Vad kan omgivningen gora?

Vi rekommenderar vardpersonal och anhériga att tanka pa
foljande;

« Visa forstaelse. Pressa inte de sjuka till aktiviteter som de
inte klarar av. Aven en liten dveranstringning kan ge
foljder 6ver ett flertal dagar.

o Aktivitetsformagan varierar mycket fran dag till dag eller
timme till timme. Stress och press forsimrar néastan
undantagslost tillstandet.

o Barn har ett mer varierande sjukdomstillstand &n vuxna.
I skolan kan t.ex. en gymnastiklektion spoliera
mojligheten till inldrning de efterfoljande lektionerna.

Vilken lindring/hjilp finns?

Spontant tillfrisknar firre dn 10 % helt, men manga kan bli
bttre. Det ar 4nnu inte klarlagt vad som orsakar ME/CFS
och det finns heller ingen enskild behandling som gor att
man blir frisk. Déremot kan riktade insatser for
identifierade avvikelser ge pétagliga forbattringar.
Skoldkortelhormoner, anti-virala medel, immunstirkande
insatser, probiotika for att skydda mag-tarmslemhinnorna,
antioxidanter, essentiella fettsyror, Bl2-sprutor samt
anpassad diet for Gverkdnslighet mot vissa fododmnen
forekommer och brukar ndmnas av praktiserande
ME/CFS-lékare. Symtomlindring, som t.ex. behandling
mot somnstorningar och smdrta, kan vara verkningsfull.
Aven ”Pacing”, en teknik som innebir en anpassning av
aktivitetsnivan med balans mellan aktivitet och vila, kan
vara av hjalp.

Att leva med ME/CFS

Vi uppmanar den som drabbats av ME/CFS att férsoka leva
ett sd normalt liv som sjukdomen tilliter, men vi
rekommenderar bestamt att undvika det som forsdémrar
hélsotillstandet, t ex:

o Overdrivna aktiviteter (fysiska och mentala)
« Andrat sémnschema

o Nya infektioner

« Stress och tidspressade aktiviteter

RME - Arbetar for den som drabbats av ME/CFS

Riksforeningen for ME-patienter grundades 1993. Vid
arsskiftet 2017/18 ombildades RME till forbund,
Riksforbundet for ME-patienter.

RME verkar for:

« Att diagnosen ME/CFS ska bli kind bland drabbade,
vardpersonal, beslutsfattare, myndigheter och allméanhet.

« ME/CFS-sjukas rtt till en adekvat sjukvard och anpassad
sjukskrivningsprocess.

o Att skapa kontakt, stod och gemenskap mellan medlemmarna.

Regionforeningar
RME har ett antal regionforeningar inom férbundet.

Regionféreningarna anordnar medlemsverksamhet och
driver regionala och lokala fragor.

For mer information ar ni vilkomna att besoka var
hemsida eller kontakta oss pa nedanstiende adress:

info@rme.nu
www.rme.nu

Riksforbundet f6r ME-patienter
Malmgardsvigen 63 A
116 38 Stockholm

Telefon 070-284 47 79
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ME/CFS
Myalgic Encephalomyelitis/
Chronic Fatigue Syndrome

ME/CFS dr en kronisk, svart funktionsnedsittande
sjukdom som drabbar mén, kvinnor och barn i alla aldrar.
I Sverige kallas den &ven for kroniskt trotthetssyndrom
efter CFS (chronique fatigue syndrome). Mellan 0,1-0,6%
av befolkningen beriknas vara drabbade av sjukdomen.

Insjuknandet sker ofta plotsligt och vanligen i samband
med ett infektionstillstind.

ME/CFS kiannetecknas av svar utmattning, samt en rad
andra symtom, som péverkar den sjukes fysiska och
kognitiva forméga. Tillstindet gar inte att vila eller tridna
bort. Graden av funktionsnedséttning varierar. Manga ar
arbetsoformogna, vissa dr bundna till hemmet och andra
ar t.o.m. singbundna.

Det finns i dagsldget ingen bot mot ME/CFS, men en hel
del lindrande behandlingar. Den internationella
klassningskoden dr G93.3 (WHO ICD-10). Klassnings-
koden dr ocksa fastslagen av Socialstyrelsen i Sverige
(KSH97). ME/CFS inordnas under gruppen neurologiska
sjukdomar.

Att fa ritt diagnos

An finns inget enkelt test som visar att man har ME/CFS.
Diagnosen stdlls genom uteslutningsdiagnostik och
genom givna kriterier. Utforliga diagnos- och vardguider
finns att tillga hos CDC i USA, i Kanada och i Australien.
Se: www.rme.nu

Diagnoskriterier

Kriterier enligt konsensusrapporten ME/CFES Clinical
Working Case Definition, Diagnostic and Treatment
Protocols (ISBN: 0-7890-2207-9), Carruthers et al, 2003.
Hir foljer en kortversion:

1. Utmattning

Oforklarlig, ihallande eller stindigt aterkommande
utmattning, bade fysisk och mental, som avsevirt
nedsitter aktivitets- nivan.

2. Sjukdomskansla/utmattning efter anstrdngning

Det finns en onormal fysisk och mental uttrottbarhet,
dven efter minsta anstrdngning. Snabb muskuldr och
kognitiv utmattning, tillsammans med en tendens att
ovriga symtom forvarras. Typiskt dr en onormalt langsam
aterhdmtnings- period, oftast langre dn 24 timmar.

3. Somnstorningar
Den sjuke kdnner sig inte utvilad efter somn. Storningar i
antalet somntimmar och stérningar i dygnsrytmen.

4. Smirta

Smarta kan upplevas i muskler och/eller leder. Det fore-
kommer ofta en signifikant huvudvirk av en ny typ, ett
nytt monster och en ny svérighetsgrad.

5. Neurologiska/Kognitiva manifestationer.
Tva eller fler av nedanstaende symtom maste uppfyllas;

o Forvirring

» Koncentrationssvarigheter

o Forsamrat korttidsminne
 Desorientering

o Svarigheter att bearbeta information
« Tappar ord

« Overkinslighet mot ljud och ljus

6. Minst ett symtom fran tva av foljande kategorier:

a/ Autonoma manifestationer

o Yrsel ndr man reser sig (NMH)

« Hjartklappning ndr man reser sig (POTS)
o Fordrojt lagesrelaterat lagt blodtryck.

« Svimningskinsla

o [llamaende

« Matsmaltningsbesvar

« Urintrdngningar och nervos blasa

o Hjértklappning med eller utan rytmstorning
o Andndd efter anstrangning

o Extrem blekhet

b/ Neuroendokrina manifestationer

» Onormal och dagligt fluktuerande kroppstemperatur
o Perioder av svettning

« Aterkommande feberkinsla

« Kalla fotter och hander

« Intolerans mot hetta och kyla

o Uttalad viktfordndring

o Symtomen blir svarare under stress

¢/ Immunologiska manifestationer

« Omma lymfkértlar

« Aterkommande halsont

« Aterkommande influensaliknande symtom

o Generell sjukdomskénsla

« Ny 6verkanslighet mot mat, medicin och/eller
kemikalier

7. Sjukdomen ska ha varat i mer dn sex méanader.
Vanligtvis sker insjuknandet hastigt, men gradvist
insjuknande forekommer. En preliminér diagnos kan
sattas tidigare an sex manader. Tre ménader ar lampligt
for barn. For att kunna bli inrdknade maste symtomen ha
uppstatt eller blivit markant forandrade vid insjuknandet.
Det dr osannolikt att den sjuke lider av samtliga symtom
fran kategori 5 och 6.

Anm. Om den sjuke har haft oforklarlig trotthet i mer dn
sex manader, men inte uppfyller samtliga ovriga
kriteriekrav, ska tillstandet klassificeras som idiopatisk
kronisk trotthet.




