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ME-myalgisk encefalomyelit

§ Vad är ME/CFS ?

§ Patientexempel

§ Historik

§ Aktuella diagnoskriterier och riktlinjer

§ Huvudsymtomet: Ansträngningsöverkänslighet -PEM



ME basala fakta

§ ME/CFS är en uteslutningsdiagnos baserad på kliniska kriterier
(symtombild och sjukhistoria):

§ Oftast infektionsrelaterad debut
§ Ansträngning utöver patientens begränsningar leder till förvärrade 

symtom i 24 timmar eller mer: (PEM – Post Exertional Malaise)
§ Svår fysisk och mental utmattning som ej går att vila / sova sig fri från
§ Flertal andra somatiska symptom (influensaliknande)



ME- patientexempel 1

§ Tidigare frisk 16-årig flicka
§ Gymnasiestudier – handbollsträning
§ ÖLI/mykoplasma – antibiotika behandlad
§ Kvarstående symtom, feberkänsla, muskelvärk, trötthet, 

utröttbarhet, ”ansträngningsintolerans” – uppblossande symtom 
vid ansträngning- mestadels sängliggande, klarar knappt 
personlig hygien- orkar ej skolgång (Post Exertional Malaise -
PEM)

§ Initialt ej riktigt trodd på – tolkat som depression – råd om ökad 
aktivitet – leder till försämring

§ Till slut (ca 1.5 år) extensivt utredd BUMM och BUP – ingen 
annan somatisk eller psykiatrisk orsak – remiss ME-mottagning
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ME- patientexempel 1
§ Diagnos bekräftad – kontakt med rehabteam (glest)
§ Stöd i upplägg av vardags- skolaktiviteter långsiktigt

à Anpassning av aktivitetsnivå över längre tid till symtomen av 
aktivitetsrelaterade försämring (PEM) – ”pacing”

à Långsamt ngt avklingande symtom inkl. PEM

§ Efter ca 2 års kontakt: 
à anpassade studier deltid (skola 1 gång/vecka + hemundervisning)
à Klarar viss fysisk aktivitet (kortare promenad) utan PEM-symtom
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ME – patientexempel 2
§ Tidigare frisk 45-årig man
§ Akademiskt arbete, familj, 2 barn, tränar mycket på fritiden 

(gym-löpning)
§ Influensainsjuknande 2014
§ Kvarstående besvär av extrem utröttbarhet mentalt och efter 

fysisk aktivitet (PEM), generell smärta, sömnsvårigheter
§ Kan inte träna alls – försök leder till uppblossande 

influensaliknande symtom som sitter i flera dagar
§ Initialt tolkat som depression - dock SSRI och KBT utan effekt 

avseende utröttbarhet/PEM
§ Sjukskrivning 50% - ej godkänd av FK
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ME – patientexempel 2

§ ME-mottagning 2016 – diagnos bekräftas
§ Teamutredning upprepade test bekräftar funktionsnedsättningar

à Fysiskt och mentalt tydlig utröttbarhet, minnesfunktion påverkad
§ Utredning minnesmottagning bekräftar viss kognitiv påverkan 

och viss nedsättning kortikal metabolism vid FDG-PET men 
finner inga hållpunkter för neurodegenerativ sjukdom

§ Viss förbättring avseende sömn/mental utröttbarhet med SNRI + 
mirtazapin

§ Viss symtomlindring med ”pacing-strategier” i vardagen
§ Kvarstående fysisk och mental funktionsnedsättning 4 år efter 

insjuknandet –klarar knappt arbete 50% –men ej t.ex. träning
§ Ekonomiskt tuff situation för familjen - ej godkänd sjukskrivning 

50%
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ME är ingen ny diagnos
- efter epidemiska utbrott Island, England- 50-talet
-poliomyelitliknande bild akut, ej polio, ej psykiatriskt, 
okänd orsak



ME är ingen ny diagnos
- symtom som liknar moderna kriterier beskrivna redan 
1956-1957



Varför namnet myalgisk encefalomyelit?
§ Benign myalgic encephalomyelitis - 1950-talet

§ myalgisk = med muskelsmärta
§ encephalo = hjärnan
§ myel = ryggmärg
§ itis = inflammation
§ “Godartad inflammation i centrala nervsystemet med 

muskelvärk”

§ ICD 10 (WHO) Neurologisk diagnos G93.3
§ post-viral trötthet, benign myalgisk encefalomyelit



Oxfordkriterier (chronic fatigue)

§ Sharpe et al 1991 (psykologisk utgångspunkt)

§ Kronisk trötthet > 6 månader

§ Definitiv debut

§ Uteslutande av medicinsk sjukdom



Fukuda (CDC) kriterier

§ Fukuda et al 1994 (infektionsmedicinsk utgångspunkt)

§ Nytillkommen funktionsnedsättande  trötthet > 6 månader

§ Ytterligare minst 4 av 8 symtom:

§ Ansträngningsutlöst försämring (post exertional malaise PEM) 
§ Svullna, ömmande lymfkörtlar
§ Återkommande halsont
§ Muskelvärk
§ Ledvärk (utan svullnad eller rodnad)
§ Ny typ av huvudvärk
§ Kognitiva problem (arbetsminne, koncentrationsförmåga)
§ Sömstörning (ej vederkvickande sömn)
§ Annan medicinsk eller psykiatrisk sjukdom ska vara utesluten



KANADA kriterier
§ Carutthers et al 2003

§ 6 av 6 symtomkriterier ska föreligga

§ Nytillkommen trötthet med ansträngningsutlöst 
försämring
§ Försämring kvarstående över 24 timmar (PEM)

§ Sömnstörning
§ Smärta
§ Neurologi/kognition
§ Autonoma/neuroendokrina/immunologiska
§ > 6 månader
§ Annan somatisk eller psykiatrisk sjukdom ska ha 

uteslutits



Institute of Medicine of the National Academies
expertrapport om ME/CFS 2015:

§ Expertkommite på uppdrag av HHS, NIH, FDA, CDC, SSA för 
genomgång av evidensläget för ME/CFS

§ ”Det är klart från de bevis som kommittén samlat att ME/CFS är 
en allvarlig, kronisk, komplex multisystemsjukdom som ofta 
kraftigt begränsar aktivitetsförmågan hos den drabbade 
patienten.”

§ ”Den sprida uppfattningen att ME/CFS är en psykologisk 
sjukdom är fel.”  

§ ”Sjukdomen är kraftigt underdiagnostiserad.”
§ http://www.nationalacademies.org/hmd/Reports/2015/ME-

CFS.aspx

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


Efter IOM: Nya internationella riktlinjer

§ Bra aktuell sammanfattning av paradigmskifte I synen på ME:
§ https://www.nature.com/articles/d41586-017-08965-0

§ Sammanfattning om ME i rapport från amerikanska
hälsovårdsmyndigheter (IOM) samt CDC:
§ http://www.nationalacademies.org/hmd/Reports/2015/ME-

CFS.aspx
§ https://www.cdc.gov/me-cfs/index.html

§ Projekt om ME hos SBU och Socialstyrelsen
§ Råd kring utredning/bedömning/behandling I Sverige SLL:

§ http://viss.nu/Handlaggning/Vardprogram/Nervsystemet-och-
smarta/ME-CFS-Kroniskt-trotthetssyndrom/
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Rapport från SBU december 2018
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Rapport från Socialstyrelsen dec. 2018
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NIH satsning på klinisk forskning om ME:
Etablerar 3 forskningscenter
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Differentialdiagnostik ME

§ Det kliniska problemet: Neuroimmunologiska resttillstånd med långvarig trötthet/fatique som symtom kan
uppkomma efter infektion (t.ex. TBE, borrelia, post-polio, Epstain-Barr-virus)  - men många andra sjukdomar kan
också ge liknande symtom.)

Kronisk trötthetssyndrom – t.ex.Oxford-kriterier (Sharpe MC et al 1991)
Kronisk trötthet > 6 mån (”definite onset”), uteslutande av annan medicinsk sjukdom

ME/CFS – Fukuda 1994 (”CDC-kriterier”) , revised Reeves WC 2003
Kronisk trötthet > 6 mån, nytillkommen
Ytterliggare minst 4 av 8 symtom: kognition, halsont, ömma lymfkörtlar,
muskelvärk, ledvärk, huvudvärk, sömnstörning, sjukdomskänsla efter ansträngning
Uteslutande av annan medicinsk/psykiatrisk sjukdom

ME/CFS – Canada-kriterier, Carruthers, 2003
6 av 6 symtom/kriterier ska föreligga:
1. nytillkommen ansträngninsutlöst sjukdomskänsla+fatique,
2. sömnstörning 3. smärta 4. neurologi/kognition, 
5. autonoma/neuroendokrina/immunologiska 6.  >6 månader
Uteslutande av annan medicinsk/psykiatrisk sjukdom

Annan bakomliggande sjukdom ?:
Många sjukdomar ger långvarig trötthet och smärta som symtom.

Även med striktare kriterier som t.ex. Fukuda har studier visat att 
av de patienter som vid initial medicinsk utredning uppfyllt dessa kriterier 
har upp till 40 % efter utredning vid specialistenhet visat sig ha annan 
underliggande (ofta behandlingsbar) somatisk eller psykiatrisk sjukdom.

(Prevalens ME/CFS enl. Fukuda-kriterier internationella studier = 0.2% - motsvarar 4000 patienter i Stockholm.)

Stressutlöst utmattningsyndrom ICD F43.8



Stressrelaterad utmattning mycket vanligare 
än ME/CFS: 774 besök per 100 000 invånare 
jmf med 40
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Diagnoskategori Vårdform År Geografisk	enhet																	 Kommentar
Uppsala Riket

G93	 Öppen 2016 35 40 <Lågt	antal.
(inklusive	ME) (Besök	per	100	000	invånare) 2010 28 29 	Ökningen	är	

antalsmässigt	ringa
F43 Öppen 2016 515 774 <En	påtaglig	ökning	
(inkl.	stressutlöst 2010 452 415 mellan	2010	och	2016
	utmattning)



Sjukskrivningar för G93 vs F43

2017: ca 600 G93 vs ca  80 000 F43
Ingen ökning G93 2012 -2017
Diagram från Per Lytsy, SBU
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EPIDEMIOLOGI (osäkra data)
§ Drabbar alla samhällsgrupper
§ Kvinnor ca 60-70%
§ Medelålder: 30-årsåldern (5-65)
§ Prevalens (Fukuda-kriterier): 0.1-0.6 % (MS 0.1%, RA 

0.6%)
§ Motsvarar ca 10 000-60 000 patienter i Sverige
§ Ofta långvarigt 
§ Ofta svårt handikappande (i nivå med MS, hjärnskada 

enl. t.ex. SF-36)
§ Endast ca 10% tillfrisknar helt (barn o ungdomar bättre 

prognos)



PEM- ansträngningsutlöst försämring undersökt
med upprepat maxtest med gasutbyte (CPET)

§ Objektiv mätning
§ Syrgasupptag
§ Anaerob tröskel
§ Arbetskapacitet
§ Testet upprepas 2 dagar i

rad



VanNess, J.M., C.R. Snell and S.R. Stevens. J of CFS, 14(2):77-86, 2007.

PEM- ansträngningsutlöst försämring undersökt
med upprepat maxtest med gasutbyte (CPET)
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PEM- ansträngningsutlöst försämring undersökt
med upprepat maxtest med gasutbyte (CPET)

§ Endast relativt små studier, delvis olika resultat avseende 
metabola parametrar

§ Försämringar beskrivna vid upprepad testning avseende 
anaerob tröskel, syrgasupptagningsförmåga, arbetskapacitet

§ Flera studier av oberoende forskargrupper (Kalifornien, New 
York, Holland, Nya Zealand ) alla visat att ME/CFS patienter 
försämrar sin maximala arbetskapacitet vid upprepad testning till 
skillnad mot kontroller och jämfört med t.ex. patienter med MS.
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Research in ME/CFS

§ Autoimmunity ?

§ Brain structure, function, inflammation?
à FDG-PET, mikroglia PET, MRI, MRS

§ Metabolic or mitochondrial changes?
à Repeated CPET with gas exchange
à Lactate measurements – blood, CFS (MRS)
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Autoimmune hypothesis
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Research at Karolinska Institutet/Neurorehab St. Sköndal

Neurobiology of ME (NME-project)

Studies of mechanisms, biomarkers and treatments

Broad collaboration within KI: NVS, PET-center, Nuclear medicine, MR-unit och 
SciLife lab, and with Uppsala och Linköping universities

§ Immunology (Jonas Blomberg, UU, Anders Rosen, LiU, Petter Brodin, KI, SciLife lab)
§ Proteomics/metabolomics (Jonas Bergquist, UU)
§ Mikroglial PET (Per Stencrona, KI PET-center)
§ Intra Nasal Mechanical Stimulation (INMEST) treatment (Jan-Erik Juto, Clintec, KI)
§ FDG-PET (Irina Savitcheva, Rimma Danielsson, Nuklearmedicin, KS/KI, 
§ MRI (Tie Qiang Li, Clintec KI)



Preliminary data: FDG-PET in ME

§ Some ME patients have severe problems in working
memory/attention

§ We have referred some patients for brain FDG-PET
§ Main reason to exclude signs of neurodegenerative disorder
§ Some patients also underwent memory/dementia investigation

§ No cases of neurodegenerative disorder
§ 16 of 18  (88%) of referred patients have areas of focal

hypometabolism on FDG-PET 
§ Normal routine MRI
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Patient example: FDG-PET in ME
§ FDG-PET shows reductions in lateral temporoparietal cortex 

bilaterally
§ Clinical routine method: Visual inspection and quantitative

comparison to normal reference material
§ Objective measure of significantly reduced regional brain

function
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Study using FDG-PET shows abnormality
in  > 50% of ME/CFS patients 
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ASL MRI is more noninvasive and might
provide similar information as FDG-PET 
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Mental fatigue in patients with
mild Traumatic Brain Injury and normal routine
MRI is related to functional changes on MRI

2019-02-12Per Julin 33



Mental fatigue in patients with
mild Traumatic Brain Injury and normal routine MRI 
is related to functional changes on MRI
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Sammanfattning
§ ME/CFS är en uteslutningsdiagnos baserad på kliniska kriterier

(symtombild och sjukhistoria):
§ Oftast infektionsrelaterad debut
§ Ansträngning utöver patientens begränsningar leder till 

förvärrade symtom i 24 timmar eller mer: (PEM – Post 
Exertional Malaise)

§ Svår fysisk och mental utmattning som ej går att vila / sova sig 
fri från

§ Flertal andra somatiska symptom (influensaliknande)

§ Mer forskning behövs avseende både diagnostik, symtombild 
och mekanismer
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Back-ups
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Vårdval för ME/CFS i Stockholms Län

§ Startade våren 2015

§ Tilläggsavtal för de aktörer som har avtal inom vårdvalen:

à Kronisk smärta och stressrelaterat utmattningsyndrom

à Neurologisk rehabilitering



Neuro rehab kliniken Stora Sköndal: 
§ Inneliggande rehabilitering 

§ Sedan 1977

§ 28 sängar för inneliggande 

§ Stroke, hjärntumörer, traumatiska hjärnskador

§ Parkinson, epilepsi, MS etc

§ Medelvårdtid ca 3 veckor

§ Dagrehabilitering
§ Sedan 1990

§ 3 team 18-20 patienter/dag

§ 2-3 behandlingsdagar/vecka

§ Logopedmottagning
§ 2 logopeder

§ Neurologi – afasi, dysartri, dysfagi. LSVT

§ Fysioterapimottagning
§ 2 fysioterapeuter

§ Neuro + andra diagnoser

§ ME/CFS 
mottagning

§ Öppnat juni 2015
§ Specialistläkare
§ Rehabiliterings team



Läkarmottagning och interdisciplinär 
teamrehabilitering vid ME
§ 4 specialistläkare (neurologi, rehabiliteringsmedicin, 

allmänmedicin)
§ Sjuksköterska
§ Fysioterapeut
§ Arbetsterapeut
§ Kurator
§ Psykolog



Läkarmottagning och interdisciplinär 
teamrehabilitering vid ME
Specialistläkarmottagning – diagnostik, ev. kompletterande

utredning, ev. symtomlindrande behandling (smärta, inflammation, 
sömn, trötthet)

Erfarenhet från neurologisk rehabilitering: 
Interdisciplinär teamrehabilitering kan öka

livskvalite/delaktighet/funktion baserat på:
1. Korrekt diagnos/information/kunskap om sin sjukdom
2. Individuellt utformad rehabilitering med utgångspunkt från: 

1. Sjukdomens typ och grad
2. Individens förutsättningar och mål
3. Individuell balans mellan behandling/anpassning/aktivitet/träning
4. Integration medicinska/psykologiska/aktivitets-aspekter



Prognos: Uppföljande studie av tonåringar 
med ME
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Uppföljande studie av tonåringar med ME

§ 25 personer som insjuknat i tonåren för ca 25 år sedan
§ 5 (20%) uppfyllde fortfarande kriterier för ME/CFS

§ Även de 20 som uppfattade sig som friska hade relativt stora 
funktionsnedsättningar jmf med kontroller vid intervju
à Uppfattade sig som friska
à Arbete, familj
à Många begränsade dock sin aktivitet för att undvika PEM-symtom

§ Slutsats: En majoritet av ungdomarna som drabbades av 
ME/CFS blir klart förbättrade över tid – men många har 
kvarstående funktionsnedsättningar
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Institute of Medicine of the National 
Academies expertrapport om ME/CFS 2015
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Institute of Medicine of the National 
Academies expertrapport om ME/CFS 2015
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Stressrelaterad utmattning F43.8A
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Institute of Medicine of the National Academies
expertrapport om ME/CFS 2015:


