ME/CFS-KONFERENS, STOCKHOLM 19 OKTOBER 2015

Ny kunskap om ett eftersatt

ME/CFS (Myalgisk Encefalomyelit/Chronic Fatigue Syndrome) eller kroniskt trotthets-
syndrom klassificerades som en neurologisk sjukdom 1969. For att 6ka kunskapen
arrangerade Riksforeningen for ME-patienter (RME) en konferens om svart sjuka ME/CFS-
patienter pa Fazers restaurang & konferens i Stockholm den 19 oktober. Har foljer ett
referat av Sten Helmfrid, RME.

Tre internationellt kinda profiler héll
foreldsning: Dr Dan Peterson fran Sim-
maron Research, USA; Professor Mady
Hornig frin Columbia University Med-
ical Center, USA, och Professor Leo-
nard Jason frdn DePaul University,
USA. Programmet avslutades med att

Lena Nilsson, omrideschef foér Neuro-
logiska rehabiliteringskliniken, presen-
terade den nya ME/CFS-enheten i1 Sto-
ra Skoéndal.

ME/CES eller kroniskt trotthetssyn-
drom klassificeras sedan 1969 som en
neurologisk sjukdom av Virldshilsoor-

ganisationen. Patienterna har en kom-
plex uppsittning neurologiska, immu-
nologiska och endokrina symtom, som
upptrider 1 ett fluktuerande ménster
med perioder av aterfall och relativ for-
bittring. Etiologi och patogenes ir
okinda. Sjukdomen ir primirt ende-



misk, men den upptrider ocksd i epide-
misk form.

PREVALENSEN FOR ME/CFS CIRKA 0,4
PROCENT

Den forste féredragshéllaren, Dr Dan
Peterson, var en av tva likare som nir-
varade vid epidemin i Lake Tahoe, Ne-
vada, sensommaren 1984. Epidemin
vickte medial uppmirksamhet och
Centres for Disease Control and Preven-
tion (CDC) skickade in en expertgrupp

“Cirka 25 procent av ME/ P
CFS-patienterna ar sa svart
drabbade att de antingen

ar bundna tillhemmet eller

sangliggande.”

for att leda utredningsarbetet. Detta
ledde till ett fornyat intresse for sjukdo-
men och till att kriterier faststilldes.
Dan Peterson har arbetat med ME/CFS
sedan dess och har en stor klinisk erfa-
renhet av patientgruppen.

Peterson bérjade med en kort histo-
risk tillbakablick och sammanfattade
symtombilden. Sjukdomen uppmirk-
sammades forst i sin epidemiska form.
Forskningen under 1980- och 1990-talet
fokuserade pd symtomet trétthet, men

neurologiskt tillstand

forskarna har sedan mitten av 1990-talet
intresserat sig mer for neurologiska, im-
munologiska och endokrina avvikelser
hos patienterna och for anstringnings-
utlést férsimring, som ir ett kardinal-
symtom for sjukdomen. Prevalensen ir
cirka 0,4 procent.

Cirka 25 procent av ME/CFS-patien-
terna ir sd svirt drabbade att de anting-
en dr bundna till hemmet eller singlig-
gande. Om en svirt sjuk patient inte
forbittras inom fem 4r efter insjuknan-
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det, dr prognosen délig. Studier visar att
patienterna l6per 6kad risk for andra
svara sjukdomar som till exempel can-
cer.

Det dr utmanande bade att definiera
och att utvirdera vad som ir svir ME/
CFS. Manga patienter ligger s langt
ner 1 skalan pd hilsoenkiiter att det ir
svirt att mita forindringar. Maxtester
av syreupptaget som upprepas med 24
timmars mellanrum visar pd kraftigt
forsimrade parametrar dag tvd och ger
en mer objektiv utvirdering in enkiiter.
Svért sjuka patienter klarar tyvirr inte
av dessa tester.

BEGRANSADE MOJLIGHETER TILL BE-
HANDLING

De svért sjuka patienterna har dalig till-
ging till vird och méjligheterna till be-
handling ir begrinsade. Patienterna har
ofta problem att ita, sd det dr viktigt att
siikerstilla intag av vitska och niring.
Vid underniring kan niringslésning
tillforas. Patienterna bor lira sig att kon-
servera energi till exempel genom pa-
cing”. Stretching kan minska komplika-
tioner av ldngvarigt singlige. Injektion
av fysiologisk saltlésning kan minska
problem med ortostatisk intolerans. Det
ir ocksa viktigt att reducera yttre stimu-
li for patienterna, till exempel stinga av
TV och hemelektronik, anvinda sol-
glasdgon och dylikt.

Det enda likemedel som gett positiva
resultat for svart sjuka ME/CFS-patien-
ter 1 en studie godkind av det ameri-
kanska likemedelsverket FDA dr Amp-
ligen (rintatolimod). Detta likemedel
godkiindes av det europeiska likeme-
delsverket 1 april 1 &r och borde dirfor
vara tillgingligt for svenska patienter.
Ampligen aktiverar immunforsvaret
och har ocksd antiviral verkan. Medici-
nen dr dyr, men har fa biverkningar.

Peterson fortsatte diskutera flera an-
dra likemedel som just nu genomgar
tester. En studie av anakinra, en cyto-
kinblockerare, kommer att starta i Ne-
derlinderna. Det pdgér en dubbelblind
studie av den monoklonala antikroppen
rituximab 1 Norge, som vickt stort me-
dialt intresse. Forsok har ocksd inletts
med Cytoxan (cyklofosfamid), som ir
ett cellgift.

ME/CFS har identifierats som ett
viktigt forskningsomrade i USA och
Peterson avslutade med en 6verblick av

58 neurologi i sverige nr 4-15

de processer som péigick. Man har iden-
tifierat en ldng rad hinder for att kom-
ma vidare och bland annat pekat pa be-
hovet av enhetliga kriterier for sjukdo-
men, bittre verktyg for att identifiera
subgrupper och mer pengar till forsk-
ning.

och tar ldng tid. Det man upptickte var
att manga cytokiner har férhéjda virden
1 ett tidigt skede av sjukdomen. Grinsen
for "tidig” sattes vid tre dr efter diagnos.
S4 sméningom intrider en utmattning i
immunférsvaret. Hos patienter med
lang sjukdomstid ir virdena ligre dn

“Patienterna har en komplex upp-
sattning neurologiska, immunologiska
och endokrina symtom, som upptrader

i ett fluktuerande mdnster med perioder
av aterfall och relativ férbattring.”

CYTOKINER KAN AVSLOJA SJUKDOMEN
Nista foredragshillare var Mady Hor-
nig. Hon var huvudférfattare till en upp-
miirksammad studie 1 viras om avvi-
kande cytokinprofiler hos ME/CFS-pa-
tienter. Hornig bérjade beritta om deras
strategi for att studera sambandet mel-
lan patogener och responsen pé patoge-
ner hos ME/CFS-patienter. Det ir kint
att cirka 75-80 procent av patienterna
insjuknar i samband med en infektion.
Hornigs grupp planerar att anviinda en
ny teknik som gor det méjligt att snabbt,
billigt och med god noggrannhet iden-
tifiera alla virus som finns hos ryggrads-
djur. Tekniken kan kiinna igen cirka 1,7
miljoner virus. De kommer ocksa leta
efter bakterier och svampar. De patoge-
ner som hittas matchas sedan med re-
sponsen hos patienterna. Man kommer
att studera genuttryck, markérer for im-
munstdrningar och oxidativ stress, anti-
kroppar mot patogener, autoantikrop-
par, proteiner och metaboliter.

Hornig redogjorde sedan for bak-
grunden till studien av cytokiner i blodet
hos ME/CFS-patienter. De valde ut en
palett med 51 cytokiner som verkade
intressanta med hinsyn till den symtom-
bild som patienterna uppvisar. Vid stu-
dien var man sirskilt intresserad av av-
vikelser under ett tidigt skede av sjukdo-
men, eftersom diagnosen ofta dr svar

hos friska kontroller. Oddskvoten for
INFv vid logistisk regression med kort
och lang sjukdomstid var anmirknings-
virt stor, 105. Det ir alltsd en bra indika-
tor pd sjukdomstid. Studien var trans-
versell och det pigdr for nirvarande en
uppfoljande longitudinell studie.

Hornigs grupp gjorde ocksa en stu-
die av cytokiner i cerebrospinalvitskan
med samma palett som tidigare. Patien-
turvalet var hir mer begrinsat och de
flesta hade varit sjuka lingre tid 4n tre
ar. Man jimforde virdena med MS-pa-
tienter och friska kontroller. Virdena
var som vintat sinkta vid ME/CFS.
Avvikelserna pekade 4t samma hall som
vid MS och var storre dn vid MS for fle-
ra cytokiner.

PROBLEM MED OLIKA
DIAGNOSKRITERIER
Den sista foredragshéllaren var Leo-
nard Jason, som forskat linge om ME/
CFS och bland annat publicerat den
storsta epidemiologiska undersokning-
en av sjukdomen. Huvuddelen av pre-
sentationen handlade om problemen
med olika kriterier for ME/CFS. Den
storsta felkillan vid jimférande studier
ir just skillnader 1 de anvinda kriteri-
erna, snarare in 1 diagnostiken.

Jason gick igenom nigra av de mest
anvinda sjukdomskriterierna. De sd
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Stora Skéndal

kallade Fukudakriterierna frin 1994 ut-
arbetades av CDC. Patienterna ska upp-
visa en ldngvarig trotthet och dessutom
tyra av ytterligare dtta symtom. Proble-
met dr att man kan f3 diagnos utan att
uppvisa ndgot av de tre kardinalsymto-
men: anstringningsutldst forsimring,
somnstorningar och kognitiv funktions-
nedsittning. De kanadensiska konsen-
suskriterierna frin 2003 kriver sju sym-
tom och de internationella konsensus-
kriterierna frin 2011 dtta symtom. De ir
bada striktare in Fukuda. Problemet ir
att fler somatiska symtom leder till hog-
re psykiatrisk samsjuklighet. I viras
presenterade amerikanska Institute of
Medicine (IOM) dnnu en kriterieupp-
sidttning och féreslog ocksd ett nytt
namn pd sjukdomen, Systemic Exercise
Intolerance Disease (SEID). Tidigare
kriterier uteslt en rad psykiatriska di-
agnoser, men IOM tillit samsjuklighet.
Det innebir att den nya kriterieuppsitt-
ningen omfattar en stérre patientgrupp.

Jasons grupp har gjort tva studier for
att analysera konsekvenserna av IOM:s
nya kriterier. I den forsta undersoktes ett
urval patienter som fick fylla i hilsoen-
kiter. Av dem uppfyllde 88 procent
IOM:s kriterier och 92 procent Fukuda-
kriterierna, vilket betyder att kriterierna
ticker ungefir lika stora grupper. I den
andra undersoktes uteslutningsdiagno-

60 neurologi i sverige nr 4-15

ser. 47 procent av alla patienter med me-
lankolisk depression och 48 procent av
alla patienter med medicinskt forklarad
trotthet, uppfyller de nya kriterierna. Ja-
son identifierade ett antal viktiga punk-
ter for att hantera kriterieproblemati-
ken. Kriterierna méste operationaliseras
och det méste goras fler jimforande stu-
dier. Man bér ocksd skilja pd forsk-
ningskriterier, som skall vara mer strik-
ta, och kliniska kriterier, som kan vara
lite mer relaxerade.

Jason gick sedan ver till att kort tala
om svirt sjuka patienter som ir bundna
till hemmet. Deras undersékningar visar
att svart sjuka patienter har starkare
symtom i alla symtomkategorier. Det ir
ddremot ingen skillnad 1 psykiatriska
problem till f6ljd av sjukdomen mellan
svart och mindre svirt sjuka patienter.

ME/CFS-MOTTAGNINGEN PA STORA
SKONDAL

Konferensen avslutades med att Lena
Nilsson presenterade den nya ME/CFS-
mottagningen pd Stora Skéndal, som
oppnades 1juni i dr. Stora Skéndal dr en
stiftelse och bedriver verksamhet inom
en rad omrdden, bland annat neurolo-
gisk rehabilitering av patienter med
stroke, hjirntumér, hjirnskada, Parkin-
sons sjukdom, MS; epilepsi, med mera.
Den nya mottagningen skall ge 6ppen-

vérd till ME/CFS-patienter i alla aldrar.
Enligt avtalet skall man utgd frin de
kanadensiska konsensuskriterierna fran
2003. Rehabiliteringen kommer att vara
multidisciplinir. Stora Skéndal avser
ocksd att delta i olika forskningsprojekt
och man planerar samarbete bdde med
Karolinska Institutet och med Uppsala
universitet. Dan Peterson var synbart
imponerad av uppligget, vilket bidar
gott for framtiden.

ME/CFS har linge varit ett eftersatt
omrdde. Det har publicerats 55 000 ar-
tiklar om MS, men bara 5 400 om ME/
CFS, trots att sjukdomarna har liknan-
de prevalens och svarighetsgrad. De
processer som inletts 1 USA och i Stock-
holms lins landsting visar att intresset
for sjukdomen héller pd att 6ka, och att
beslutsfattare har bérjat inse vilken
menlig inverkan sjukdomen har pi
folkhilsan och hur mycket den kostar
samhillet.

STEN HELMFRID
Riksféreningen for ME-patienter (RME)
sten.helmfrid@bredband.net





