CFS/ME
MEDISINSK STANDPUNKT

ST. OLAVS HOSPITAL

Linde Pedersen M.D. Ph.D.
Overlege ved Smertesenter, St. Olavs hospital



HVAVET VI OM
CFS/IME?

LMS-kurs
St. Olavs Hospital

Lege og stipendiat Merethe Eide Gotaas



CES/IME

CES: Chronic Fatigue Syndrome/Kronisk
utmattelsessynarem.

ME: Myalgic Encephalomyelitis/
Myalgisk Encefalopati/-myelitt.



Bakgrunn for benevnelsen CES/ME

o Det er historiske arsaker tillat sykdommen har: fatt
flere navn.

o Ulik benevning Irforskjellige miljger og land.
Begrepene kombineres ofie fora tnderstreke at
det dreier seg om samme tilstand; ME/CES eller
CES/ME.

o I Norge har man vedtatt at benevnelsen CEFS/ME
skal benyttes.



SEID

o | 2015 kom American: Institute ofi Medicine med
forslag til nytt naviareg nye adiagnoesekriterier: for
CES/ME. Dette fordi:

o ME: Myalgi (muskelsmerter) er rkke et
Kjernesymptom. Der erIkkefunnet holdepunkt for
skade eller betennelse (encefalopati/-myelitt) |
hjernen. Navnet er derfor funnet lite beskrivende.

o CES: Kronisk utmattelse: Beskriver: bare en del av
symptombildet.



SEID

o Begrepet Systemic Exertion Intoleranse
Disease favner nedsatt toleranse for mental,
fysisk og falelsesmessig anstrengelse, som er
et sentralt trekik Ved sykdommen.

o Det nye begrepet SElDrertorelgpig tkke tatt |
bruk 1 Norge:



Hva er CES/IME?

o Kjennetegnes av: langvarig, uferklarlig, betydelig
utmattelse som: ikke lbedres av:sgvn eller hvile.

o Tilleggsymptomer fra mange erganer.

o Forlenget restitusjenstidiettershysisk="mental- eller
fglelsesmessig belastaing:

o Arsak og Sykdomsmekanismerer ukjent, derfor
forskes det pa CES/ME over: hele verden.



Hvem og hvoer mange ?

o Trolig 0,2 t1l'0,4 % av: befolkningen.

o Bade voksne og barn kan fa CES/ME. Betydelig
overvekt av. KVIRREE

o Oppstar I enkelttilfellerellerendemisk (flere
innenfor et begrenset omrade blir syke,- f.eks
etter Glardia-parasitten 1 Bergen 1 2004).



Diagnostisering av CES/ME

o Flere sett med diagnoesekriterier. Ingen
kriterier: er Devist'a Veere mer: presise enn andre
| a identifisere denne pasientgruppen.

o Ingen spesifikkitestellerkliniske funn kan
bekrefite diagnesen pritaag:

o Andre sykdommer som kan: forklare
symptomene ma utelukkes figr: man kan stille
diagnosen.



\/arighet av. symptomer

o Tilstanden ma ha Vart ifminst 6: maneder: for a
kunne kalles CES/IME:

o Funksjonsniveaet ma Vaere redusert med
minimum 501%; sammenliknet med tidligere.

o Vanligvis Klart identifiseroar begynnelse, men
tilstanden kan utvikie seg gradvis.



Flere grader av. CES/ME

o Mild: Aktivitetsniva redusert med minst 50 %. Mobil, klarer
noe skole og sosialt .

o Moderat: Nedsatt mobilitet, for det meste bundet til huset.
All aktivitet sterkt redusert:

o Alvorlig: Sengeliggende det' meste av dggnet. Greier
vanligvis personlig ygiene:

o Sveert alvorlig: Sengeliggende, ma ha hjelp til personlig
hygiene. Noen ma mates. Mange er: svert gmfintlige for
sanseinntrykk (ligge pa merkt rom).



Symptomer ved CES/ME

o Hvilke symptomer man har g hVor: sterke de er,
varierer gjerne over:tid.

o Mange oppleverat sykadommenisyvinger mellom bedre
og darligere peroder:

o Pasienter med CES/ME Kan derfor oppleve
sykdommen bade likt og veldig ulikt.



Utmattelse

o Fysisk og psykisk/imental.

o Vedvarende ellertilibakevendende.

o Bedres 1kke av:sgvn ellerhwvile.

o Klar begynnelse (tidligere frsk).

o lkke resultat av: pagaende anstrengelse.

o Vesentlig reduksjon 1rarel1ds-/studieevne.

o Redusert deltakelse I sesiale-/fritidsaktiviteter.



Anstrengelsesutlgst sykdomstglelse

o Unormalt tapav:mentaltog fiy/sisk utheldenhet.

o Fysisk eller psykisk anstrengelse utover
talegrensen: kan figre til forverting av symptomer
med sykdomsfzlelse; feberfornemmelse, sar hals
og hovne lymfeknuter pa halsen.

o Restitusjonstid over: 24 timer: etter: anstrengelse.



Sgvnen kan pavirkes av: CES/ME

o Forstyrret dggnRy/ime:

o Innsovningsvansker

o Hyppige oppvakiinger:

o Forstyrret sgvnlengde 60 mgnster:
o Sgvnen er. IKke opplrSkende:

o Mareritt og urelig sgvn.

o Behov: for sgvn pa dagtid.



Smerter er vanlig ved CES/ME

o Muskel- og leddsmerter:

o Hodepine.

o Magesmerter.

o Smerter bak gynene:

o SmErter I bR/Stkassen.

o Smerter I huden Ved bergring.

o Svie og/eller brennende fglelse Irhuden.
o Influensafglelse/ vondt I Kroppen:.




CES/ME og hodearbeld

o Svekket konsentrasjon.

o Svekket korttidshukeommelse:

o Vansker med!a bearbeide informasjon.

o Problemer med a finne ord.

o Miste traden I enitankerekke.

o Langsom tankegang.

o Vanskelig a ha fokus pa merenn eniting em gangen.




Flere kjente symptomer. ved CFS/ME

o Generell sykdomstglelse.

o Hypersensitivitet forsanseinntrykks: 1yd, 1ys, lukt.
o Ortostatisme (Ulehag reppreIststilling.)

o Vannlatingsforstyrrelser; ma tisse oftere enn for.
o Redusert eller gkt appetiitt:

o Nedsatt toleranse foralkehol:

o Forstyrret varmeregulering,- svetting, varmefalelse,
kaldsvetting, frysing, kalde hender og fatter.



Flere kjente symptomer ved CES/ME

o Hjertebank uten pagaende anstrengelse.
o Blekhet og kvalme:

o Skjelving med eller:tten hjerteank.

o Kortpustethet.

o @mme lymfeknuter:

o Gjentatte episoder medisarhals.

o Nyoppstatt overfiglsomhet for mat, medisiner, eller
Kjemikalier.






TEORIER OM ARSAKER
OG SYKDOMSMEKANISMER

» Arsaker er: ukjent

o Virale og bakterielle infeksjener; parasitter.
o Mekaniske traumers Skader; Gperasjoner, fadsel.
o Psykiske traumer: 0g: psykososial belastning.

o LLangvarig Stress.



Infeksjener

o Omtrent 75% av ungdemmer med CES/ME kan
tidfeste debut til entinfeksjon med feber, hals-
vondt og hovne IyYMTeKJErIEr: (kritov LR eta. pediatrics 199)

o Hos voksne erbildet mindre entydig, men
Infeksjonsutigst deputersveart vanlig.



Kan andre faktorer: spille inn?

o To faser I livet da forekemsten er: Starst:
ungdomstidieg itbegynnelseniayv: 30-arene.

o Tvillingstudierviserrat genetikk kan spille en

I’O| Ie (Schuret al. Twin'Res HumGen2007)



Kan man bl frisk av CES/ME?

o En del (szrlig de som far CES/ME etter en
infeksjon) oppleverablitheltfriske ilgpet av noen
maneder eller faar:

o Noen far et kronisk svingende forlgp. Darligere
prognose Ved ngy alder flere kroniske sykdommer,
pagaende stress og samtidig psykisk lidelse.

o Best prognose hoes ungdom. Full'eller delvis
tl|fI’ISanng hOS 54'94 % (J: Joyce et. al The prognosis of CFS; a systematic

review. 1996)



Flere faser: I sykdomsforlgpet

o Ustabil fase: starteniav:sykdomstorlzpet. [De fleste er
darligst/har flest symptomeri denne fasen. Store
svingninger: I dagsform. Manglende sykdomsinnsikt.

o Stabiliseringstase:mictental SyKaomsiorlgpet.
Stabilisering av symptomintensitet: Reduksjon |
svingninger: Gradvis sykadomsforstaelse og bruk av
mestringsstrategier:

o Mobiliseringstase: siste fase I syikdomstorlgpet.
Stabilisering av. symptomene. [De gode periodene blir
flere og lengre. Nedturene blir kortere og mindre intense.



Behandling

o Det finnes I dag ingenrdokumentert standard
behandling som kan kurere CES/ME.

o Fokus pa hverdaniman kan mestre fiverdagen.

o Behandling av: sgvnferstyrrelser; vitaminmangel,
smerter eller kvalme ettervanlige retningslinjer.



Hva med: alternativ behandling?

o Akupunktur, yoga og mindfulness kan lindre
symptomer: hos neen mediCES/ME.

o B12-injeksjoner utentBl2-mangel? [Det finnes pr |
dag 1kke vitenskapelig belegg for slik behandling.

o Noni-juice, mangoekstrakt, agaricus-sopp mm.?
Ingen gode studier pa disse preparatene. Noen
stoffer kan veere potensielt skadelige. \Veer kritisk!



Medikamentell behandling?

Legemiddel Brukes i dag Antall studier  Resultat
mot (deltakere)
Rituximab SLE, lymfekreft 1(30) 10 av 15 bedring.
Gammanorm Immunsvikt, 3(187) 1studie viste pos.
Betennelse- effekt, 1ingen
sykdommer. effekt og 1
forverring.

Acyclovir Virusinfeks;j. 2 (27) Ingen bedring.

Fluoxetine Depresjon 1(68) Ingen bedring .

Klonidine Blodtrykk 1(120) Ingen bedring.

Kortison Bet.sykdom. 2 (102) Ingen bedring.

Andre Over 50 studier

legemidler pagar.

Rituximab 1(150) Ingen forskijell
mellom aktiv
stoff og placebo
gruppe




Hva er gode Kilder: til informasjon?

o Veer kritisk til det durleser om CES/ME og hvor du
henter Infermasjon.

o Hvor kemmer InferRmas|oRen ira?

o Er en personlig bloga; eller Dagbladet like palitelige
kilder som: et medisinsk tiasskiiit?

o Vil det som Virkerforen ngadvendigvis virke for alle?

o Forskning vs. personlig erfaring.



Hva Kjennetegner god forskning?

o Er studien: palitelig?

o Hvilke pasienterhar man forsket pa?

o Har: flere forsket pa det samme og kommet frem til
samme resultat?

o Palitelig kunnskapifarvi fra gode studier.
(Randomiserte, kontrollerte studier med mange
deltakere.)

o Metaanalyser: Elere studier som har malt det samme
slas sammen og analyseres. (Palitelig kunnskap.)



Cognitive
impairments

Sore throat

Respiratory
difficulties
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disturbance

Metabolic
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Volumetric changes
and reduced cerebral
blood flow

Altered metabolism
and mitochondrial
structure; mutated
mitochondrial DNA

Understanding myalgic encephalomyelitis
S.Marshall-Gradisnik, N.Eaton-Fich Science 2022 377, 6611

Gastrointestinal
dysbiosis and
inflammation

Impaired natural Killer cell
cytotoxicty and transient
receptor potential (TRP)
ion channel function




nom CES/IME:

m.nih.gov/medlineplus/chronicfatiguesyn



https://helsedirektoratet.no/cfs/me
http://www.nhs.uk/Conditions/Chronic-fatigue-syndrome/Pages/Introduction.aspx
https://www.nlm.nih.gov/medlineplus/chronicfatiguesyndrome.html

