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Presentation av SBU rapport om ME/CFS

= Syfte med rapporten
= Bakgrund- vad menar vi med diagnosen ME/CFS

= Resultat fran rapporten
- Behandling
- Prognos
- Erfarenheter och upplevelser av varden

= Vad behover patienter med misstankt ME/CFS?

er Julin 2021-03-10 2
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Rapport fran SBU december 2018

Om SBU Press Kontakt Prenumerera Andra sprak inkl teckensprak
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Sk publikationer, sidor etc Q Publikationer Pagaende projekt Var metod Vetenskapliga
kunskapsluckor
Myalgisk encefalomyelit och kroniskt trétthetssyndrom
En systematisk oversikt
® Lastid ca 5 minuter
" e
=
Syfte Hitta pa sidan * Ladda ner rapport
Syfte
Syftet med rapporten ir att visa kunskapsliget om —
. . - . .
behandling, prognos och patienters erfarenheter av Sidtad % Ladda ner sammanfattning
sjukvarden for personer med myalgisk encefalomyelit, eller i A
k sk stth d ME/CES). R S5 s pall SBU BEREDER Beredning av fragor for andra
TOISXL HOLTIETSSynarom ( = ) APPOLTEn ar gjor Diskussion myndigheters eller uppdragsgivares verksamhet Till toppen
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Myalgisk encefalomyelit och
kroniskt trotthetssyndrom
(ME/CFS)

En systematisk oversikt

Syfte

Syftet med rapporten ér ate visa kunskapsldget om
behandling, prognos och patienters erfarenheter av
sjukvarden for personer med myalgisk encefalomyelit,
eller kroniskt trotthetssyndrom (ME/CES). Rapporten ir
gjord pa uppdrag av regeringen. SBU har samverkat med
Socialstyrelsen som samtidigt fatt uppdraget att utreda
forutsittningar for att ta fram kunskapsstod och

forsikringsmedicinskt beslutsstod vid handliggning av
ME/CEFS.

2021-03-10 4



5 H\ Karolinska
53 % Institutet

ME- patientexempel

Tidigare frisk 16-arig flicka
Gymnasiestudier — handbollstraning
OLI/mykoplasma — antibiotika behandlad

Kvarstaende symtom, feberkansla, muskelvark, trotthet,
utrottbarhet, "anstrangningsintolerans” — uppblossande symtom
vid anstrangning- mestadels sangliggande, klarar knappt
personlig hygien- orkar ej skolgang (Post Exertional Malaise -
PEM)

Initialt ej riktigt trodd pa — tolkat som depression/funktionell
akomma — erhaller KBT/GET — leder till forsamring

Till slut (ca 1.5 ar) extensivt utredd BUMM och BUP — ingen
annan somatisk eller psykiatrisk orsak — remiss ME-mottagning

er Julin 2021-03-10 5
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ME- patientexempel
Diagnos bekraftad — kontakt med rehabteam (glest)
Stod i upplagg av vardags- skolaktiviteter langsiktigt

- Anpassning av aktivitetsniva over langre tid till symtomen av

aktivitetsrelaterade forsamring (PEM) — "pacing”
- Hjalpmedel t.ex. duschpall — tvatta haret sittande/stod for armar

- Intyg till skola om funktionsnedsattning

= Langsamt avklingande symtom inkl. PEM

= Efter ca 3 ars kontakt:
- anpassade studier deltid (skola 2 gang/vecka + hemundervisning)
- Klarar viss fysisk aktivitet (promenad) utan PEM-symtom

—> Beviljad aktivitetsersattning for forlangd skolgang pga sjukdom

2021-03-10
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ME ir ingen ny diagnos
- efter epidemiska utbrott Island, England- 50-talet

- liknade akut poliomyelit
- senare studier: infektioner bevisad riskfaktor for ME/CFS

- beskrivet efter t.ex. SARS (Covid-19 ?)

THE LANCET

LONDON : SATURDAY, MAY 26, 1956

A New Chmcal Entltj,r ?

- or tlllﬂ reason, the term
5 may be accept-
ices thE arguments for or

T

that its characteristics are now sufficiently clear to
differentiate it from poliomyelitis, epidemic myalgia,
glandular fever, the forms of epidemic encephalitis
already described, and, need it be said, hysteria.

Per Julin 2021-03-10 7
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Tidigare diagnoskriterier for “kronisk trotthet” har
inte skiljt pa olika typer av langvarig trotthet

Stressutlost utmattningsyndrom ICD F43.8 Kronisk trotthetssyndrom — t.ex.Oxford-kriterier (Sharpe MC et al 1991)
Kronisk trotthet > 6 man (”definite onset”), uteslutande av annan medicinsk sjukdom

ME/CFS — Fukuda 1994 (”CDC-kriterier”) , revised Reeves WC 2003

Kronisk trotthet > 6 man, nytillkommen

Ytterliggare minst 4 av 8 symtom: kognition, halsont, 6mma lymfkoértlar,
muskelvark, ledvark, huvudvark, somnstorning, sjukdomskénsla efter anstrangning
Uteslutande av annan medicinsk/psykiatrisk sjukdom

ME/CFS — Canada-kriterier, Carruthers, 2003

6 av 6 symtom/kriterier ska foreligga:

1. nytillkommen anstréangninsutlost sjukdomskansla+fatique,
2. somnstorning 3. smarta 4. neurologi/kognition,

5. autonoma/neuroendokrina/immunologiska 6. >6 manader
Uteslutande av annan medicinsk/psykiatrisk sjukdom
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Oklarheterna kring diagnosen ME/CFS ledde till
Institute of Medicine of the National Academies

expertrapport om ME/CFS 2015:

Donate Infographics Media Room Videos

SCIENCES
ENGINEERING
MEDICINE

The National
Academies of

ABOUT US ACTIVITIES MEETINGS

NAM Perspectives | B4 f , in dﬁﬁ )

HEALTH AND MEDICINE DIVISION

Explore by Topic v O, Keyword Search >

Per Julin
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Publication

Beyond Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue
Syndrome: Redefining an lliness

Released: February 10, 2015

REPORT AT A GLANCE

= ME/CFS Clinicians' Guide (PDF)
Report Brief (PDF)

Key Facts (PDF)

Diagnostic Algorithm (HTML)
Proposed-Diagnostic-Criteria (HTML)
Presentation (PDF)

Download an introductory slide for this report >>

Between 836,000 and 2.5 million Americans suffer from myalgic encephalomyelitis/chronic fatigue syndrome—
commonly referred to as ME/ CFS. This disease is characterized by profound fatigue, cognitive dysfunction,
sleep abnormalities, autonomic manifestations, pain, and other symptoms that are made worse by exertion of
any sort. ME/CFS can severely impair patients’ ability to conduct their normal lives.

The Department of Health and Human Services (HHS), the National Institutes of Health, the Agency for
Healthcare Research and Quality, the Centers for Disease Control and Prevention, the Food and Drug
Administration, and the Social Security Administration asked the Institute of Medicine (IOM) to convene an expert
committee to examine the evidence base for ME/CFS. In Beyond Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue
Syndrome: Redefining an lliness, the committee proposes new diagnostic criteria that will facilitate timely
diagnosis and care and enhance understanding among health care providers and the public.

Get this Publication

E Purchase this Publication in a variety of formats

Select a Format:
Kindle/MobiPocket - $43.99

Purchase Publication
Read Publication Online for Free >

<«

Details

Activity: Diagnostic Criteria for Myalgic
Encephalomyelitis/Chronic Fatigue
Syndrome

Type: Consensus Report

Topics:  Diseases, Select Populations and Health
Equity

Committee Members

= Ellen Clayton, Chair
2021-03-10 9
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Institute of Medicine of the National Academies
expertrapport om ME/CFS 2015:

= Expertkommite pa uppdrag av HHS, NIH, FDA, CDC, SSA for
genomgang av evidenslaget for ME/CFS

= "Det ar klart fran de bevis som kommittén samlat att ME/CFS ar
en allvarlig, kronisk, komplex multisystemsjukdom som ofta
kraftigt begransar aktivitetsformagan hos den drabbade
patienten.”

= "Den sprida uppfattningen att ME/CFS ar en psykologisk
sjukdom ar fel.”

= 7 http://www.nationalacademies.org/hmd/Reports/2015/ME-
CFS.aspx

" Karolinska
2¥257 Institutet

er Julin 2021-03-10
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Efter IOM har CDC uppdaterat sina riktlinjer:
t.ex. har rad om GET tagits bort

Centers for Disease Control and Prevention

CDC 24/7: Saving Lives, Protecting People™

Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome

®© O D

<DC

Myalgic encephalomyelitis/chronic fatigue syndrome (ME/CFS) is a serious, long-term iliness that affects many body
systems. People with ME/CFS are often not able to do their usual activities. At times, ME/CFS may confine them to
bed. People with ME/CFS have severe fatigue and sleep problems. ME/CFS may get worse after people with the
illness try to do as much as they want or need to do. This symptom is known as post-exertional malaise (PEM).
Other symptoms can include problems with thinking and concentrating, pain, and dizziness.

According to an Institute of Medicine (IOM) report published in 2015, an estimated 836,000 to 2.5 million Americans

suffer from ME/CFS, but most of them have not been diagnosed.

What is ME/CFS

Facts and possible causes

Symptoms and
Diagnosis

Information for patients and
families

Treatment

Managing symptoms and activities;

coping

ME/CFS in Children
Learn how ME/CFS affects kids

Search Q.

America’s Hidden Health Crisis: Hope for Those
Who Suffer from ME/CFS

CDC's ME/CFS Program Information for
Overview of CDC's work Healthcare Providers

Voice of the Patient
Read stories from patients and
their families

Beyond Myalgic

CDC is pleased to launch the third Medscape continuing medical
education (CME) activity for healthcare providers “Diagnosing Myalgic
Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome: The Experts

Weigh In.”

The goal is to increase recognition of symptoms of ME/CFS by using the
Institute of Medicine (IOM) diagnostic criteria for patient assessment.
The faculty include Lucinda Bateman, MD, Natalie Azar, MD, Nancy

Per Jukinmas, MD, and José Montoya, MD.

Encephalomyelitis/Chronic Fatigue
Syndrome: Redefining an lliness

BEYOND MYALGIC ENCEPHALOMYELITIS

CHRONIC FATIGUE SYNDROME

11
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ME/CFS ar ett relativt ovanligt tillstand

Mindre an halften av dem som remitterats till specialistklinik for
formodad ME/CFS fick slutligen diagnosen (Fukudakriterier)

Ca 0,1 % forekomst i den enda epidemiologiska studien som
anvant Kanadakriterierna

Stressrelaterad utmattning ca 100 ggr vanligare tillstand enligt
besoOks och sjukskrivningsstatistik i Sverige

wé Karolinska
2¥SY5 Institutet

2021-03-10
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Myalgisk encefalomyelit och
kroniskt trotthetssyndrom
(ME/CFS)

En systematisk oversikt

Ett huvudfynd dr att f6r personer som diagnostiserats enligt Kanadakriterierna
saknas det underlag for att bedoma effekterna av behandlingar. De flesta studier
anvinde 4ldre kriterier och dirfor finns det en risk for att deltagarna haft andra
tillstind, som utmattningssyndrom. Dirfor gar det inte att avgora om resultaten
ar overforbara till personer som diagnostiserats enligt Kanadakriterierna.

Per Julin 2021-03-10 13
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Behandlingar: Evidens saknas

= 38 studier anvande Fukudakriterierna och exkluderades

= Studier med Kanadakriterierna:

- Hoga doser D-vitamin (en studie)
- En lakemedelskandidat for fatigue efter stroke (en studie)

—> Ett antiviralt lakemedel (en studie)
- Sjalvhjalpsprogram i grupp (en studie)

= Ingen effekt pa utmattning (trotthetsskattning)
= Inga studier undersokte effekter pa PEM

= (en studie med Rituximab efter SBU rapporten: Ingen effekt)

2021-03-10
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Prognos: ME/CFS ger langvariga
funktionsnedsattningar

Fa tillfrisknar — 10 ars uppfdljning (4 studier)
Fa atergar till arbetet — 10 ars uppfdljning (4 studier)

Det gar inte att uttala sig om prognostiska faktorer for atergang
till arbete (4 studier)

Resultaten galler Fukudakriterierna och troligen ar prognosen
annu samre om Kanadakriterierna tillampas

2021-03-10 15
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Erfarenheter och upplevelser av sjukvarden

Studier om patienters upplevelser och erfarenheter av varden
handlade mest om primirvirden. Deltagarna sag det som en
milstolpe att fa en diagnos och tyckte att en personligt anpassad
radgivning var viktig for att ta sig vidare i livet. De upplevde dock
att processen fram till diagnos var tung och frustrerande och att de

mottes av bristande forstaelse och okunskap om ME/CES.

Per Julin 2021-03-10 16
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Myalgisk encefalomyelit och
kroniskt trotthetssyndrom
(ME/CFS)

En systematisk 6versikt

Rapporten visar att det finns manga kunskapsluckor dir det saknas
forskning, och manga av dem beror pd att vi inte vet vad som
orsakar ME/CES. Kunskapsluckor som delvis ar kopplade till detta
ar diagnostiska metoder och méjligheter till botande eller

sjukdomsmodifierande behandling.

Per Julin 2021-03-10 17
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Myalgisk encefalomyelit och
kroniskt trotthetssyndrom
(ME/CFS)

En systematisk 6versikt

Rapporten pekar ocksa pa att det dr viktigt med noggrann
diagnostik, som kan kriva multidisciplinir specialistkompetens tor
att utesluta andra tillstind som gar att behandla.

Per Julin 2021-03-10 18
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Vikten av att sarskilja ME/CFS och stress-
relaterad utmattning

Stress-relaterad utmattning mycket vanligare
Insjuknad efter langvarig svar stress — ej infektion
Stress-relaterad utmattning kan forbattras av GET och KBT

Kan vara langvarigt men saknar den fysiska
anstrangningsoverkansligheten och influensaliknande bilden
som kannetecknar ME/CFS enligt Canada-kriterier

Vid ME/CFS saknas evidens for forbattring av GET och KBT
Klinisk erfarenhet att patienter kan forsamras allvarligt av GET
En RCT studie har ocksa visat forsamring av GET

wé Karolinska
2¥SY5 Institutet

2021-03-10
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Vad gor vi da nar vi faststallt diagnosen ME?

= Ofta mycket langvariga eller kroniska funktionsnedséttningar
= Ingen botande behandling tillganglig
= Qveranstrangning kan leda till férsamring

= Langsiktig teambaserad rehab kan forbattra livskvalitet och
delaktighet trots kvarstaende funktionsnedsattningar

= Kunskap om sjukdomen
= Symtomlindrande behandling
= [ndividuellt anpassad rehabilitering/habilitering
—> lakare, arbetsterapeut, fysioterapeut, psykolog, kurator
= Stod i kontakt med myndigheter, AF, FK, skola, kommun
= Undvika overanstrangning och "bergochdalbana-syndrom” (pacing)
= Anpassa aktiviteter, ha strategier i vardagen, hjalpmedel etc

. Tink lanasiktiat - fol ) lvskyali n delaktial

Per Julin 2021-03-10 20
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Uppfoljningsstudie av ungdomar med ME

? frontiers ORIGINAL RESEARCH

blist 21 February 2019

In Pediatrics doi n;,fuqkﬁg;gﬁﬁmg:

Long Term Follow up of Young
People With Chronic Fatigue
Syndrome Attending a Pediatric
Outpatient Service

Katherine S. Rowe™

Department of General Medicine, Royal Children’s Hospital, Melbourne, VIC, Australia

2021-03-10 21
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Uppfoljningsstudie av ungdomar med ME

Uppfoljning av 718 ungdomar
Diagnosticerade vid barnmedicinsk klinik

Post-viral trotthet (ME/CFS) med PEM
Uppfoljning upp till 21 ar (medel 8 ar)

Efter 5ar:. 38% friska
Efter 10 ar: 68% friska

ME/CFS hos ungdomar mycket langvarigt — men de flesta
tillfrisknar

Inga prognostiska faktorer (eller enskilda behandlingar) kunde
identifieras

er Julin 2021-03-10 22
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ppfoljningsstudie av ungdomar med ME

Vad uppfattade ungdomarna som de mest
vardefulla insatserna fran varden?

"bli tagen pa allvar”

"bli trodd pa”

"fa stod”

"fa praktiska strategier”

"fa symtomlindring”

"fa stod avseende skolgang och utbildning”

Att fa stod till en utbildningssituation som var flexibel och tog
hansyn bade till individens sjukdom och malsattningar
upplevdes som avgorande for funktionsformagan over lang tid
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Myalgisk encefalomyelit och
kroniskt trotthetssyndrom
(ME/CFS)

En systematisk 6versikt

Slutligen vill vi podngtera att avsaknad av vetenskapligt stod for en
behandling inte 4r detsamma som att behandlingen saknar effekt. I
avvaktan pa mer forskning ar det viktigt att stodja dem som har
ME/CEFS att fa sa god livskvalitet, aktivitetstormaga och delaktighet
i samhillet som méijligt. I och med att tillstandet ar relativt ovanligt,
jamfort med till exempel stressrelaterad utmattning eller kronisk
smirta, ar det sannolikt en fordel med specialiserade mottagningar
for ME/CES som har méjlighet att kontinuerligt folja den

internationella kunskapsutvecklingen och omsitta den i praktiken.

Per Julin 2021-03-10 24



