Myalgisk Encefalomyelit / Kroniskt Trotthetssyndrom:
diagnos och hantering

Centrala delar i NICE nationella riktlinjer
Detta dokument har tagits fram for att atfélja utbildningsmodulen om ME/CFS pa:

www.studyprn.com/p/chronic-fatigue-syndrome

Hér presenteras centrala utdrag fran de riktlinjer som publicerades av det brittiska National Institute
for Health and Care Excellence (NICE) i oktober 2021. Utdragen har valts for att ge en oversikt 6ver
viktiga punkter som ar giltiga i alla Iander eller halso- och sjukvardssystem. Kommentarer har hallits till
ett minimum och presenteras i kursiv text for att skilja dem fran texten i riktlinjerna.

(Original: Dr Nina Muirhead. Overséattning: Kerstin och Emil Heiling)

ME/CFS ar ett komplext kroniskt medicinskt tillstdnd som paverkar flera kroppssystem. (1.1.1)

Livskvaliteten for personer med ME/CFS &r ldgre dn vid manga andra allvarliga kroniska tillstand,
inklusive multipel skleros och vissa former av cancer. (Context, page 92)

Medicinsk bedémning och diagnos ar en central del av varden. Detta krdver vanligtvis tillgang till en
ME/CFS-specialistlikare eller en likare med ett sarskilt intresse for ME/CFS. (1.10.1; Rationale and Impact, page 74)

Att kdnna igen den distinkta kliniska bilden av ME/CFS

Personer med ME/CFS behéver snabb och korrekt diagnos. De diagnostiska kriterierna ér nu
strdngare och symtomens varaktighet innan diagnos kan faststéllas har minskats frdn sex
mdnader till tre.

Det ar kombinationen och interaktionen mellan symtom som &r avgbrande for att skilja ME/CFS fran andra
tillstand och sjukdomar. Patienterna upplever en oproportionerlig férsamring efter aktivitet, ofta fordréjd
i timmar eller dagar, med forlangd dterhamtningstid. Detta beskrivs som "post-exertional malaise" (PEM)
eller "post-exertional symptom exacerbation" (PESE). Effekterna av olika aktiviteter adderas och interagerar
och ger en kumulativ effekt.

Forlamande trotthet (fatigue), som varken orsakas av 6verdriven anstrangning eller lindras avsevart av vila,
ar bland kardinalsymtomen. Att tala om “trétthet” vid ME/CFS kan leda till missférstdnd eftersom "trétthet"
vid ME/CFS skiljer sig mycket fran vad en frisk person upplever ndr man dr trétt.

"Trétthet” vid ME/CFS innefattar vanligtvis foljande komponenter:

e snabb forlust av muskelstyrka eller uthallighet, vilket kan yttra sig som pl6tslig muskelsvaghet,
klumpighet, brist pa koordination och att inte kunna upprepa fysisk anstrangning pa jamnhaog niva.

e |ag energiniva eller brist pd energi for att starta eller avsluta aktiviteter i det dagliga livet och
kadnslan av att vara "fysiskt dréanerad"

e influensaliknande kansla
e kognitiv utmattning som férvarrar 6vriga svarigheter

e rastloshet eller kdnsla av att vara uppskruvad och utmattad pa samma gang (eng. "wired but tired”)

Andra kdrnsymtom &r icke vederkvickande sémn och/eller sémnstérning och kognitiva svarigheter. Av stor
betydelse ar att personens formaga att delta i yrkesmdssiga, pedagogiska, sociala eller personliga aktiviteter

minskas avsevart fran nivaerna fore sjukdomen. (Box 2; 1.1.4; 1.2.2, Rationale page 60; 1.4.1, Rationale and Impact page 63;
Terms used in this guideline - Activity pages 51-52, PEM page 55, Fatigue page 53)
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Myalgisk Encefalomyelit / Kroniskt Trotthetssyndrom:

Vanliga tillstand vid ME/CFS

Férutom de grundldggande diagnostiska kriterierna
hdnger flera andra symptom ofta ihop med ME/CFS:

Temperaturoverkdnslighet som resulterar i kraftiga
svettningar, frossa, varmevallningar eller en kénsla av att
vara frusen.

Neuromuskuldra symtom Fran sma ryckningar i enstaka
muskelfibrer till storre muskelryckningar.

Influensaliknande symptom sasom halsont, 5mma
lymfkortlar, illamaende, frossa och muskelvark.

Intolerans mot alkohol, mot vissa livsmedel, mot kemikalier.

Okad sensorisk kianslighet for ljus, ljud, berdring, smak och
lukt; Personer som ar svart eller mycket svart sjuka kan vara
extremt kansliga.

Smaérta sasom smarta vid berdring, muskelsmarta (myalgi)
och/eller neuropatisk smarta; smarta i 6gonen, buken eller
lederna (utan akut rodnad eller svullnad); huvudvark t.ex. i
form av migran. | svara och mycket svara fall kan smértan
vara extrem och konstant.

Ortostatisk intolerans och autonom dysfunktion sdsom
yrsel, hjartklappning, svimning, illamaende vid staende
eller ndr man satter sig upp fran liggande stéllning. Detta
kan upptrada i form av Posturalt Ortostatiskt Takykardi-
syndrom (POTS), en signifikant 6kning av puls-frekvensen
nar man gar fran liggande till stiende. ME/CFS-patienter
med ortostatisk intolerans ska remitteras till specialistvard
om deras symtom ar allvarliga eller forvarras, eller om det
finns oro for att ett annat tillstand kan vara orsaken.

(1.2.4;1.12.9;1.12.11; 1.12.14; 1.17.1; Terms used in this guideline -
Orthostatic intolerance, page 58)

POTS-patienter som uppfyller CFS-kriterierna visade sig ha
en liknande klinisk, autonom och neurohumoral profil som
andra POTS-patienter (Okamoto et al. 2012 Pubmed ID 21906029).
Eftersom det inte fanns ndgra sdrskiljande drag mellan
POTS-patienter med och utan CFS, féreslar forskarna att
CFS—POTS inte dr en separat klinisk enhet som skiljer sig
frén POTS utan CFS. Snarare, verkar CFS vara en del av
POTS-spektrumet, kopplat till stérre sympatisk aktivering
och/eller en allvarligare form av detta tillstand.

Gastrointestinala problem sasom illamaende, inkontinens,
forstoppning, uppblasthet och svarigheter att svalja. Vard-
personal bér samarbeta med personen och dess vardgivare
(i forekommande fall) for att hitta satt att minimera
komplikationer orsakade av gastrointestinala symtom eller
av svarigheter att képa, laga eller dta mat. (1.12.20)

Differentialdiagnos och samsjuklighet

ME/CFS dr inte ldngre en uteslutningsdiagnos och det
dr inte heller en ovanlig diagnos.

Det ar viktigt att en ldkare som misstanker ME/CFS ocksa
overvager alternativa forklarande diagnoser eller sam-
existerande tillstand: dessa bor undersokas, med remittering
till en lamplig specialist for kompletterande undersokning vid
osakerhet.

Efter att diagnosen ME/CFS har faststéllts bor nya symtom
eller en foréandring av symtomen utvarderas och undersokas,
inte automatiskt antas vara orsakade av patientens ME/CFS.
Overvig att konsultera en lamplig specialist om det finns
osdkerhet om hur tecken och symtom ska tolkas och om en
remiss behovs. (1.14.4;1.15.7; Rationale and impact, page 86)

Noggrann energihushallning maste
tillampas redan fran borjan

Principerna fér energihushdlining utgdr ifrgn for-
hdllandet mellan symtom och aktivitet. Bristande
energihushallning kan leda till varaktig férsdmring, s
rdtt tillvdgagangssdtt dr alltid avgérande.

Fran det att ME/CFS forst misstanks bor vardpersonalen rada
patienter att inte anvanda mer energi an de uppfattar att de
har, och att vila och dterhamta sig efter behov. Att hantera
symtom tidigt kan forhindra att de forvarras och att
personens halsa forsdmras. (1.3.1; Rationale and impact, page 67)

Energihushallning &r ett av de viktigaste verktygen som
personer med ME/CFS har att tillgd, men ingen strategi for
energihushallning ar botande. (1.11.2; Rationale and impact, page 76)

Energihushallning (dven kdnt som “Energy Management”
eller "Pacing”) ar inte ett fysiskt aktivitets- eller tranings-
program. Tvartom finns risk for skada om det tolkas som ett

sadant och tillampas felaktigt vid ME/CFS. (Rationale and impact,
page 76 and 77)

Om personen upplever flera dagar med forvarrade symtom,
utéver den vanliga dagliga variationen, sa ror det sig troligen
om ett skov. Ett skov kan leda till langvarig forsamring om
inte aktivitetsnivan overvakas och ned-justeras. En sadan
forsamring kan pagd i flera ar och leda till att personen

utvecklar en svarare form av ME/CFS. (1.14.2; 1.14.7; Rationale and
impact, page 86)

Fysiska aktivitetsprogram som utvecklats for patienter med
andra sjukdomar, eller for friska personer, bér inte
erbjudas till ME/CFS-patienter.

Personer med ME/CFS bor inte ordineras program med
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Diagnos, omvardnad och behandling

successiv 6kning av aktivitet eller motion, sdsom "graderad
traningsterapi" (GET). Inte heller bor rekommendationer
om aktivitet baseras pa teorier om "tréaningsundvikande"
och fysisk dekonditionering som vidmakthallande faktorer i
patientens ohalsa, eller den relaterade uppfattningen att en
sadan inriktning ar potentiellt botande. (1.11.14 and Box 4)

Kognitiv beteendeterapi (KBT) bor endast erbjudas som
stod till personer med ME/CFS for att hantera symtom,
forbattra sin funktion och minska sorgen som hanger ihop
med att ha en kronisk sjukdom. KBT ar inte en "behandling"
(botemedel) fér ME/CFS och bor inte erbjudas som sadan.
Den bor inte heller baseras pa antagandet att avvikande
tankemonster och beteenden kan vara en bakomliggande
orsak till ME/CFS.  (Box5; 1.12.32; Rationale and impact, page 78)

Denna bestdmda avradan som rér graderad trdning och KBT
gdller oavsett i vilket skede av sjukdomen patienten befinner
sig - oavsett om det dr stabilt, varierande, i férsimring eller
i forbdttring.

Medicinering (Sverige)

Ur Region Stockholms vardprogram for ME/CFS:
Symtomlindrande ldkemedel mot nedstimdhet, smdirta,
sémnsvdrigheter och hjdrtklappning kan vara av vérde och
kan vid behov initieras i primdrvard.
(https://viss.nu/kunskapsstod/vardprogram/me-cfs)

Eftersom personer med ME/CFS kan vara 6verkénsliga mot
lakemedel ar det bast att dvervaga att borja med en lagre
dos an vanligt och gradvis 6ka dosen om ldkemedlet
tolereras. (1.12.14; 1.12.17, Rationale and impact, page 81 and 82)

Praktiska hjalpmedel och
anpassningar

Personer med mattlig eller svarare ME/CFS kan ha
nytta av hjdlpmedel och anpassningar (t.ex. en
rullstol, parkeringstillstand eller trapphiss) men har
ofta svart att fa den utrustning de behover.
Hjalpmedel och anpassningar som identifierats i en
beddémning av vardbehov bor tillhandahallas utan
dréjsmél. (1.8.8; 1.8.9; Rationale and impact, page 67)

Mojligheterna  till  ekonomiskt bidrag  for
bostadsanpassning bor omgaende utredas och om
personen inte &r berédttigad till detta bor
information och stéd for att kunna ordna

bostadsanpassning erbjudas. (1.8.7)

Stod till de svarast sjuka patienterna

Vetenskapliga studier rérande personer med svar
ME/CFS har vytterligare bekraftat kommitténs
erfarenheter av att denna grupp maénniskor ofta
forsummas och att svarighetsgraden av deras symtom
felbeddms. (Rationale and impact, page 88)

Riskbedémning Vardpersonal bor i forvag riskbedoma
varje atgard fér en person med svar eller mycket svar
ME/CFS, for att sakerstdlla att atgardens potentiella
fordelar ar storre an risken for forsamring till foljd av sjalva
interaktionen. For de svarast drabbade patienterna bor
vardpersonalen Overvaga att diskutera detta med familj /

informella vardgivare, a patientens vagnar, om det ar
lampligt. (1.17.4)

For praktisk vidgledning fran NICE om att minimera risker,
se ndsta sida.

Nar det géller personer med ME/CFS, sarskilt de som ar
allvarligt eller mycket allvarligt sjuka, finns det en risk att
den nedsatta funktionsformagan, orsakad av deras symtom,
forvaxlas med tecken pa overgrepp eller forsummelse. (1.7.1)

Innebord for social omsorg Personlig vard
och omsorg for personer med svar eller
mycket svar ME/CFS bor, dar sa ar moijligt,
utforas av personal som ar kdnda for dem och
medvetna om deras behov. (1.17.3)

D-vitaminbrist Det finns risk for D-vitaminbrist, sarskilt hos
hembundna eller sangbundna patienter. Se NICE Public
Health Guideline 56. (1.12.23)

Naringsmassigt stéd Svar ME/CFS kan innebdra att
personen har svart att tugga mat. Nagra av de svarast
sjuka patienterna har nedsatt formaga eller oférmaga att
svélja. Stod med hydrering och néring kan inkludera
sondmatning och naring direkt i magsacken via PEG.

Fo6lj rekommendationerna om screening for undernaring
och indikationer for naringsstdod i CG32 ‘Nutrition Support

in Adults’. (1.17.1;1.17.2;1.17.11; 1.17.12)

Se dven “Gastrointestinala problem” ovan.

www.nice.org.uk/guidance/ng206
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Forbattrad tillgang till vard och stéd

NICE riktlinjer bekréaftar att aktivitet och sensoriska stimuli sdasom buller eller ljus kan paverka en
person med ME/CFS negativt och att detta ar sarskilt problematiskt for personer med svar eller
mycket svar ME/CFS, som kan vara 6verkansliga. (1.2.4;1.17.2)

Utifran detta anges hur hélso- och sjukvdrdspersonal och social omsorgspersonal bér
agera fér att sdkerstdlla att personer med ME/CFS kan ta del av deras tjéinster, genom att:

anpassa tidpunkt, langd och frekvens for alla moten efter personens behov

beakta fysisk tillganglighet, sasom: hur langt personen maste resa, om det finns

lamplig transport och parkering och var motesrummet &r placerat

ta hansyn till kdnslighet for ljus, ljud, berdring, smarta, extrema temperaturer eller lukter
utforma varden flexibelt efter personens behov, till exempel genom online- eller
telefonkonsultationer eller hembesdok. (1.8.1)

Ytterligare vagledning ges rérande svart och mycket svart sjuka patienter, som:

e behover en miljé med fa intryck, till exempel ett morkt tyst rum med interaktion pa
en niva som de orkar med (vilket kan innebdra liten eller ingen social interaktion)

e kan vara mycket kdnsliga for beréring och darfér behéver varsamhet i den fysiska
kontakten nar de far stod med aktiviteter i det dagliga livet
inte kan kommunicera utan stod
har problem med att fa tillgang till information, till exempel svarigheter med
skdrmar, ljud- och ljuskénslighet, huvudvark som paverkar deras férmaga att lasa
eller hjarndimma som paverkar deras koncentration. (1.17.2)

Sjukhusvard och vard | hemmet
Aven om ett akutsjukhus troligen inte kan erbjuda behandling fér ME/CFS, kan en patient med ME/CFS
drabbas av ytterligare (komorbid) sjukdom som kraver sjukhusutredning och/eller behandling.

Den végledning som ges i detta avseende kan ocksa vara relevant nar en person med svar ME/CFS vistas
en tid i ett vardboende, till exempel for att avlasta en anhérigvardare eller for att undvika exponering for
buller fran arbete som utfors i eller i narheten av deras hem.

Om en person behdéver slutenvard eller 6ppenvard bor vardpersonalen i forvag diskutera med patienten
om nagon aspekt av lokalerna dar varden kommer att tillhandahallas kan orsaka problem. T.ex.:

e Sdngplatsens placering pa avdelningen (Forsok, om méjligt, att ordna ett enkelrum.)
e Tillgangligheten till toaletter och tvattrum
o Miljofaktorer sasom belysning, ljud, varme och lukt (1.8.4)

Dessutom, for svart och mycket svart sjuka ME/CFS patienter b6r vardpersonalen:

e diskutera personens vardplan med dem i forvag, inklusive information om samsjuklighet,
intoleranser och kanslighet, for att planera de eventuella anpassningar som behovs.

e ndr det ar dags att resa till sjukhus, strava efter att minimera obehag och férsamring
efter forflyttningen (PEM), till exempel genom att planera rutten i forvag, undvika
bullriga omraden och ta in patienten direkt till avdelningen vid ankomst

e forsoka att, om méjligt, tillhandahalla ett enkelrum

e minimera intryck, till exempel genom att: méta patienten en-till-en, med lugna rérelser
och gester, undvika dubbla undersokningar, vara forsiktig med berdéring, halla ljuset
nedtonat, minska ljudet, halla en stabil temperatur och minimera dofter. (1.17.7)

to accompany on-line module at www.studyprn.com/p/chronic-fatigue-syndrome
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