Myalgisk
Encefalomyelit

ME &r en kronisk, svart funktionsnedsattande
multisystemsjukdom dar nervsystem,
immunférsvar och energiproduktion &r paverkade.
Detta leder till séankt fysisk och kognitiv férméaga.

ME kdnnetecknas av anstrangningsutlost
férsamring, p& engelska kallat Post-exertional
malaise (PEM). Aktuell forskning talar for att
6veranstrangning utldser en sankning av den
aeroba energiproduktionen Forsamringen kan bli
langvarig eller i varsta fall bestdende.

Vuxna, oftast kvinnor, och barn i alla aldrar kan
utveckla ME. Mellan 0,4 och 1,3 % av befolkningen
berdknas vara drabbade. Insjuknandet sker ofta
plotsligt och vanligtvis i samband med en
infektion. ME leder tyvarr ofta till lAngvarig
funktionsnedsittning, endast f& patienter aterfar
helt tidigare funktions- och aktivitetsférmaga.
Barn och ungdomar har i allméanhet béttre
prognos att tillfriskna.

Graden av funktionsnedsittning varierar. Manga
ar arbetsoférmdgna, vissa ar bundna till hemmet
och ca en fjardedel ar sangbundna. Det finns i
dagslaget ingen bot mot ME, men en hel del
lindrande behandlingar. Skanna qr-koden for att
se aktuella rekommendationer.
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Diagnos och forskning

An finns inget kliniskt anvidndbart test som visar
att man har ME, d&ven om forskningen idag har
pavisat en rad biologiska avvikelser hos ME-
patienter. Bland annat finns studier som visar pa
immunologiska, metabola, gastrointestinella,
neurologiska och neuroendokrina stérningar hos
ME-patienter.

ME inordnas under gruppen neurologiska sjuk-
domar. Diagnosen stills utifran symtomkriterier. |
Sverige anvidnds Kanadakriterierna fran 2003. Den
internationella klassningskoden ar G93.3 (WHO
ICD-10). Klassningskoden &r ocksé fastslagen av
Socialstyrelsen. (KSH97).

Diagnoskriterier

1. Utmattning

Oférklarlig, ihallande eller standigt
adterkommande utmattning, bade fysisk och
mental, som avsevirt nedsitter aktivitetsnivan.

2. Sjukdomskansla/utmattning efter anstrangning
Onormal fysisk och mental uttréttbarhet, dven efter
minsta anstrangning. Detta kallas PEM och innebéar
en snabb muskuldr och kognitiv utmattning,
tillsammans med en tendens att dvriga symtom
férvarras. Typiskt 4r en onormalt langsam ater-
hamtningsperiod, oftast langre an 24 timmar.

3. S6mnstoérningar

Den sjuke kanner sig inte utvilad efter sémn.
Stoérningar i antalet somntimmar och stérningar i
dygnsrytmen*

4. Smarta

Smaérta kan upplevas i muskler och/eller leder. Det
férekommer ofta en signifikant huvudvéark av en ny
typ, ett nytt ménster och en ny svarighetsgrad.*

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

e Forvirring

» Koncentrationssvéarigheter

e Forsamrat korttidsminne

» Desorientering

» Svarigheter att bearbeta information
e Tappar ord
« Overkanslighet mot ljud och ljus

6. Minst ett symtom frén tva av féljande kategorier:

a/ Autonoma manifestationer

* Hjartklappning med eller utan rytmstérning
» Hjartklappning ndar man reser sig (POTS)
« Fordrojt lagesrelaterat lagt blodtryck.

* Yrsel nar man reser sig (NMH)

* Extrem blekhet

* Illaméaende

* Svimningskansla

» Urintrangningar och nervds blésa

* Matsmaltningsbesvar

* Andndéd efter anstrangning

b/ Neuroendokrina manifestationer

» Onormal och dagligt fluktuerande
kroppstemperatur

» Perioder av svettning

» Aterkommande feberkénsla

» Kalla fotter och héander

* Intolerans mot hetta och kyla

e Uttalad viktforandring

« Symtomen blir svarare under stress

c/ Immunologiska manifestationer

» Aterkommande influensaliknande symtom
» Aterkommande halsont

« Omma lymfkértlar

» Generell sjukdomskéansla

* Ny overkanslighet mot mat, medicin
och/eller kemikalier

7. Sjukdomen ska ha varat i mer dn sex manader.
Vanligtvis sker insjuknandet hastigt, men gradvist
insjuknande forekommer. En preliminar diagnos
kan sittas tidigare dn sex manader. Tre manader
ar lampligt for barn. For att kunna bli inrdknade
maéaste symtomen ha uppstatt eller blivit markant
férandrade vid insjuknandet.

* Ett fatal ME-patienter har inte nagon smarta eller
sémnstorning, men om symtomen debuterade
efter en infektion kan en ME-diagnos stallas.



Vad kan omgivningen gora?

Vi rekommenderar vardpersonal och anhériga att
téanka péa féljande:

- Visa forstaelse.

Pressa inte de sjuka till aktiviteter som de inte
klarar av utan att férsdmras. Aven en liten
dveranstrangning kan ge svara féljder.

 Aktivitetsférmégan kan variera mycket fran dag
till dag eller timme till timme. Stress och press
férsdmrar ofta tillstandet.

» Barn har ett mer varierande sjukdomstillstand
an vuxna. | skolan kan t.ex. en gymnastiklektion
forstdéra maojligheten till inlarning de efterfoljande
lektionerna.

Vilken lindring/hjilp finns?

Manga med ME kan f& mildare symtom och
stabilisera sitt médende med hjilp av "pacing”, en
metod som syftar till att undvika anstrangnings-
utlost forsamring (PEM). Pacing innebér en
anpassning av aktivitetsnivdn med balans mellan
aktivitet och vila. ME-sjuka kan aven ha nytta av
genomgang med en arbetsterapeut for att fa
tillgang till olika hjalpmedel.

Det ar annu inte klarlagt vad som orsakar ME och
det finns heller ingen enskild behandling som goér
en frisk. Dd&remot kan individanpassade insatser
ge patagliga forbattringar, skanna qr-koden pa
sida 1 for att lasa mer.

Att leva med ME

Vi uppmanar den som drabbats av ME att férsoka
leva ett s& normalt liv som sjukdomen tillater,
men vi rekommenderar att undvika det som
forsamrar hilsotillstdndet, t ex:

» Aktiviteter som triggar PEM

(fysiska och mentala)

* Nya infektioner

» Stress och tidspressade aktiviteter

RIKSFORBUNDET
FOR ME-PATIENTER

RME arbetar for den som drabbats av ME

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

RME verkar for:

e Attt diagnosen ME ska bli kdnd bland
drabbade, vardpersonal, beslutsfattare,
myndigheter och allméanhet.

e ME-sjukas ratt till en adekvat sjukvard och
tillgang till specialistvard i varje sjukvards-
region samt anpassad sjukskrivningsprocess.

+ Att skapa kontakt, stdd och gemenskap mellan
medlemmarna.

+ Att félja och framja forskningen om ME samt
sprida forskningsresultat och korrekt informa-
tion om sjukdomen. RME arrangerar arligen en
internationell konferens riktad till vardpersonal
och myndigheter.

Regionforeningar

RME har ett antal regionfoéreningar inom férbundet.
Regionfdoreningarna anordnar medlemsverksamhet
och driver regionala och lokala fragor.

For mer information ar ni valkomna att beséka
rme.nu eller maila oss pa info@rme.nu. Hall dig
uppdaterad, félj oss pa sociala medier.

se.linkedin.com/company/rmesverige
youtube.com/@rmesverige1475

instagram.com/rme_sverige/
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facebook.com/RMESverige
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