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CES/IME

CES: Chronic Fatigue Syndrome/Kronisk
utmattelsessynarom:.

ME: Myalgic Encephalemyelitis/
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 tinderstreke at
det dreier seg omi samme tilstand; ME/CES eller
CEFS/ME.

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



SEID

o | 2015 kom American: Institute of Medicine med
forslag til nytt navnieginye diagnesekriterier for
CES/ME. Dette forait

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 bedres av: sgvn eller hvile.

o Tilleggsymptomer fra mange erganer.

o Forlenget restitusjonstidiettershysisk=mental- eller
falelsesmessig belastning.

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



Hvem og hvoer mange ?

o Trolig 0,2 1l 0,4 % av: befelkningen.

o Bade voksne og ban kan fa CES/ME. Betydelig
OVervekt av. KVIRRER

o Oppstar: I enkelttilfellerellerendemisk (flere
iInnenfor: 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 spesifikkitest ellerkliniske funn kan
bekrefte diagnosen pritdag.

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 50/%; 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 %. Maobil, 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: sveert gmfintlige for
sanseinntrykk (ligge pa mgrkt 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 psykiskimental.

o Vedvarende ellertilibakevendende.

o Bedres ikke av:sgvn ellerhwvile.

o Klar begynnelse (tidligere frsk).

o lkke resultat av: pagaende anstrengelse.

o Vesentlig reduksjon Irarelds-/studieevne.

o Redusert deltakelse I sesiale-/fritidsaktiviteter.



Anstrengelsesutlgst sykdomsftalelse

o Unormalt tap av: mental og fi/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 sgvnlengade 60 mMgnster:
o Sgvnen er Ikke oppPIrSKERGEe:

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 bRy/Stikassen.

o Smerter: 1 huden ved Bergrng.

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




CES/ME og hodearbeld

o Svekket konsentrasjon.

o Svekket korttidshukommelse:

o Vansker med!a bearbeide informasjon.

o Problemer med a finne ord.

o Miste traden I enitankerekke.

o LLangsom tankegang.

o Vanskelig a ha fokus pa merenn en ting em gangen.




Flere kjente symptomer. ved CFS/ME

o Generell sykdomstglelse.

o Hypersensitivitet forrsanseinntrykks: 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 lymifeknuter:

o Gjentatte episoder medisarhals.

o Nyoppstatt overfglsomhet for mat, medisiner, eller
kKjemikalier.



Kjente utlgsende faktorer

o Virale og bakterielle infeksjener, parasitter.
o Mekaniske traumers skader; Gperasjoner, fadsel.
o PsykKiske traumereg psykosesial belastning.

o LLangvarig Stress.



Infeksjener

o Omtrent 75% av ungdemmer med CES/ME kan
tidfeste debut til entinfeksjon med feber, hals-
vondt og hovne IYMITEKJErIEr (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 fa ar.

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

o Best prognose hos ungdem. Full'eller delvis
'[I|fI‘ISknlng hOS 54"94 % (J: Joyce et. al The prognosis of CES; a systematic

review. 1996)



Flere faser: I sykdomsforlgpet

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

o Stabiliseringstase:mictentay SyKaomsiorlgpet.
Stabilisering av symptomintensitet: Reduksjon |
svingninger: Gradvis sykaomsforstaelse 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: sgyvnferstyrrelser; vitamimmangel,
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 tkke vitenskapelig belegg fior slik behandling.

o Noni-juice, mangoekstrakt, agaricus-sopp mm.?
Ingen gode studier pa disse preparatene. Noen
stoffer kan veere potensielt skadelige. \VVeer 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 forskjell
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 Daghbladet like palitelige
Kilder som et medisisk tidssSKrfit?

o VIl det somi virker foren ngavendigvis virke for alle?

o Forskning vs. personlig erfaring.



Hva Kjennetegner god forskning?

o Er studien: palitelig?

o Hvilke pasienter:har man forsket pa?

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

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

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



Det aller: nyeste innen forskning pa CES/ME

Presentert pa konferansen «Invest in ME», nr 12 i rekken i London i juni -17

England: Hvordan pavirker tarmfiloragn barrieren i tarmveggen? Kan dette gi
«lekk tarm» som i sifn tur pavirkerimmunsystemet og farer: til
sykdomsutvikling? (CES/MIE; dialbetes; fedme)

USA: Finnes det genetiske risikofaktorer (ar) for a fa CES/ME?

Nathional Institute of:Health: finne arsak till CES/ME, karakterisere subtyper,
undersgke hvordan sykdommentutviklierrseg overtid eg finne behandling.
(Det er satt av. 6 millionerdoellarprarifminst 5 artil forskning pa CES/ME).

Sverige: iImmunologl,- fungerer immunsystemet til pasienter med CES/ME
annerledes enn hos friske mennesker?

Norge: RituxME-studien, Cyklo-ME: Teoriiom at pasienter med CFS/ME har
en feil i immunsystemet som pavirker mitokondriene (energifabrikken) i
cellene og pavirker: de fleste funksjoner i kroppen.



Ny forskning irNorge

Norsk Forskningsrad gnsket i 2046 innspill fra pasienter. om hvilke omrader
som bgr: satses pa innen CES/ME-forskning. 4 av: 19 prosjekter: fikk stotte:

1. Universitetet 1 Oslo: Skal undersgke rolienitiliimmunsystemet 1 utvikling
av CEFS/ME gjennomistudieraV:genetiske nsikovarianter: for autoirmmune
sykdommer.

2. Universitetet It Bergen: Skal studere forstyrrelser itkroppens
energiomsetning som mulig fakterrsykdemsmekanismen ved CES/ME.

3. SINTEF: Skal studere dendemografiske og sosiogkonomiske bakgrunnen
til pasienter med CES/ME 6g hvordanide mgtes av: offentlige tjenester, |
arbeidsliv og skole.

4. Universitetet 1 Tromsg: Skal'studere fekaloverfgring hvor man endrer
tarmfloraen til pasienter med CES/ME for: a se omi dette kan gjare dem friske.



nom CES/ME:

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

