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SBU:s sammanfattning
Syfte

Syftet med rapporten ir att visa kunskapsliget om be-
handling, prognos och patienters erfarenheter av sjuk-

varden for personer med myalgisk encefalomyelit, eller
kroniskt trotthetssyndrom (ME/CES).

Rapporten ir gjord pd uppdrag av regeringen. SBU
har samverkat med Socialstyrelsen som samtidigt fatt
uppdraget att utreda férutsiteningar for att ta fram
kunskapsstdd och forsikringsmedicinskt beslutsstod
vid handliggning av ME/CFS.

Bakgrund

Myalgisk encefalomyelit, som idven kallas kroniskt
trotthetssyndrom eller post-viral trotthet (forkortat
ME/CES), finns beskrivet sedan 70 4r. Men orsakerna
bakom tillstandet ir fortfarande okinda, dven om
sjukdomen ofta har en infektionsrelaterad debut. ME/
CFS kan innefatta minga olika symtom, som stor
trotthet och influensaliknande symtom samt forsim-
ring under minst 24 timmar efter anstringning. Per-
soner med ME/CEFS far ofta svart att utfora vardagliga
sysslor, uppritthilla sociala relationer och klara av
arbete eller studier. En del fir sd svira symtom att de
inte kan limna hemmet eller ens sidngen.

Eftersom man inte vet vad som orsakar ME/CES
finns det inga tester for att diagnostisera tillstindet.
Istillet anvinds diagnostiska kriterier, som beskriver
vilka symtom som krivs for att stilla diagnosen.
Kriterierna har indrats flera ginger och blivit sni-
vare men betonar alltid svar, nytillkommen och
ihallande utmattning som ett huvudsymtom samt att
symtomen ska ha funnits minst ett halvar. De nyare
sa kallade Kanadakriterierna har anstringningsutldst
utmattning som obligatoriskt symtom, vilket tidigare
kriterier inte haft.

Det kan vara svart att skilja ME/CES frin andra
tillstdnd av langvarig trotthet eller utmattning, till
exempel utmattningssyndrom. I studier har drygt
hilften av dem som remitterats till specialistklinik for
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misstinkt ME/CES vid nirmare undersékningar visat
sig ha andra tillstind, framfér alle somnrubbningar
och psykiatriska tillstind.

Det saknas idag botande behandling f6r ME/CES.
Istillet inriktar sig sjukvarden pa att lindra symtom
och att hjilpa personen att hantera vardagen.

Metod

Rapporten bestir av fyra delar, med systematiska
oversikter som gjorts enligt SBU:s handbok. Den
forsta fokuserar pi behandlingar och deras effekter
pa utmattning och anstringningsutlost forsimring for
personer som har diagnostiserats med ME/CES enligt
Kanadakriterierna. Behandlingar som primirt ska
lindra smirta eller forbattra sémn ingar inte i rappor-
ten, inte heller psykologiska insatser for att lira sig leva
med ME/CEFS. Studierna skulle vara kontrollerade,
med eller utan randomisering.

Den andra delen handlar om prognosen for att
forbittras och aterga i arbete. I den tredje har vi
undersdkt om lingvarig funktionsnedsittning och
arbetsformaga gér att forutsiga. I den fjirde har vi ue-
forskat upplevelser och erfarenheter av virden utifran
studier som gjorts med kvalitativ metodik, till exempel
intervjustudier.

Samtliga delar avgrinsades till vuxna personer.

Huvudresultat

Ett huvudfynd ir att for personer som diagnostiserats
enligt Kanadakriterierna saknas det underlag for att
bedéma effekterna av behandlingar. De flesta studier
anvinde ildre kriterier och dirfor finns det en risk for
att deltagarna haft andra tillstdind, som utmattnings-
syndrom. Dirfor gir det inte att avgdra om resultaten
ir overforbara till personer som diagnostiserats enligt
Kanadakriterierna.

Ett fatal studier, huvudsakligen om likemedelseffekter,
har anvint Kanadakriterierna. Ingen av dem kunde
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pavisa att utmattningen minskade jamfért med en

kontrollgrupp.

Studierna om prognoser anvinde ildre kriterier. Tva
nordiska studier visade att en betydande andel av del-
tagarna inte hade blivit aterstillda vid uppfoljningar
upp till tio &r efter att symtomen bérjat. En engelsk
och en norsk studie fann att manga av dem som diag-
nostiserats pd specialistklinik efter att ha haft symtom
och varit sjukskrivna i flera ar inte hade kunnat bérja
arbeta eller studera vid uppf6ljning manga ar senare.
Det gick diremot inte att bedéma om prognosen
har ett samband med till exempel élder, kon eller
andra faktorer. Studierna var f, smé och hade stora
metodbrister.

Studier om patienters upplevelser och erfarenheter av
varden handlade mest om primirvarden. Deltagarna
sig det som en milstolpe att fi en diagnos och tyckte
att en personligt anpassad radgivning var viktig for
att ta sig vidare i livet. De upplevde dock att processen
fram till diagnos var tung och frustrerande och att

de mottes av bristande forstielse och okunskap om
ME/CES.

Diskussion

Rapporten visar att det finns manga kunskapsluckor
dar det saknas forskning, och manga av dem beror pa
att vi inte vet vad som orsakar ME/CFS. Kunskaps-
luckor som delvis dr kopplade till detta dr diagnostiska
metoder och méjligheter till botande eller sjukdoms-
modifierande behandling.

Rapporten pekar ocksd pa att det dr viktigt med
noggrann diagnostik, som kan kriva multidisciplinir
specialistkompetens for att utesluta andra tillstind
som gar att behandla.

Slutligen vill vi podngtera att avsaknad av vetenskapligt
stdd for en behandling inte 4r detsamma som att be-
handlingen saknar effekt. I avvaktan pa mer forskning
ar det vikeigt att stodja dem som har ME/CES att fa
sa god livskvalitet, aktivitetsformaga och delaktighet i
samhillet som majligt. I och med att tillstindet 4r re-
lativt ovanligt, jimf6rt med till exempel stressrelaterad
utmattning eller kronisk smirta, ar det sannolikt en for-
del med specialiserade mottagningar for ME/CES som
har méjlighet att kontinuerligt folja den internationella
kunskapsutvecklingen och omsitta den i praktiken.

Denna rapport ingdr i serien SBU Bereder (ISSN 1400-
1403). Rapportserien baseras pa systematiska litteratur-
genomgangar av forskningsartiklar. Rapporten har ut-
arbetats av en grupp sakkunniga inom dmnesomradet.
Rapporten har granskats saval internt inom SBU som av
externa granskare inom omradet.
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