet/OI/ME

● Ehler-Danlos Syndrome (EDS)

○ Finns många varianter (här fokus på hypermobil EDS)

○ Påverkar bindväv, kan leda till andra problem

○ Elastisk hud, överrörlighet, skör hud

○ Beror ofta på genetiska mutationer

○ Bedöms enligt Beighton Score

○ Vanligare hos kvinnor

● Ger blodkärlen för låg stadga?

● Medicin eller stabilisering kan lindra



Trude Schei

Norges ME-forening

Paneuropeisk patientenkät – resultat 
och slutsatser

● Ville fylla kunskapsgapet om hur ME utvecklas över tid

● Finns inte många studier på detta

● Finns en tro inom vården att ME-pat blir bättre över tid

● Startade med studie i Norge, 5822 svar

● Expanderade till 17 länder, 11 297 svar!

● OBS: urvalet är inte vetenskapligt – men svaren oroar

● Resultat

○ Många blir sämre över tid, ~10% blir bättre

○ Familj, andra ME-pat, patientorg. största stödet

○ Mest negativt: stress, oro, PEM, KBT

○ Mest positivt: pacing, aktivitet, acceptans, medicin

○ Vissa hjälpta av KBT när det används som coping

○ Brist på kunskap leder till ytterligare försämring

○ Tid till diagnos omkring 5 år (snabbare för män)



Trude Schei

Norges ME-forening

Paneuropeisk patientenkät – resultat 
och slutsatser

● Resultat forts

○ Tidig debut ger ofta svårare sjukdom

○ Tidigt stöd ger mindre risk för svår sjukdom

○ Mild ME: 50% funktionsnedsättning är inte milt!

○ Mycket svårt sjuka: 2%, svårt sjuka: 16% moderat: 54%

○ Tillfällig ökning kring 2009, svininfluensan?

○ Verkar som att antalet ME-fall ökar?



Brian Hughes

University of Galway, Irland

The new (2021) NICE Guidelines for 
ME/CFS – Following the science

● Hughes är professor i psykologi och forskar bland annat på 

vetenskapliga resonemang och bevisföring

● Brittiska NICE lanserade riktlinjer för ME/CFS 2007:

○ Sjukdomen upprätthålls av felaktiga tankemönster

○ KBT+GET botar sjukdomen

● Fick mycket kritik, byggde på undermålig forskning

● Nya riktlinjer gavs ut 2021, baserade på evidens:

○ Allt underlag är publicerat, 2733 sidor (!)

○ Diagnos kräver dessa fyra symtom:

■ förlamande utmattningsbarhet

■ non refreshing sleep

■ kognitiva besvär

■ PEM



Brian Hughes

University of Galway, Irland

The new (2021) NICE Guidelines for 
ME/CFS – Following the science

● Mycket tydliga skillnader mot 2007 års riktlinjer:

○ Fokus på symtomlindring (bot finns ej idag)

○ Multidisciplinär utredning och behandling

○ GET ska inte längre ges

○ KBT kan ges som stöd men inte bot (jmf cancer)

○ Läkaren får inte säga att GET eller KBT botar

● Många länder följer Storbritanniens riktlinjer

● Kan få genomslag även i Sverige på sikt



Brian Hughes

University of Galway, Irland

The new (2021) NICE Guidelines for 
ME/CFS – Following the science

● Varför gick det så fel?

○ ME-utbrott på sjukhus i London 1955

○ “De flesta drabbade är kvinnor, det måste vara hysteri”

○ Ett mindre antal psykologer fick stor uppmärksamhet

○ Bristande forskningsmetodik, tex självrapportering

● Paradigmskiften

○ Krävs när nuvarande kunskap inte räcker till

○ Händer ofta “en begravning åt gången”

○ Kräver ofta nya generationer forskare

○ Kan vara svåra att acceptera

○ Organisationen måste vara förberedd



Nästa års konferens...

● Planering redan påbörjad
● Hybrid verkar kommit för att stanna


