SAMMANFATTNING AV STUDIE OM SYMTOM OCH BEHANDLINGAR
Undergrupper och behandlingseffekter
vid ME och postcovid: Pacing bra, gradvis
okad traning daligt

Artikeln Patient-reported treatment outcomes in ME/CFS and long COVID
undersokte vilka symtom som 3 925 patienter med ME eller postcovid rap-
porterade, och vilka erfarenheter de hade av dver 150 olika behandlingar.

Olika undergrupper som kunde ses
Forskarna kunde utifrdn forsdkspersonernas svar se att det verkar finnas
nagra olika undergrupper.

Grupp 1 - Med manga olika symtom
Denna grupp hade flest och mest allvarliga symtom, exempelvis extrem
trotthet, hjarndimma, dalig sémn, smarta och svaghet.

Grupp 2 — POTS dominerar
Denna grupp hade mest problem med POTS (ett tillstand som paverkar
blodtryck och puls), men farre andra symtom.

Grupp 3 - Hjarna, somn och smirta
Denna grupp hade mycket hjarndimma, dalig sémn, smérta och svaghet
— men nastan inga POTS-problem.

Alla dessa tre grupper hade en patagligt paverkad funktionsférmaéga vid
vardagliga aktiviteter, i niva med personer med mattlig hjartsvikt eller
cancer under pagaende behandling. Personer med ME hade ofta varit sjuka
langre an personer med postcovid, och hade en lagre funktionsférmaga.

Grupp 4 — Mildare symtom
Denna grupp hade mildare symtom &n de andra grupperna, och fungerade
battre, i niva med personer med mild KOL eller vialbehandlad typ 2-diabetes.

Vilka behandlingar verkar fungera?

Studien undersdkte ocksé effekterna av dver 150 olika behandlingar som
de sjuka hade prévat. Effekten bedémdes utifran fem vanliga symtom:
trotthet, PEM, hjarndimma, POTS och icke-aterhamtande sémn.

Vissa behandlingar upplevdes som mattligt till mycket effektiva av en
betydande andel patienter, se bild nedan. Ju mer orange och gul, desto
battre rapporterad effekt. Bast var immunglobulinbehandling och anti-
virusldkemedlet Maraviroc, men dessa ar svartillgangliga i Sverige. Av
sadana behandlingar som finns tillgdngliga var pacing, vatskeersattning
och Mestinon de med hogst rapporterad effekt.
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A: In your best judgment, please rate your OVERALL CONDITION as a result of the following treatment(s):
B: How were your symptoms affected by the following treatment(s):

Response Options:
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Treatment Group (Total Number of Feedbacks | Proportion Test Adjusted p-value | Net Assessment Score)
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Fatigue or low energy

Un-refreshing sleep

Fluids/electrolytes (3053 | 1.0e-171 | 68.6%)-

Pacing (803 | 7.1e-122 | 75.2%)

Compression stockings (952 | 6.3e-77 | 62%)-

Antihistamines (2982 | 1.3e-67 | 51.6%)
Nattokinase/Lumbrokinase (905 | 9.9e-38 | 49.9%)-

Low-Dose Naltrexone (951 | 2.2e-37 | 49.4%)-

Beta Blockers or Ivabradine (1129 | 2.5e-34 | 47.1%)-

Melatonin (987 | 2.3e-23 | 43.3%)-

Other select MCAS treatments (1131 | 1.8e-17 | 39.7%)
Intravenous/Subcut Immunoglobulin (91 | 6.5e-13 | 58.2%)-
Vitamin B-12 (1505 | 1.5e-12 | 36%)

Manual Lymphatic Drainage (97 | 6.1e-12 | 55.7%)-

Rx Anticoagulants and/or Rx Antiplatelets (270 | 2.3e-11 | 43.7%)
ADHD Stimulants (Rx) (327 | 1.0e-10 | 41.6%)-

Maraviroc (58 | 1.3e-08 | 56.9%)

Mestinon (251 | 1.3e-08 | 41%)-

Coenzyme Q10 (1779 | 1.7e-08 | 33%)

Vagal Nerve Stimulation (132 | 4.7e-08 | 45.5%)-
Palmitoylethanolamide (171 | 4.9e-07 | 41.5%)

Curcumin (610 | 7.6e-07 | 34.4%)-
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Graded Exercise Therapy (299 | 1.0000 | -72.2%)-
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Andra behandlingar visade lag eller negativ effekt enligt patienterna.
Ju mer blatt, desto sdmre rapporterad effekt. Klart sdmst var tranings-
program med gradvis 6kad traning utan anpassning utifran méaende.

| alla de fyra grupperna ovan rapporterade de sjuka att de madde béttre
av pacing — att hushéalla med energi — och av vatskeersittning. Dessa
insatser kan utifran studieresultaten alltsd rekommenderas till alla.
Vissa behandlingar verkade daremot fungera béttre for specifika grupper.

For grupp 1; immunbehandling med intravendst eller subkutant immun-
globulin. Denna behandling ar ovanlig i Sverige, men testas i forsknings-
syfte. Aven lymfterapibehandling var hjalpsam.

For grupp 2; kompressionsstrumpor och olika typer av lakemedel mot
POTS och annan hjartpaverkan.

For grupp 3; lakemedel som annars ges vid ADHD.

Eftersom fa behandlingar passar alla, &r det mycket viktigt att férsta vilken
typ av symtom och sjukdomsmekanism som finns hos den sjuka. Olika
undergrupper kan hjilpas (eller skadas) olika mycket av olika insatser. Ju
mer riktad behandling, desto stérre chans att effekten blir bra.
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Studien ger ocksé en tydlig signal om att trianingsprogram har dalig effekt

vid ME och postcovid. Den stédjer dirmed WHO:s rekommendationer' om att
traning inte bér rekommenderas generellt utan enbart under noga uppfoljning
och anpassning efter svarigheter att halla uppe blodtrycket samt PEM. Vid
outredd hjartpaverkan och syrebrist vid anstrangning bor traning undvikas helt.

Tank pa detta

Studien bygger pa sjalvrapporterade data och ar inte en klinisk rekommend-
ation. | brist pa kliniska prévningar 4r manga av de testade metoderna annu
“off-label” eller saknar godkdnnande fér ME och postcovid. Ytterligare forsk-
ning behovs for att kunskapen ska 6ka.

Trots begriansningarna ar detta den mest omfattande evidens som idag finns
tillganglig for dessa tillstand.

Vill du detaljgranska nagot kan du ga in pa artikeln Patient-reported treat-
ment outcomes in ME/CFS and long COVID?. Under rubriken Supporting
information finns filen “Appendix 01” med en sammanstéllning av samtliga
behandlingar. P4 sidorna 10 till 23 i Appendix 01 finns de olika behandlingarna
listade. Kolumnen Net Assessment Score (NAS), Bold: >40 % beskriver hur
stor andel som upplevt forbattring av behandlingen. Kolumnen NAS- % Nega-
tive Response beskriver hur stor andel som férsdmrats av behandlingen.

"World Health Organization. Clinical management of COVID-19: Living guideline, 18 August 2023.
WHO Reference Number: WHO/2019-nCoV/clinical/2023.2. Tillganglig pa: https:/www.who.int/
publications/i/item/WHO-2019-nCoV-clinical-2023.2

2 Eckey, M., Li, P.,, Morrison, B., [plus 2 andra] & Xiao, W., 2025. Patient-reported treatment
outcomes in ME/CFS and long COVID. Proceedings of the National Academy of Sciences of the
United States of America, 122(28), €2426874122. DOI: 101073/pnas.2426874122

% RIKSFORBUNDET Svenska
FOR ME-PATIENTER Covidforeningen



SAMMANFATTNING AV PREPRINT FRAN EDINBURGHS UNIVERSITET

Initial findings from the DecodeME genome-
wide association study of myalgic encephalo-
myelitis/chronic fatigue syndrome

DecodeME ir den stdrsta genetiska studien hittills om ME/CFS (myalgisk
encefalomyelit/kroniskt trotthetssyndrom)'. Den jamférde DNA fran cirka
15 000 ME/CFS-patienter med 250 000 friska kontroller och fann signifi-
kanta skillnader i atta regioner av genomet.

1. Likheter mellan kénen: Resultaten var mycket lika for man och kvinnor,
vilket var ovantat. 84 % av deltagarna var kvinnor. Eftersom kénskromo-
somerna annu inte analyserats antas att det ar dar man kan finna forkla-
ringen till kdnsskillnaderna i sjukdomsférekomst.

2. Heritabilitet: | studien uppskattades att 9,5 % av ME/CFS kan forklaras
av vanliga genetiska variationer — i linje med tidigare fynd fran UK Biobank.

3. Signifikanta genetiska regioner: Atta DNA-regioner identifierades med
hog statistisk sdkerhet som omraden dar skillnader finns mellan patienter
och kontroller.

Dessa varianter ar vanliga i befolkningen (13-60 %), men kan ge ledtradar
om biologiska mekanismer bakom ME/CFS.

Exempel pa involverade gener:

e RABGAP1IL: Bekdmpar bakterier och virus.

e OLFM4: Dampar inflammatoriska svar.

e CA10: Paverkar smartoverféring i nervsystemet.

e HLA-DQA1*05:01: Associerad med autoimmuna sjukdomar.

4. Begransningar:

 Resultaten kunde inte replikeras i andra databaser, troligen pa grund av
olika diagnoskriterier.

» Sjalvrapporterad diagnos anvandes, inte klinisk undersékning.

* Endast vanliga DNA-varianter analyserades — séllsynta varianter kommer
att undersodkas i uppféljningsstudien SequenceME.

"DecodeME-samarbetet, 2025. Initial findings from the DecodeME genome-wide association

study of myalgic encephalomyelitis/chronic fatigue syndrome. Edinburgh Research Explorer.

Tillganglig pa: https:/www.research.ed.ac.uk/en/publications/initial-findings-from-the-deco-
deme-genome-wide-association-study-
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