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ME / CFS - nya riktlinjer för diagnos 
och behandling efter de senaste 

årens paradigmskifte

Medan livet går förbi var ett temanummer av  
Socialmedicinsk tidskrift (smt), som vi publicera-
de år 2016 och som syftade till att beskriva den 
dåvarande forskningsfronten för det som tidigare 
kallades kroniskt trötthetssyndrom och numera 
kallas Myalgisk encefalomyelit/Chronic Fatigue 
Syndrome (ME/ CFS) och som klassades som en 
neurologisk sjukdom av WHO redan 1969 (1,2).  
Mellan 0,4 - 2 % av befolkningen har de symtom 
som karaktäriserar tillståndet. Majoriteten är kvin-
nor i åldersgruppen 20 - 40 år. Det har gått sex år 
sedan detta temanummer publicerades och myck-
et ny forskning har hunnit publiceras inom området 
vad gäller orsaker och försök till behandling.

Likaså har en livlig debatt förts under de här åren där olika åsikter om ME/
CFS diskuterats i Läkartidningen och i andra forum. Konflikten har handlat om 
ME/CFS är en psykosomatisk åkomma eller en infektionsutlöst sjukdom som 
orsakar funktionsstörningar och biologiska förändringar i olika organ. Flera 
raljanta och tvärsäkra inlägg från unga läkare har presenterats som skrivit under 
sina inlägg som AT- eller ST-läkare.  Kanske kan man förstå dessa reaktioner 
som utslag av osäkerhet om den egna identiteten inför det som kan upplevas 
som oklarhet både vad gäller diagnostik och behandling. Om en som jag, följt 
på nära håll personer med ME/CFS under många år och sett deras lidande 
kan det vara provocerande. Men, så läste jag en ny krönika i Läkartidningen av 
Wilma Wirén, distriktsläkare i Örebro, och den gjorde mig glad. Det hon berät-
tar om är fyllt av empati, ödmjukhet och nyfikenhet. Egenskaper nödvändiga i 
mötet med människor som insjuknat och lever inte bara med ovan sjukdomar. 
Och Wilma skriver: 
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Tårögt avbryter Eriks partner mig och berättar att de är vana vid att bli illa bemötta 
och ifrågasatta, och att de varit förberedda att bli så även idag. Där sitter de två med ett 
liv i spillror, men också en upplevelse av att få kämpa mot oss – vi som finns till för att 
ibland kunna bota, ofta lindra och alltid trösta. Jag känner mig bedrövad. Skäms lite å 
professionens vägnar. Känner mig ödmjuk.”(3)

Syftet med den här krönikan är att beskriva kunskapstillväxten under de se-
naste sex åren, att diskutera likheten mellan ME/CFS och Långtidscovid samt 
att avsluta med nya studier om tänkbara orsaker till dessa sjukdomar och nya 
möjligheter till behandling.

Nya riktlinjer för diagnos och behandling av ME/CFS

ME/ CFS har under en följd av år främst setts som en psykosomatisk företeelse 
och patienterna har därför hänvisats till psykiatrisk behandling. Just nu är vi 
i ett paradigmskifte där sjukdomen, som sedan 1969 betraktats som en neu-
rologisk sjukdom i t.ex. WHOs klassificering av sjukdomar, alltmer börjar ac-
cepteras som en biomedicinsk sjukdom av hälso- och sjukvården, i Sverige och 
internationellt. Men kunskapen om ME/CFS är tyvärr låg inte bara inom hälso- 
och sjukvården utan också inom sjuk- och socialförsäkringssystemet i Sverige.

Vi har just genomlevt en pandemi där vi i tillägg till de ca 40 000 patienter 
som finns med ME/CFS också har fram till idag fått ca 20 000 nya patienter 
med långtidscovid-19 med i stort sett identisk symptomatologi som ME/CFS 
patienter. Corona is just another trigger, visar aktuella studier som jämför ME/CFS 
och Långtidscovid (4). Allt fler företrädare för att virus är just en trigger som 
utlöser komplexa reaktioner från olika organ har medfört att man också revi-
derat synen på ME/CFS och ändrat riktlinjerna för diagnostik och behand-
ling, publicerade av brittiska National Institute for Health and Care Excellence 
(NICE) under oktober 2021 (5). Det är en revidering av den hårt kritiserade 
föregångaren från 2007 (6). 

Synen på hur ME/CFS skall betraktas har också förändrats vid andra institu-
tioner runt om i världen. Amerikanska CDC (Centers for Disease Control and 
Prevention) rekommenderar inte längre KBT och gradvis ökad träning (7), och 
belgiska och holländska myndigheter har ändrat uppfattning om gradvis ökad 
träning (8,9). Cochrane har dragit tillbaka sin rapport om KBT (10) och håller 
på att revidera den om träning (11). Organisationen Doctors with ME stödjer 
helhjärtat riktlinjerna från  NICE (12). 

Paradigmskiftet presenterades också i läkartidningen i december 2021 (13). 
NICE rapporten konstaterar att ME/CFS är klassificerad som en neurologisk 
sjukdom, och i likhet med den amerikanska expertrapporten från 2015 (14) be-
skrivs sjukdomen som ett komplext, kroniskt medicinskt tillstånd som påverkar 
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flera organsystem och som leder till omfattande personliga, sociala och ekono-
miska konsekvenser för de drabbade. De nya riktlinjerna rekommenderar ett 
patientcentrerat omhändertagande där

•	 en vårdplan upprättas av ett specialistteam
•	 aktiviteter sker med respekt för patientens gränser
•	 hälsovård och socialtjänst måste ta hänsyn till patienternas funktionsned-

sättning vid kontakter.

Modell för sjukdomsutveckling

Jonas Blomberg presenterade år 2016 i ett temanummer av Socialmedicinsk tid-
skrift (15) en modell för hur ME/CFS kunde tänkas utvecklas och reste en rad 
frågor som borde ställas för att kunna ge ökad förståelse för sjukdomen (16). 
Det är vanligt att ME/CFS debuterar efter en infektion. En förklaringsmodell 
är att den leder till autoimmunitet som drabbar bland annat hjärna och 
energiomsättning. ME/CFS patienter har ofta ”Irritable Bowel Syndrome”, 
IBS. Vid den har hittats en förändrad tarmflora avseende både virus och bakte-
rier. Dessutom har mikroläckage från tarmen till blodet observerats. 

En funktion hos tarmfloran är att bidra till utvecklingen av immunsystemet, 
ett antigent träningssystem som ibland leder till tolerans. Ett potentiellt skadligt 
immunsvar mot antigener som korsreagerar med kroppsegna antigener kan då 
undvikas. Men om tarmfloran ändras, och mikroläckage uppstår, störs tolerans-
utvecklingen. Därefter sker gradvis utveckling av autoimmunitet som beroende 
på genetik och mikrobiell exposition kan leda till samtidigt förekommande sjuk-
domar som fibromyalgi, sköldkörtelsjukdom och ortostatisk hypotension (svim-
ningstendens vid upprättstående). Till slut kommer en avgörande infektion då 
autoimmunisering leder till ME/CFS. Förklaringsmodellen innehåller flera hy-
potetiska steg, men har fått stöd i senare forskning. Blomberg o.a. presenterade 
detta 2018 i Frontiers in Immunology (17). Jared Younger har nyligen utvecklat 
en metod att skanna hjärnans aktivitet och inflammationsstatus hos patienter 
med ME/CFS (18,19) med hjälp av Magnetisk Resonans Spectroskopi. Denna 
metod ger nya förutsättningar både för diagnostik och behandling av ME/CFS. 

SBU-rapport om ME/CFS

På uppdrag av Socialstyrelsen granskade SBU kunskapsläget kring ME/CSF 
och publicerade i december 2018 rapporten »Myalgisk encefalomyelit och kro-
niskt trötthetssyndrom« (20). I rapporten skrev man att »vid myalgisk encefalo-
myelit (ME) och kroniskt trötthetssyndrom (CFS) förekommer såväl autonoma 
som kognitiva och immunologiska symtom. Symtomen förvärras av fysisk el-
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ler mental ansträngning och försämring ska kvarstå mer än 24 timmar efteråt 
(post-exertional malaise, PEM). Det saknas diagnostiska test eller biomarkörer 
för att fastställa diagnosen ME/CFS på individnivå så i stället används kliniska 
kriterier för att ställa diagnos, när andra kroppsliga eller psykiska orsaker till 
symtomen har uteslutits. Vid ett konsensusmöte i Vancouver 2003 formulerades 
mer specifika diagnostiska kriterier för ME/CFS, de så kallade Kanadakriteri-
erna (21). Till skillnad från tidigare kriterier är ansträngningsutlöst försämring 
(PEM) ett obligatoriskt symtom i Kanadakriterierna.

År 2019 presenterades vid Karolinska Institutet en avhandling av Martin 
Jonsö (22): Sickness & Behavior in ME/CFS (Chronic Fatigue Syndrome). Detta var en 
av de första svenska avhandlingarna om ME/CFS. Kroniskt trötthetssyndrom/ 
myalgisk encefalomyelit beskrivs som en allvarlig, kronisk och komplex mul-
ti- systemsjukdom som ofta leder till kraftigt begränsad aktivitetsförmåga hos 
personer som drabbas. Ett kardinalsymtom är s.k. post-exertional malaise (PEM), 
som innebär att symptom förvärras av fysisk eller psykisk ansträngning med en 
försämring som kvarstår i minst 24 timmar. Andra symptom är bl. a. smärta, influ-
ensaliknande symtom, yrsel, minnesproblematik och koncentrationssvårigheter. 
Jonsjö:s arbete avsåg att undersöka faktorer som påverkar symptombilden 
och dess relation till funktionsnivå och livskvalitet. Men, även att relatera 
funktionsnivå och symptom till utfall av olika inflammationsmarkörer. Inflam-
mation i hjärnan har t.ex. påvisats i olika studier (23). 

Uppdaterat kunskapsläge för ME/CFS 

År 2020 presenterades i Läkartidningen en översikt om Inflammation, långvarig trött-
het och värk – en uppdatering av kunskapsläget (24). Huvudbudskapet var att trots SBU 
rapporten är kunskapsläget bland svenska läkare mycket bristfälligt om de besvär 
som Långvarig trötthet och värk (ME/CFS och fibromyalgi) som drabbar ett par 
procent av den vuxna befolkningen. Författarna syftade till att uppdatera och 
fokusera på betydelsen av inflammationsaktivering för att förstå och differentiera 
mellan olika trötthetstillstånd, som illustreras i Venn diagrammet (figur 1).

Långtidscovid
Bragée reste i en debattartikel i Dagens Medicin under våren 2020 frågor i rela-
tion till långtidscovid. Rubriken för hans artikel var ME/CFS kan öka dramatiskt 
efter pandemin (26). Skälen är att ME/CFS har ett känt samband med virusutbrott. 
Samtidigt har gruppen av personer med långvariga fluktuerande febertillstånd 
efter COVID-19-insjuknande ökat dramatiskt under våren 2020. I Sverige har 
två nya facebookgrupper utvecklats med ca 10 000 medlemmar på kort tid, 
”COVID-19, vi som är drabbade” och ”Vi som har/har haft Corona”. Bragée 
spekulerar att till de redan ca 40 000 personer som har ME/CFS i Sverige kan 
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Figur 1. Från artikel i Läkartidningen 2020 av Lars-Gunnar Gunnarsson, Per Julin och Torbjörn 
Norén (25) Inflammation, långvarig trötthet och värk – en uppdatering av kunskapsläget

ytterligare ca 20 000 personer läggas när vi ser resultatet av pandemin, vilket 
oroar även andra ME forskare (27). 

I en artikel i april 2022 presenteras i DN en översikt över vad man vet idag 
om biologiska förklaringar till postcovid (28). Man anger att det finns ca 20 
000 svenskar som fått postcovid idag varav ca 500 barn upp till 17 år (29). 
Kawasakis sjukdom är en sjukdom med inflammation i blodkärl som drabbat 
barn. Symptom är kvarstående långvarig feber, utslag och lymfkörtelsvullnad. 
Postcovid definieras enligt Världshälsoorganisationen, WHO, som kvarstående 
besvär efter tre månader från insjuknandet i covid-19. 

Vid undersökningar visar sig i många fall kvarstående lungförändringar med 
andningssvårigheter, trötthet, långvarig feber, hjärtrytmrubbningar och puls-
höjning vid minsta ansträngning, kognitiva svårigheter, sömnproblem, förlorat 
lukt- och smaksinne och smärta (30). Man har funnit förändringar i hjärnan fr 
a i områdena för lukt och smak men också en allmänt förminskad hjärnvolym. 
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Minnes- och koncentrationssvårigheter med s.k. hjärndimma där hjärnan känns 
trög (31). Både i USA och i Sverige har man avsatt stora medel till projekt inom 
Postcovidforskning.

Mot bakgrund av COVID-19 fortsätter Open Medicine Foundation (OMF) att 
fokusera på att skaffa den kunskap som behövs för att vinna kampen mot ME/ 
CFS och andra kroniska, komplicerade sjukdomar (32). På grund av pandemin 
finns det idag en möjlighet att få en ökad förståelse för ME/CFS. 

Forskning i USA fokuserar framför allt på de med långvariga besvär och 
kvarvarande fluktuerande feber kopplade till olika typer av symptom. I Syd-
svenskan har man kunnat följa sådana s.k. ”mittemellan sjuka” vars symptom-
bild ser ut ungefär så här: 

Vecka 1. Huvudvärk som sedan kvarstod i fem veckor, svår smärta bakom 
bröstet, 38 graders feber. Extrem värk i benen. Vecka 2 och vecka 3. Kvarva-
rande tryck över bröstet. Stor trötthet och frossa, hög puls. Vecka 4. Tappade 
smak och lukt. Senare fyra dagar av dålig mage. Trycket över bröstet avtar. 
Vecka 5. Extrem muskelvärk i benen, varade i 4 dagar. Vecka 6. Trycket över 
bröstet återkom. Vecka 7. Svår värk, värme och svullnad av knäna, feber 38,1. 
Höll i sig i fyra dagar. Svårläkta herpesblåsor i munnen. Vecka 8. Hela veckan i 
trötthetens tecken. Temperaturhöjning vid minsta aktivitet och rörelse. Vecka 
9 och 10. Fortsatt värk i benen och handlederna. Därefter en enorm trötthet så 
fort personen gjort något. 

WHO uppskattar att omkring 10 procent av de som insjuknat drabbas av 
postcovid. I Sverige har över 1,2 miljoner individer fått positiva laboratoriesvar 
för sars-cov-2-infektion, vilket skulle innebära att omkring 120 000 personer i 
landet kan ha postcovid. Med fortsatt pandemi kan antalet sannolikt öka.

Symtombilden vid postcovid innefattar nedsatt funktions- och aktivitetsnivå 
i frånvaro av andra sjukdomar. Detta överensstämmer med symtombilden vid 
ME/CFS, men vid postcovid ställs krav på sannolik eller bekräftad sars-cov-
2-infektion. Båda tillstånden innefattar postviral trötthet, men de klassificeras 
under olika diagnoskoder.

Studier visar att postcovid manifesteras olika hos patienter som legat på sjuk-
hus med svår infektion än hos dem som haft en lindrigare form. Det finns även 
en grupp patienter med medelsvår infektion och kort vistelse på sjukhus. Män 
och äldre drabbas oftare av svår infektion (33)], medan yngre individer och 
kvinnor får en lindrigare form. Tröttheten anses drabba lika och oberoende av 
den initiala infektionen (34). 

Hjärntrötthet en ny kunskapsöversikt 

I en översiktsartikel i Läkartidningen från våren 2022 (35): Hjärntrötthet – ett 
osynligt gissel. Möjliga förklaringar, diagnostik och möjliga behandlingar presen-
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teras en aktuell översikt med bl.a. en bild med ett hypotetiskt scenario (figur 2). 
Författarna presenterar i artikeln en hypotes om neuroinflammation i hjärnans 
vävnader som grundorsak till utvecklingen med hjärntrötthet och ”Hjärndim-
ma”. Författarna avslutar artikeln med ett slutord: Våra forskningsresultat visar att 
hjärntröttheten kan lindras med farmakologiska och icke-farmakologiska metoder. Effekter-
na för enskilda personer varierar, men många får en förbättring av livskvaliteten. Lindrande 
behandling bör kunna implementeras i sjukvården inom överskådlig tid, men bör handhas av 
sjukvårdspersonal med kunskap och erfarenhet av patienter med hjärntrötthet och dessutom 
kunskaper om vad behandlingen innebär. Vi vill framhålla vikten av individens egen kun-
skap om sitt tillstånd och att hjälpa henne eller honom att finna och använda g ynnsamma 
strategier att hantera sin hjärntrötthet.

 

Figur 2 Ett hypotetiskt scenario för hjärntrötthet. Figuren från Läkartidningen. Läkartidning-
en. 2022;119:21073 (35)

Vad betyder relationen till Hypermobile Spectrum Disorder (HSD)

Överrörliga leder är överrepresenterade hos personer som utvecklat ME/CFS 
(36) Har detta något med kollagenmetabolismen att skaffa? Vad betyder ärftlig-
heten i dessa observationer?
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Den medicinska matrevolutionen och betydelsen för ME/CFS

Charmen med tarmen av Giulia Enders är en uppmärksammad bok som kom ut 
år 2014 i Tyskland. I den hävdar författaren att det medicinska paradigmskiftet, 
d.v.s. ett nytt synsätt, eller den medicinska revolution som vi ser just nu inled-
des år 2011. Det var då som kunskapen om tarmbakteriernas betydelse för vår 
hälsa började växa till följd av tekniska framsteg vad gäller studier av anaeroba 
tarmbakterier (37). Susan V. Lynch vid University of California är en forskare 
som redovisar samma berättelse i ett föredrag med titeln The Microbiome: A New 
Frontier in Health på Youtube, och där setts av mer än 900 000 tittare (38). 

Fokus för ett temanummer av smt år 2021 var att redovisa kostens och tarm-
bakteriernas betydelse för hälsa och sjuklighet (39). Med frågeställningar som: 
vad vet vi idag om betydelsen av kost för sjukdomar som irritabel tarm (IBS) 
och inflammatorisk tarmsjukdom (IBD), reumatism och andra autoimmuna 
sjukdomar.  Vi ville belysa det paradigmskifte eller ”Medicinska revolution” 
som just nu äger rum, med mängder av ny kunskap som publiceras i vetenskap-
liga tidskrifter, där fokus är kopplingen mellan den mat vi äter, tarmfloran av 
bakterier/ mikrober och olika sjukdomar.

Tarmfloran har relationer till metabola system och sjukdomar som t.ex. 
övervikt och fetma, psykisk hälsa och autoimmuna sjukdomar. I ett TV pro-
gram i Vetenskapens värld (mitt favoritprogram), 2020, med rubriken Guldet 
i dina tarmar hävdades att det som sker med kunskapsutvecklingen runt tarm-
bakterierna är en medicinsk revolution. Antalet bakterier i tarmen är minst lika 
många som antalet celler i kroppen. Dessa mikrober är bra för matsmältningen, 
skyddar oss mot sjukdomar, tillverkar vitaminer, utvecklar vårt immunsystem 
och påverkar hjärnan och vårt sinnestillstånd. Tillsammans säger man att de 
utgör den andra hjärnan, fast i tarmen. 

Vissa specifika mikrober som fattas i tarmfloran är t.ex. avgörande för ut-
vecklingen av Crohns sjukom. Med behandling av Fecalibacterium prausnit-
zii, en mikrob som fungerar antiinflammatoriskt så kunde tarmförändringarna 
försvinna. Det här är ett nytt sätt att tänka. Man tillför ”goda mikrober” och en 
kost med prebiotika, dvs olika kostfibrer som kan hela tarmen. 

Ett annat exempel är om mikroben Clostridium difficile tagit över en utar-
mad tarmflora, vilket medför kroniska diarréer. Bara i USA avlider mer än 20 
000 personer per år i detta. Med avföringstransplantation eller bajsterapi kan 
så mycket som 90 % bli besvärsfria inom ett dygn. Det har utvecklats företag, 
vilka tillhandahåller kapslar med specifika mikrober för att behandla sjukdom 
orsakad av clostridium (40). 

Men, även svenska forskare har utvecklat motsvarande kapslar fast med ut-
valda probiotiska bakterier avsedda för behandling av ME/CFS (41). GutMag-
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nific® är ett evidensbaserat probiotiskt kosttillskott, vetenskapligt utformad, 
som vid utvecklingen av nya läkemedel, för att effektivt återställa samspelet 
mellan tarmfloran, immunsystemet och tarmens barriärfunktion. Stamkombi-
nationen i GutMagnific® har noggrant designats för sin effektivitet vid bak-
omliggande orsak till IBS och därför kan det rimligen förväntas vara effektiv 
även vid ME/CFS (42-44). 

Samtidigt som störning i tarmens ekosystem, dysbios, anses vara bakomlig-
gande orsak till IBS (45) föreslår nya rön fler andra utlösande faktorer som t ex 
en låggradig inflammation, ökad tarmpermeabilitet (leaky gut) och överväxt av 
bakterier i tunntarmen ”Small Intestinal Bacterial Overgrowth; SIBO” (46). 

GutMagnific® är en vetenskapligt framtagen kombination av probiotiska 
mjölksyrabakterier som tillsammans har unik förmåga att korrigera obalanser i 
tarmfloran genom bl a att minska andelen sjukdomsalstrande bakterier, minska 
ett förhöjt läckage från tarm till blod (leaky gut) och minska inflammation i 
både tarm och övriga organ (47). 

Utvecklingen av GutMagnific® har pågått under många år. Den består av 
olika stammar som har utvalts med vetenskapliga metoder från en samling av 
150 probiotiska bakterier. Olika kombinationer av dessa stammar testades bland 
annat för förmågan att inhibera tillväxt av dysbiotiska bakterier, aktivera anti-
inflammatoriska lymfocyter och leaky gut hos djur. Selektionsarbetet och test-
ningarna är en tidsmässigt långdragen process. Man fick fram en kombination 
av fem stammar med en synergistisk antibakteriell så väl som antiinflammato-
risk effekt som följdes av klinisk validering i IBS. 

Eftersom IBS och leaky gut förekommer hos mellan 50-90% av ME patienter 
(48,49) planerades det under fyra år en klinisk studie på personer med ME vilka 
lottades in i tre olika grupper. En med placebobehandling två med olika antal 
bakterier i kapslarna, s.k. högdos respektive lågdos.   

Vid ett webbinarium (50) den 12 maj 2022 presenterades resultaten av ovan kli-
niska studie (41). Dessa visade att lovande signifikanta förbättringar av symtomen 
både för IBS och ME/CFS och förbättringen kom redan efter 3 veckors behand-
ling. Studien var ju designad för att påverka IBS med påverkan på tarmen enligt 
ovan. Men, man fick också en signifikant neurologisk påverkan efter samma tid. 

Det verkar som att vi som en effekt av den ”Medicinska matrevolutionen” 
kan börja se mekanismerna och därmed möjligheter till både bättre diagnostik 
och behandling av ME/CFS och Långtidscovid.

Stockholm i maj 2022
Bo J A Haglund

Professor och redaktör för smt
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