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De amerikanske sundhedsmyndigheder NIH, CDC, FDA og HHS tilsluttede sig samlet i foraret 2015
konklusionen fra ME-rapporten udgivet af Institute of Medicine at : "ME is a serious, chronic, complex,
multisystem disease, that frequently and dramatically limits the activities of the patient” .

Rapportens konklusion hviler pa gennemgang af over 5000 evidensbaserede forskningsartikler. 1)

Det gleder derfor ME Foreningen, at kunne fremsende en dansk version af den internationale
konsensusvejledning for leger til udredning og diagnosticering af sygdommen ME/postviralt
trethedssyndrom (WHO ICD-10 diagnosekode G93.3), som indeholder ny og opdateret viden om ME.

Myalgisk Encephalomyelitis - voksne, bgrn og unge. International Konsensusvejledning for leger
Carruthers et al. 2014. Vejledningen findes ogsa som E-bog pa bibliotek.dk. 2)

Pravalensen for ME er pa 0,2 — 0,4% af befolkningen, som svarer til mellem 11.000 og 22.000
danskere. 3). Pga. manglende kendskab til sygdommen i Danmark, kan det i daglig praksis vaere en
udfordring for leger, at genkende patienter med denne alvorlige, kroniske neuro-immune sygdom ME.
Derfor oplever patienterne desverre ofte bade fejldiagnosticering og fejlbehandling.

ME er en kompleks, erhvervet multisystemisk sygdom, der medfgrer dysregulering af det neurologiske
styringssystem. Dette resulterer i defekt samspil mellem CNS og is@r det immunologiske og endokrine
system, samt svigt af cellernes energistofskifte og ion-transport. Hovedsymptomet er PENE - Post
Exertional Neuroimmune Exhaustion”- som medfgrer at normal fysisk anstrengelse, udlgser abnorme og
malbare reaktioner, som energisvigt, generel symptomforvarring samt en unormal forleenget
restitutionstid. Sygdommen rammer begge kgn i alle aldre. Denne vejledning om diagnosticering og
behandling af ME er udarbejdet af et konsensuspanel bestaende af 25 forskere fra ledende internationale
universiteter samt medicinske klinikere. Alle har gennem mange ar oparbejdet grundig viden om ME.

Den danske overs®ttelse er udgivet af ME Foreningen med stgtte fra Sundhedsministeriet og er fagligt
korrekturlast af infektionsmediciner Henrik Isager og reumatolog Henrik Nielsen. Denne vejledning bgr
lette diagnosticering af ME og medvirke til grundig udredning med henblik pa en tidlig og korrekt
diagnose. Pa s. 42 i vejledningen ses de internationale konsensuskriterier for ME og pa s. 20 — 23
findes et klinisk arbejdsark med de spgrgsmdl og laboratorieprgver, som kan veere ngdvendige, hvis
der er mistanke om ME. 4)

Med venlig hilsen
Rebecca Hansen, formand ME Foreningen

1) www.iom.edu/Reports/2015/ME-CFS.aspx 2) www.tinyurl.com/ME-konsensusvejledning
3) NICE 2007 www.nice.org.uk/guidance/CG53 4) www.tinyurl.com/ME-arbejdsark
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Individuelt klinisk arbejdsark til udredning og diagnosticering af ME

Navn: Dato:

Samtale i klinikken: Patientens historie (specificer punkterne, om muligt)

1. Pavirkninger fgr debut: Infektionseksponering eller -pavirkning

Ol mindre infektioner, (I vaccinationer, [ infektioner i gvre luftveje, (I sinusitis, (I lungebetaendelse, [ mave/tarm-sygdom efter
sinusitis eller lungebetandelse, [(1tandinfektioner, (Ivaginal infektion, cystitis, (1 prostatitis, (1 blodtransfusion

udsat for: [Jsyge mennesker, (] ukendte infektionsstoffer under rejse, isar efter vaccinationer, (I forurenet vand, [J genanvendt luft
af darlig kvalitet

Eksponering eller pavirkninger uden infektion: [J toksiner efter kemikalier, (Jtungmetaller, (I mug, Calvorligt fysisk traume,

f.eks. piskesmald/traume af rygsgjlen/kirurgi, (1 anaestesi, [ ungdigt stress, [ steroider (far eller under akut luftvejssygdom kan vende

immunreaktionen til Th2 og undertrykke T-celle tal)

Debut: dato , CIpludseligt, (I gradvist, Cinfektion , CJandet

Symptomer ved debut (angiv indbyrdes forbundne klynger, om muligt)

Symptomernes svarhedsgrad ved debut

Symptomernes varighed

2. Medicinsk historie

Vaccinationer og fglsomhed

Anden behandling

3. Tidligere historie: Funktionsevne fgr sygdom aktivitetsniveau fgr sygdom %

4. Familiehistorie

Systemgennemgang: Mange symptomer involverer mere end ét system. Var opmarksom pa fglgende og specificer om muligt:
« Neurologisk: (1 kognition: (I vanskeligheder ved at bearbejde information, (I vanskeligheder ved at organisere opgaver,

CIvanskeligheder ved at huske raekkefglge, CJinformationsoverbelastning, [1tab af korttidshukommelse

I smerter: (I hovedpine, (I muskel/knogle-smerte, [ forveerres ved fysisk eller kognitiv anstrengelse

[ sgvnforstyrrelse: (1 forstyrret sgvnmgnster, (1 sgvn frisker ikke: kvantitet timer, kvalitet (1-10)

I neurosensorisk og perceptuel forstyrrelse: [ sensorisk overbelastning, (1 motorisk forstyrrelse

Immunsystem [ nylige influenzalignende symptomer, som aktiveres/forvaerres ved anstrengelse, (1 modtagelig for gentagne infektioner
Mave/tarm [ kvalme, [I mavesmerter, (1 oppustethed, [11BS (irriteret tarm syndrom), £ fglsomhed over for mad og/eller alkohol,

og medicin [ fglsomhed over for kemikalier (angiv nermere)

Urinveje: (vandladningstrang, (1 hyppighed, (I natlig vandladning

« Energiproduktion/ion-transport
Hjerte/kar:[] ortostatisk intolerance (OI) —taler ikke opret stilling, (I neutrally mediated hypotension (NMH), (] postural orthostatic
tachycardia syndrome (POTS), [ palpitationer med eller uden hjerte-arytmi, (I grhed/ let i hovedet
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Luftveje: [1luftmangel, CJ anstrengt vejrtraekning, Cl traethed i brystvaggens muskler

Endokrin og ANS: [Itab af termostatisk stabilitet, [1intolerance over for temperaturyderpunkter

* Post-exertional neuroimmune exhaustion (PENE) (neuro-immun udmattelse efter anstrengelse)

[CIMarkant, hurtig, fysisk eller kognitiv traethed som reaktion pé anstrengelse

1 Symptomer, som bliver varre ved anstrengelse

[JUdmattelse efter anstrengelse: (I straks, [1forsinket, [ forlaenget restitutionsperiode

[JUdmattelse afhjelpes ikke gennem hvile

[ Meget lavere aktivitetsniveau end fgr sygdomsdebut pga. lav teerskel for fysisk og psykisk traethed (mangler udholdenhed).
Aktivitetsniveau: [1100%, [190%, [180%, [170%, [160%, [150%, [140%, [130%, [120%, [110%

Symptomhierarki, kvalitativt og mht. sveerhedsgrad

Sekundare symptomer og forverrende faktorer

Sgvnkvalitet: skala fra 1-10 (glimrende sgvn 10): , start , varighed , problemer
Smerter: skala fra 1-10 (varste smerte nogensinde 10): , problemer
Energi/trethed: skala fra 1-10 (fin energi 10): god dag , dérlig dag ,idag

Legeundersggelse: Standardundersggelse med opmarksomhed pa:

temp.___ | pH:ensardeles relevant undersggelse, der kan foretages med en stix pa urin eller spyt — ved sveer ME er pH typisk meget
lav (gget surhedsgrad, acidose) , blodtryk/puls: 1. liggende: blodtryk / , Puls

2. straks efter staende: blodtryk / , Puls , 3. efter staende 3 min.: blodtryk / , Puls ,

4. efter staende 5 min.: / , Puls (Forsigtig: Der bgr sta én ved siden af patienten)

Neurologisk CNS: refleksundersggelse: (halshgjning og -strakning kan understrege anormaliteter fra myelopatiske halsforandringer)
Neurokognitiv: [(Ilangsommere tanke, [ svakket koncentration, (1 sveert at huske spgrgsmal, 1 kognitiv traethed: under udredningen,

[Csvaert ved at finde ord seriel 7 fratraekning (traek 7 fra 100)

[T kognitiv interferens: (f.eks. traek 7 fra samtidigt med tandemgang)

Smerter/muskler-knogler: (1 hyperalgesi, CJudbredt, (1 myofasciel eller stralende, (I muskel/sene-forbindelser, (1 spandte muskler,

Led: [ betandelse, (1 hypermobilitet, (1 begranset bevagelse, positive senepunker /18,

[opfylder fibromyalgi-kriterier, muskeltonus: (1 paretisk, (1 spastisk, muskelstyrke
Neurosensoriske, perceptuelle og motoriske forstyrrelser: (1 unormal akkomodationssreaktion i pupillerne, LI suborbital hyperpigmenteri

Tandemgang: [ forlens, [1baglens, [JRomberg-test, [ refleksundersggelse

Immunsystem: #m lymfeadenopati [Ihals, (] aksilert, [1lyskeomradet (mere fremtraedende i den akutte fase),

Clopblussen ved anstrengelse, (1 hgjrgde halvmaner i tonsile veev [ afgraenset langs kanten af bade forreste og faryngale sgiler,

[ hvis patienten ikke har mandler, indtager de en position bag i orofarynks [ splenomegali

Mave/tarm: (1 hgjere tarmlyde, CJ oppustet mave, (1 mavegmhed: epigastrium (maven), nedre hgjre kvadrant (terminal ileum) og

nedre venstre kvadrant (sigmoid colon) — de fleste patienter har gmhed i 2-3/3 omrader

Hjerte/kar og luftveje: (1 arytmier: (I blodtryk som ovenfor, [Jmarmorerede ekstremiteter, [Jekstrem bleghed, [JRaynauds fanomen,

[tilbagetrukne maner pa fingernegle (kronisk fase)
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Protokol for laboratorieprgver og andre undersggelser:
Diagnosticer ved hjlp af kriterier. Bekraft ved hjlp af laboratorieprgver og andre undersggelser.

En bred vifte af tests giver et mere robust grundlag for at identificere symptommgnstre og anormaliteter og tilrettelegge behandlingen.
Rutinemassig lahoratorieundersggelse: [1CBC, CJESR, CI1CA, CIP, CIRBC Mg, (I vitamin D3, [1B12 og folat, (1 ferritin, Clzinc,
O FBS, CIPC, CIHb ALC, [ serumelektrolytter, CITSH, [ protein elektroforese skaerm, C1CRP, [l creatinin, CI1ECG (U+ T takker),
] CPK og leverfunktion, (I rheumatoid faktor, (1 antinukleare antistoffer, (1 urinalyse, [Jessentielle fedtsyrer, [1CoEnzyme Q10,
Climmunoglobuliner, [ cortisol-niveauer, CItTG, [ serotonin

Ekstra labotatorieundersggelse: (efter symptomerne, historien, den Kliniske udredning, laboratoriumresultat, risikofaktorer (124 timer
urin-fri cortisol, CIDHEA sulfat, CJACTH, C rgngten af thorax, LI hormoner inkl. fri testosteron [ panoramisk rgntgen af tandrgdder,
[ aminosyreprofil, CJultralyd af maven, [ laktose/fruktose pustetest, [ glutenintolerans

Yderligere tests specifikt for ME, efter behov. Nogle tests er pé forskningsstadiet, men kan identificere funktionsforstyrrelser og bidrage
til at styre behandlingen. Virale tests bgr tolkes af l&ger som er specialister pa omradet.

Patogen Tests Patogen Tests

[ Enterovirus RT-PCR, serologi, mavebiopsi CI mycoplasma DNA-PCR, serologi

CJEBV, CJCMV,CIHHV-6  DNA-PCR, serologi, antigenemi  [1Borrelia burgdorferi DNA-PCR, serologi, Western Blot
[JClamydia pneumonia DNA PCR, serologi [CIParvovirus B19 DNA-PCR, IgG, IgM,

Immunsystemprofiler: [1*! NK cellefunktion og [Jcytotoksicitet, (1B og T-cellefunktion: [(11gG, [J1gG underklasserl-4, [11gA
CI1gM (skift fra T1 til T2), Clcytokin/kemokin profilpanel (94% ngjagtighed): I1L-8, IL-13, MIP-11, MCP-1, IL4,

[ flow-cytometri for (1 lymfocytaktivitet, (137 kDa 2-5A RNase L immunvurdering- defekt/forhold og bioaktvitet (1 fgdevaresensitivi-
tetspanel, (I kemisk hypersensitivitet, (] affgringsprgve (Whole Crop Barley test for at tjekke maelkesyre-/bakteriebalancen) ag og
parasitter, (1 autoimmunprofil

Tarm-dyshiose: [ Serum IgA og IgM for aerobe tarmbakterier, [ leukocyt-elastaseaktivitetet i PBMC'er, [11gG test for fgdevareintole-
rance, [ toxoplasmose

Neurologiske og statiske tests: [1*SPECT scan med kontrast — [ cortical/cerebellar region cerebral blodgennemstrgmning (rCBF) i den
frontale, parietale, temporal og occipitale region og hjernestammeregionen — mere hjerneinvolvering angiver forgget sygdomsintensitet,
CIMR af hjernen - (ggede T2-vaegtede billeder i kanaler med meget hvid substans og tab af GM-volumen) og udeluk MS, CIMR af ryg-
raden (dynamiske diskus-udbulinger/brokdannelse, stenose), (1 sgvnstudie (C1 trin 4 sgvn, sgynmgnster og udeluk sgvn-dysfunktion der
kan behandles — gvre luftveje modstandssyndrom, sgvnapng, osv.)

PENE: En omfattende 8-12 min. kredslghsgvelse to dage i treek med stresstest (maling af hjerte, lunge og stofskiftefunktion) — kun ME-
patienter har betydeligt ringere resultater pa andendagen og anormal restitution efter anstrengelse.

* Motionstolerancetest med udandet gas exchange — (2 dage i trek) — mal reaktion fra hjerte/kar, lunge og stofskifte i hvile og
under gvelse: [1hgjeste iltforbrug V02 eller VO2 ved anaerob taerskel (AT) - fald pa 8% eller mere ved test 2 angiver fejl i stofskiftet,

[ blodanalyse efter motion — stigning i sensoriske, adrenergiske og immunsystem-relaterede gener — stigning i metabolit-receptor er
unikt for ME

Energistofskifte/ion-transport: C1ATP profil — identificerer energimangel pa grund af svigtende intracellulart energistofskifte
Cyderligere ATP-relaterede parameter, superoxid-dismutase og celle-fri DNA

Luftveje: [1lungefunktionstest

Hjerte/kar: (1 Vippebordstest for at bekrafte 01 (70 -80% vipning, mal puls kontinuerligt, blodtryk periodisk — 30 min. eller narsynkope),
I Minutvolumen falder — venstre ventikel fejlfunktion i hjertet, [124-timers overvagning ved mistanke om arytmi, NMH/POTS, myocardi-
tis (Bemark: Gentagne oscillerende T-wave inversioner og/eller udfladning af T-wave, som er typisk for ME, kan indordnes under ikke-
specifikke T-wave a@ndringer.)

Differentiel diagnose: Nar der er individuel indikation for det, udeluk da andre sygdomme, som muligvis kunne simulere den udbredte,
komplekse symptom-patofysiologi, der definerer ME.

F.eks.: Infektionslidelser: TB, AIDS, Lyme, kronisk hepatitis, endokrinkirtelinfektioner. Neurologisk: MS, myasthenia gravis, B12-mangel.
Auto-immune lidelser: polymyositis og polymyalgia rheumatica, rheumatoid arthritis. Endokrin: Addison’s, hypo og hyper thyroidism,
Cushing’s Syndrom, cancere. Anamier: jernmangel, B12 [megaloblaster], diabetes mellitus, forgiftninger

Tilstande der bgr udelukkes: Primare psykiatriske lidelser, somatoform-lidelse, mishrugsproblemer og padiatrisk 'primar’ skolefobi.
Komorhiditeter: Myofasciel Smerte Syndrom, TMJ, interstitial cystitis, Raynauds fanomen, fremfalden mitralklap, Irritabel blaere syndrom,
Hashimoto’s thyroiditis, Sicca Syndrom, sekundar depression, allergier, MCS, osv. FMS er en overlapningstilstand IBS og migraene kan
opsta fgr ME og senere sameksitere med ME.

Arbejdsarkene ma kopieres og anvendes til patientdiagnose, undervisning og individuelle formal. © Internationalt Konsensus Panel
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Obligatorisk Post-exertional neuroimmune exhaustion (PENE) (neuro-immun udmattelse efter anstrengelse)

1. Markant, hurtig fysisk eller kognitiv traethed som reaktion pa anstrengelse

2. Symptomer forvaerres efter fysisk anstrengelse

3. Udmattelse efter anstrengelse: omgaende eller forsinket

4, Restitutionstiden er forlenget

5. Lav taerskel for fysisk og psykisk treethed (manglende udholdenhed) medfgrer en betydelig reduktion i aktivitets-
niveauet sammenlignet med fgr sygdommens indtraeden.

3 Neurologiske dysfunktioner 1 eller flere symptomer fra mindst 3 symptomkategorier
_ 1. Neurokognitive dysfunktioner
_ 2.Smerte
_ 3. Sgvnforstyrrelse
_ 4. Neurosensoriske, perceptuelle og motoriske forstyrrelser
3 Dysfunktioner i immunsystem, mave/tarm og urinveje: 1 eller flere symptomer fra mindst 3 kategorier
__1.Influenza-lignende symptomer: tilbagevendende, kroniske, forvarres efter anstrengelse
__ 2. Modtagelig over for virusinfektioner — forlenget restitutionstid
__ 3. Forstyrrelser i mave/tarm-kanalen
__ A Forstyrrelser i urinvejene
_ 5. Sensitivitet
1 Dysfunktioner af energiproduktion/transport: Mindst ét symptom
_ 1. Hjerte/kar
2. Andedrast
_ 3. Tab af termostatisk stabilitet
__ 4. Intolerance over for temperaturyderpunkter
Diagnose ME, Atypisk ME: opfylder kriterierne for PENE, men har en graense pa to mindre end kreevet af de
resterende, kritiske symptomer. andet
Debut [ pludselig, (I gradvis, [ infektion , I andet
Alvorlighed I mild: opfylder kriterier, betydeligt reduceret aktivitetsniveau, (1 moderat: ~ 50% reduktion af aktivitetsniveau,
[ svar: bundet til hiemmet, (] meget svaer: sengebunden, brug for hjalp til personlig pleje
Undergrupper Fremtraedende symptomklynger: (1 neurologisk, CJimmunsystem, [ stofskifte/hjerte-andedraet,

[ eklektisk (afbalanceret)
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