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Tre internationellt kända profiler höll 
föreläsning: Dr Dan Peterson från Sim-
maron Research, USA; Professor Mady 
Hornig från Columbia University Med-
ical Center, USA, och Professor Leo-
nard Jason från DePaul University, 
USA. Programmet avslutades med att 

Lena Nilsson, områdeschef för Neuro-
logiska rehabiliteringskliniken, presen-
terade den nya ME/CFS-enheten i Sto-
ra Sköndal.

ME/CFS eller kroniskt trötthetssyn-
drom klassificeras sedan 1969 som en 
neurologisk sjukdom av Världshälsoor-

ganisationen. Patienterna har en kom-
plex uppsättning neurologiska, immu-
nologiska och endokrina symtom, som 
uppträder i ett fluktuerande mönster 
med perioder av återfall och relativ för-
bättring. Etiologi och patogenes är 
okända. Sjukdomen är primärt ende-

ME/CFS-KONFERENS, STOCKHOLM 19 OKTOBER 2015

Ny kunskap om ett eftersatt    
ME/CFS (Myalgisk Encefalomyelit/Chronic Fatigue Syndrome) eller kroniskt trötthets-

syndrom klassificerades som en neurologisk sjukdom 1969. För att öka kunskapen 

arrangerade Riksföreningen för ME-patienter (RME) en konferens om svårt sjuka ME/CFS-

patienter på Fazers restaurang & konferens i Stockholm den 19 oktober. Här följer ett 

referat av Sten Helmfrid, RME.

ME/CFS
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misk, men den uppträder också i epide-
misk form. 

PREVALENSEN FÖR ME/CFS CIRKA 0,4 

PROCENT

Den förste föredragshållaren, Dr Dan 
Peterson, var en av två läkare som när-
varade vid epidemin i Lake Tahoe, Ne-
vada, sensommaren 1984. Epidemin 
väckte medial uppmärksamhet och 
Centres for Disease Control and Preven-
tion (CDC) skickade in en expertgrupp 

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

Peterson började med en kort histo-
risk tillbakablick och sammanfattade 
symtombilden. Sjukdomen uppmärk-
sammades först i sin epidemiska form. 
Forskningen under 1980- och 1990-talet 
fokuserade på symtomet trötthet, men 

forskarna har sedan mitten av 1990-talet 
intresserat sig mer för neurologiska, im-
munologiska och endokrina avvikelser 
hos patienterna och för ansträngnings-
utlöst försämring, som är ett kardinal-
symtom för sjukdomen. Prevalensen är 
cirka 0,4 procent.

Cirka 25 procent av ME/CFS-patien-
terna är så svårt drabbade att de anting-
en är bundna till hemmet eller sänglig-
gande. Om en svårt sjuk patient inte 
förbättras inom fem år efter insjuknan-

”Cirka 25 procent av ME/
CFS-patienterna är så svårt 
drabbade att de antingen 
är bundna till hemmet eller 
sängliggande.”
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det, är prognosen dålig. Studier visar att 
patienterna löper ökad risk för andra 
svåra sjukdomar som till exempel can-
cer.

Det är utmanande både att definiera 
och att utvärdera vad som är svår ME/
CFS. Många patienter ligger så långt 
ner i skalan på hälsoenkäter att det är 
svårt att mäta förändringar. Maxtester 
av syreupptaget som upprepas med 24 
timmars mellanrum visar på kraftigt 
försämrade parametrar dag två och ger 
en mer objektiv utvärdering än enkäter. 
Svårt sjuka patienter klarar tyvärr inte 
av dessa tester.

BEGRÄNSADE MÖJLIGHETER TILL BE-

HANDLING

De svårt sjuka patienterna har dålig till-
gång till vård och möjligheterna till be-
handling är begränsade. Patienterna har 
ofta problem att äta, så det är viktigt att 
säkerställa intag av vätska och näring. 
Vid undernäring kan näringslösning 
tillföras. Patienterna bör lära sig att kon-
servera energi till exempel genom ”pa-
cing”. Stretching kan minska komplika-
tioner av långvarigt sängläge. Injektion 
av fysiologisk saltlösning kan minska 
problem med ortostatisk intolerans. Det 
är också viktigt att reducera yttre stimu-
li för patienterna, till exempel stänga av 
TV och hemelektronik, använda sol-
glasögon och dylikt.

Det enda läkemedel som gett positiva 
resultat för svårt sjuka ME/CFS-patien-
ter i en studie godkänd av det ameri-
kanska läkemedelsverket FDA är Amp-
ligen (rintatolimod). Detta läkemedel 
godkändes av det europeiska läkeme-
delsverket i april i år och borde därför 
vara tillgängligt för svenska patienter. 
Ampligen aktiverar immunförsvaret 
och har också antiviral verkan. Medici-
nen är dyr, men har få biverkningar.

Peterson fortsatte diskutera flera an-
dra läkemedel som just nu genomgår 
tester. En studie av anakinra, en cyto-
kinblockerare, kommer att starta i Ne-
derländerna. Det pågår en dubbelblind 
studie av den monoklonala antikroppen 
rituximab i Norge, som väckt stort me-
dialt intresse. Försök har också inletts 
med Cytoxan (cyklofosfamid), som är 
ett cellgift.

ME/CFS har identifierats som ett 
viktigt forskningsområde i USA och 
Peterson avslutade med en överblick av 

de processer som pågick. Man har iden-
tifierat en lång rad hinder för att kom-
ma vidare och bland annat pekat på be-
hovet av enhetliga kriterier för sjukdo-
men, bättre verktyg för att identifiera 
subgrupper och mer pengar till forsk-
ning.

CYTOKINER KAN AVSLÖJA SJUKDOMEN

Nästa föredragshållare var Mady Hor-
nig. Hon var huvudförfattare till en upp-
märksammad studie i våras om avvi-
kande cytokinprofiler hos ME/CFS-pa-
tienter. Hornig började berätta om deras 
strategi för att studera sambandet mel-
lan patogener och responsen på patoge-
ner hos ME/CFS-patienter. Det är känt 
att cirka 75–80 procent av patienterna 
insjuknar i samband med en infektion. 
Hornigs grupp planerar att använda en 
ny teknik som gör det möjligt att snabbt, 
billigt och med god noggrannhet iden-
tifiera alla virus som finns hos ryggrads-
djur. Tekniken kan känna igen cirka 1,7 
miljoner virus. De kommer också leta 
efter bakterier och svampar. De patoge-
ner som hittas matchas sedan med re-
sponsen hos patienterna. Man kommer 
att studera genuttryck, markörer för im-
munstörningar och oxidativ stress, anti-
kroppar mot patogener, autoantikrop-
par, proteiner och metaboliter. 

Hornig redogjorde sedan för bak-
grunden till studien av cytokiner i blodet 
hos ME/CFS-patienter. De valde ut en 
palett med 51 cytokiner som verkade 
int ressanta med hänsyn till den symtom-
bild som patienterna uppvisar. Vid stu-
dien var man särskilt intresserad av av-
vikelser under ett tidigt skede av sjukdo-
men, eftersom diagnosen ofta är svår 

och tar lång tid. Det man upptäckte var 
att många cytokiner har förhöjda värden 
i ett tidigt skede av sjukdomen. Gränsen 
för ”tidig” sattes vid tre år efter diagnos. 
Så småningom inträder en utmattning i 
immunförsvaret. Hos patienter med 
lång sjukdomstid är värdena lägre än 

hos friska kontroller. Oddskvoten för 
INFγ vid logistisk regression med kort 
och lång sjukdomstid var anmärknings-
värt stor, 105. Det är alltså en bra indika-
tor på sjukdomstid. Studien var trans-
versell och det pågår för närvarande en 
uppföljande longitudinell studie.

Hornigs grupp gjorde också en stu-
die av cytokiner i cerebrospinalvätskan 
med samma palett som tidigare. Patien-
turvalet var här mer begränsat och de 
flesta hade varit sjuka längre tid än tre 
år. Man jämförde värdena med MS-pa-
tienter och friska kontroller. Värdena 
var som väntat sänkta vid ME/CFS. 
Avvikelserna pekade åt samma håll som 
vid MS och var större än vid MS för fle-
ra cytokiner. 

PROBLEM MED OLIKA 

DIAGNOSKRITERIER

Den sista föredragshållaren var Leo-
nard Jason, som forskat länge om ME/
CFS och bland annat publicerat den 
största epidemiologiska undersökning-
en av sjukdomen. Huvuddelen av pre-
sentationen handlade om problemen 
med olika kriterier för ME/CFS. Den 
största felkällan vid jämförande studier 
är just skillnader i de använda kriteri-
erna, snarare än i diagnostiken.

Jason gick igenom några av de mest 
använda sjukdomskriterierna. De så 

”Patienterna har en kom plex upp -
sättning neurologiska, immunologiska 
och endokrina symtom, som uppträder 
i ett fluktuerande mönster med perioder 
av återfall och relativ förbättring.”

ME/CFS
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kallade Fukudakriterierna från 1994 ut-
arbetades av CDC. Patienterna ska upp-
visa en långvarig trötthet och dessutom 
fyra av ytterligare åtta symtom. Proble-
met är att man kan få diagnos utan att 
uppvisa något av de tre kardinalsymto-
men: ansträngningsutlöst försämring, 
sömnstörningar och kognitiv funktions-
nedsättning. De kanadensiska konsen-
suskriterierna från 2003 kräver sju sym-
tom och de internationella konsensus-
kriterierna från 2011 åtta symtom. De är 
båda striktare än Fukuda. Problemet är 
att fler somatiska symtom leder till hög-
re psykiatrisk samsjuklighet. I våras 
presenterade amerikanska Institute of 
Medicine (IOM) ännu en kriterieupp-
sättning och föreslog också ett nytt 
namn på sjukdomen, Systemic Exercise 
Intolerance Disease (SEID). Tidigare 
kriterier uteslöt en rad psykiatriska di-
agnoser, men IOM tillät samsjuklighet. 
Det innebär att den nya kriterieuppsätt-
ningen omfattar en större patientgrupp.

Jasons grupp har gjort två studier för 
att analysera konsekvenserna av IOM:s 
nya kriterier. I den första undersöktes ett 
urval patienter som fick fylla i hälsoen-
käter. Av dem uppfyllde 88 procent 
IOM:s kriterier och 92 procent Fukuda-
kriterierna, vilket betyder att kriterierna 
täcker ungefär lika stora grupper. I den 
andra undersöktes uteslutningsdiagno-

ser. 47 procent av alla patienter med me-
lankolisk depression och 48 procent av 
alla patienter med medicinskt förklarad 
trötthet, uppfyller de nya kriterierna. Ja-
son identifierade ett antal viktiga punk-
ter för att hantera kriterieproblemati-
ken. Kriterierna måste operationaliseras 
och det måste göras fler jämförande stu-
dier. Man bör också skilja på forsk-
ningskriterier, som skall vara mer strik-
ta, och kliniska kriterier, som kan vara 
lite mer relaxerade.

Jason gick sedan över till att kort tala 
om svårt sjuka patienter som är bundna 
till hemmet. Deras undersökningar visar 
att svårt sjuka patienter har starkare 
symtom i alla symtomkategorier. Det är 
däremot ingen skillnad i psykiatriska 
problem till följd av sjukdomen mellan 
svårt och mindre svårt sjuka patienter.

ME/CFS-MOTTAGNINGEN PÅ STORA 

SKÖNDAL

Konferensen avslutades med att Lena 
Nilsson presenterade den nya ME/CFS-
mottagningen på Stora Sköndal, som 
öppnades i juni i år. Stora Sköndal är en 
stiftelse och bedriver verksamhet inom 
en rad områden, bland annat neurolo-
gisk rehabilitering av patienter med 
stroke, hjärntumör, hjärnskada, Parkin-
sons sjukdom, MS, epilepsi, med mera. 
Den nya mottagningen skall ge öppen-

vård till ME/CFS-patienter i alla åldrar. 
Enligt avtalet skall man utgå från de 
kanadensiska konsensuskriterierna från 
2003. Rehabiliteringen kommer att vara 
multidisciplinär. Stora Sköndal avser 
också att delta i olika forskningsprojekt 
och man planerar samarbete både med 
Karolinska Institutet och med Uppsala 
universitet. Dan Peterson var synbart 
imponerad av upplägget, vilket bådar 
gott för framtiden.

ME/CFS har länge varit ett eftersatt 
område. Det har publicerats 55 000 ar-
tiklar om MS, men bara 5 400 om ME/
CFS, trots att sjukdomarna har liknan-
de prevalens och svårighetsgrad. De 
processer som inletts i USA och i Stock-
holms läns landsting visar att intresset 
för sjukdomen håller på att öka, och att 
beslutsfattare har börjat inse vilken 
menlig inverkan sjukdomen har på 
folkhälsan och hur mycket den kostar 
samhället.

STEN HELMFRID
Riksföreningen för ME-patienter (RME)
sten.helmfrid@bredband.net

Stora Sköndal

ME/CFS




