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FORORD

Myalgisk encephalomyelitis/Postviralt treethedssyndrom har
vaeret godkendt i WHOs diagnosesystem, som en neurologisk
lidelse siden 1969. Diagnosekoden i ICD-10 er G93.3.

Dette hafte er udarbejdet, som vejledning til la=ger i det danske
sundhedssystem, som oplever det problematisk og komplekst at
udrede, behandle og stille ME/Postviralt Treetheds diagnosen.
Diagnoseskemaet og funktionsskemaet side 9 og 13 kan udgere
et nyttigt veerktej i udredningen og i samtalen med patienten.

Antallet af ME-patienter i Danmark er ifglge statistisk prevalens
ca.14.000. Alligevel er der et yderst begreenset dansk fag-
materiale om ME. Derfor har det i haeftet her veeret nedvendigt
atinddrage viden fralande som bl.a. USA, Australien, Norge og
Tyskland, hvor bade forskningen og den kliniske erfaring med
ME nu har veeret i frontiendel ar.

Dette hafte refererer udelukkende til den evidensbaserede
viden og de vigtigste forskningsresultater, savel som seneste
opdaterede diagnosekriterier, der i internationale somatiske
ME-fagmiljger, er konsensus om.
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Fakta om diagnosen ME

Kardinalsymptomet hos ME-patienter er PEM

(Post-Exertional Malaise)

e PEM = Anstrengelsesudlgst fysisk og mental energisvigt, smerter, aktivering
af immunforsvar og svaekkelse af hele organismen efter blot mindre fysisk eller
mental anstrengelse. PEM kan opsta pludseligt eller vaere forsinket op til flere
dage. Restitutionstiden kan vare dage, uger eller maneder. I nogle tilfaelde er
forvaerringen permanent.

Ankestyrelsen har givet ME diagnosekode 101. ME (G93.3) udelukker den psyki-
atriske diagnose Neurasteni (F48). Ifglge WHO ma der ikke anvendes 2 koder for
samme sygdom/tilstand.

Hvad er ME?

ME star for myalgisk encefalomyelitis. Myalgi
betyder muskelsmerte og encefalomyelitis er en
inflammation i hjerne og rygmarv. ME er en neu-
rologisk og immunologisk sygdom. ME er typisk
udlgst af en infektion. Der er solid videnskabelig
evidens for dysfunktioneriimmunsystemet og
neuroinflammation i centralnervesystemet.

IOM-Rapporten

12015 anmodede amerikanske sundhedsmyn-
digheder (NIH, CDC, FDA ) det nationale IOM
(Institute of Medicine) om en gennemgang

af 9000 peer-reviewed forskningsstudier om
ME. IOM-Rapporten konkluderede, at ME er en

Andre symptomer som er med til at
Oversigt over dysfunktioner ved bekraefte den kliniske diagnose:
PEM- Post-Exertional Malaise ¢ Koncentrationsproblemer, “hjernetdage”
hovedpine og nedsat korttidshukommelse

100% fysisk lidelse, som udelukker psykia-

tri. IOM-panelet bestod af professorer fra bl.a.

Stanford, Harvard og Columbia.

Antal ME-patienteri en praksis

Statistisk har en praktiserende la2ge mindst
5 ME-patienter i sin praksis. Langt det fleste
patienter er uarbejdsdygtige og har fertids-
pension uanset alder.

25% er bundet til hjemmet eller senge-
liggende.

ME angriber folgende af kroppens
systemer:

1. Immunsystemet (virus, bakterier,
immundefekter)

2. Det endokrine system (dysfunktion af

HPA-aksen, sgvn)

. Det autoimmune system (Allergier, POTS)

4. Mave/tarm systemet (Laktose, gluten og
fructose intolerance, IBS)

5. Energisystemet - Mitokondrierne (PEM)

w

¢ Sygdommen opstar akut i ca. 80% af

tilfldene

Udlgsende drsag er sadvanligvis infektion
(EBV, Entero-virus, CMV, m.fl). Op til 11% af
patienter med svaer kyssesyge udvikler ME
ME kan ogsa udlgses af miljggifte, operatio-
ner og fysiske skader

ME forekommer i alle etniske grupper og
sociale lag

ME rammer voksne og bgrn af begge kan,
men forekommer hyppigere hos kvinder
som typisk ses ved autoimmune sygdomme
Funktionsnedsattelsen hos ME-patienter
ligger pa min. 50%

25% af alle ME ramte er bundet til hjem-
met heraf er de 5% totalt sengebundne og
plejekraevende

Der findes ingen helbredende behandling
for sygdommen

Der forskes intensivt verden over for at
fastsla egnede biomarkarer og behandling
Antallet af ME-patienter i Danmark anslas
til ca. 14.000, heraf er stgrsteparten uden
diagnose eller fejldiagnosticerede

* Reduceretilttil hjernen « Uforfriskende sgvn/sgvnforstyrrelser

e Svaekket evne til at producere energi

e Forlaenget restitutionsperiode

¢ Nedsat aerob energiomsatning

e fEndret genekspression

e FEndret tarm- og plasmamikrobiom

e /Endret maelkesyreniveauer

e /Endrede cytokin-niveauer

e MEndretimmunrespons for en raekke
immunkomponenter

e Ortostatisk intolerance/POTS

e Abnormal hjertefunktion

PEM kan ogsa hedde PENE (Post Exertional
Neuroimmune Exhaustion) og kan bruges til
at differentiere patienternes udmattelse fra
depression.

PEM kan males med en to-dages cykel-test,
hvor VO2max, anaerob taerskelpuls,
arbejdskapacitet mm, vil pa anden dagen
vaere markant forringet for ME-patienter i
forhold til ferstedagen.

Mave-/tarm dysfunktioner

Medicin og alkoholintolerance forekommer
hyppigt (Se Foreningens folder “ME og anae-
stesi”)

Muskel og ledsmerter

Intolerance overfor lyd, lys og bergring
Manglende evne til at tolerere oprejst stilling
- svimmelhed (POTS og Ol).
Influenzalignende symptomer og sygdomsfg-
lelse. Subfebrilitet

Svaert ved at opretholde stabil kropstempera-
tur (fryse-og svedeture)

Modtagelighed over for virusinfektioner, som
medfarer langvarig restitutionsperiode

Symptomintensiteten kan svinge fra dag til dag
eller time til time.

Fuld symptomoversigt kan ses i den internatio-
nale Konsensusvejledning for laeger (ICC):
www.bibliotek.dk/da/work/870970-ba-
Sis%3A51547446



Goderad tilden
behandlende lege

Selvom ME er en kronisk sygdom, er det vigtigt at have fokus pa symptom-
behandling for savn, smerte, fordgjelse, kroniske infektioner og hormonelle
ubalancer. Veer opmaerksom pa, at mange ME-patienter lider af medicinintoleran-
ce. ME Foreningen har i samarbejde med anastesilaager udarbejdet en folder til
brug ved operative indgreb. Folderen kan downloades fra:
www.me-foreningen.dk/wp-content/uploads/2016/10/Narkosefolder-pdf.pdf

Patienten skal Izere at lytte til kroppen og skonomisere energien, tilpasse aktivi-
tetsniveauet og stoppe inden symptomerne forvaerres.

e ME-patienten kan se helt “normal” ud og har ofte ikke problemer med at udfgre
opgaver som tager kort tid. Problemet har farst og fremmest med udholden-
hed at gare. Nar patientens krop har naet sin graense, gges symptomerne.

Pres derfor ikke patienten, da det kan medfare alvorlige og langvarige fysiske
tilbagefald.

¢ Kostandringer. Udeluk f.eks. gluten, fructose og lactose samt sukker, kunstige
farve/sgdestoffer. Spis sma hyppige og naeringsrige maltider - gerne gkologisk,
da ME-patienter ofte har problemer med afgiftning.

¢ Standard laboratorieprgver er ofte normale hos ME-patienter. Det er vigtigt med
en raekke specialiserede undersggelser for at udelukke andre sygdomme.

Udredningsprotokol kan downloades her:
www.me-foreningen.dk/til-fagfolk/udredning/

Forskning i ME

Der foregdr i disse ar omfattende international forskning pa internationale forsk-
ningsuniversiteter som Harvard, Columbia og Stanford for at afklare atiologi, ud-
vikle nye analysemetoder, samt brugbare biomarkgrer og behandlingsmuligheder.

Forskningsfund fra ME forskningen viser:

¢ Neurologiske, immunologiske og endokrine funktionsforstyrrelser

¢ Fysiologiske forstyrrelser som medfgrer nedsat energiproduktion, nedsat iltop-
tagelse og -transport, samt gget maelkesyreophobing i musklerne

¢ Neuroinflammationihjernen

¢ Dysfunktionel calciumoptag i cellerne pga. epigenentiske &ndringer.

Norsk forskning pa Haukeland Universitetshospital er ndet langt i behandlingsfor-
sgg af ME-patienter med Rituximab, som er etimmunmodulerende kraaftmiddel,
der normalt anvendes til autoimmun gigt, sklerose og kraaftsygdomme.

Patienter med alvorlig ME

Ifglge statistikken kan 2-5% af ME-patienterne vaere sd hardt ramt at de er kare-
stolsbrugere eller helt bundet til sengen.

Kliniske tegn

e Alvorlige kropssmerter og hyperesthesia

¢ Invaliderende falsomhed over for lyde, lys, bergring, lugte, og nogle fgdevarer
samt medicinintolerance

¢ Behandlingskraevende konstant kvalme, problemer med at synke, nogle patien-
ter far sondemad

e Problemer med toiletbesgg: baekken, bleer eller kateter kan veere ngdvendigt

e Problemer med at kommunikere deres behov til plejepersoner pga. talevanske-
ligheder, koncentrationsproblemer og udmattelse

Nogle patienter med alvorlig ME far ortostatisk intolerance (svimmelhed) som
gar, at de ikke er i stand til at sidde op i sengen. Andre patienter taler ikke at blive
vasket eller flyttet pga. overfglsomhed ved bergring. Meget syge ME-patienter op-
lever naturligvis fustration, afmagt og vrede over deres begraensede livssituation.

Pleje

Hjemmebesgg og pleje i hjemmet anbefales. Patienterne har omfattende behov
for skarming for at undga overbelastning af kroppen med sansestimuli. Forsgg pa
mental eller fysisk aktivering kan medfare alvorlige og permanente tilbagefald.
Stil ja og nej-spgrgsmal i samtalen med patienten.

Symptombehandling

Medicintolerance kan vaere lav og ny medicin skal startes langsomt op i meget sma

doser.

e Sgarg for ordentlig smertedeekning ( inkl. opioder hvis nadvendigt)

e Migraner, dysmenorrhea og ortostatiske symptomer handteres

e Qvervej D-vitamin, hvis patienten er helt sengeliggende

¢ Nedsat blodvolumen hos de sengeliggende kan afhjzelpes af IV-saltvandsdrop
og/eller elektrolytter i vaske

e Antiviral behandling eri afprgvingsfasen:
www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC49173909/

Mere information om handtering af de mest syge og sengeliggende patienter
findes pa:
www.me-foreningen.dk / Livet med ME/ alvorligt ramte ME-patienter




ME er ikke synonymt med Neurasteni.
Ifalge WHO udelukker ME diagnosen (G93.3) som diagnose i ICD-11. Ifglge Sundhedsstyrelsen
Neurasteni/Kronisk traethedsdiagnosen (F48) er Funktionel Lidelse et samlebegreb. “Funkti-

Hvordan stilles diagnosen?

ME er ikke en udelukkelsesdiagnose, men stilles ud fra et diagnosticeringsskema
til den behandlende Iege. Se skemaet naeste side. Vejledning til skemaet findes
pd side 16-22 i den Internationale Konsensusvejledning for Laeger (ICC):
www.bibliotek.dk/da/work/870970-basis%3A51547446

ICC anbefaler ogsa specialiserede laboratorieprgver og scanninger, men ME er
stadig en klinisk diagnose, se side 22 i ICC. ICC vejledningen blev udgivet i 2011 af
et panel af 26 internationale ME-eksperter og professorer fra ledende universi-
tetsklinikker. Panelet star for en omfattende produktion af artikler i anerkendte
l2gevidenskabelige tidsskrifter, samt medicinske fagbgger. Desvaerre er viden
om ME hos Iager og speciallaager i Danmark meget begranset, hvilket medfarer
hyppige fejldiagnosticeringer og fejlbehandlinger.

Funktionel Lidelse/BDS

"Funktionel lidelse"/BDS er ikke opfgrt som
diagnoseiICD-10 eller indstillet til godkendelse

onel lidelse"/BDS omsaettes ofte i patientjour-
nalen til Neurasteni (F48), som ifglge WHO ikke
er synonymt med ME (G93.3). IOM-rapporten (2015) har sldet fast, at ME er en
100% fysisk alvorlig lidelse, som udelukker psykiatri. Selvom der endnu ikke er en
entydig biomarker og helbredende behandling for ME, er det ikke en “funktionel
lidelse"/somatiseringstilstand.

Differentialdiagnoser

e Somatisk sygdom som medfgrer udmattelse: Hjerte/karsygdomme, kraeft,
leversygdom, nyresvigt, hypotyreose, diabetes, sklerose, jernmangel, B12 -og
D-vitamin mangel, anami og cgliaki

¢ Neurologiske autoimmune lidelser: Lupus, Sjggren, ALS, Myasthenia Gravis

¢ Kroniske infektionstilstande som f.eks. HIV, Hepatitis B, eller C, selvreaktiveret
CMV og EBV infektion, samt Borrelia bgr udelukkes

¢ Neuropsykiatriske tilstande som ADHD, Aspergers etc.

¢ Eksklusionstilstande: Primaere psykiatriske lidelser, somatoform lidelse, ud-
brandthed (Neurasteni), og misbrugsproblemer

e Komorbiditeter: Fibromyalgi, Temporomandibulaert ledsyndrom, irritabel tarm-
syndrom, Raynauds faenomen, migraene, allergier, kemisk hypersensitivitets-
syndrom, Hashimoto's Thyroiditis, reaktiv depression

ME diagnosticeringsskema til den behandlende laege
Kan hentes pa www.me-foreningen.dk/wp-content/uploads/2016/10/Klinisk-arbejdsark-kopi.pdf

International Konsensusvejledning for Izeger. Individuel udredning og diagnosticering.

1. Post-Exertional Malaise (PEM) neuro-immun udmattelse efter anstrengelse.
OBLIGATORISK for at diagnosen ME kan stilles.
PEM forklares med markant, hurtig fysisk eller kognitiv treethed som reaktion pa anstrengelse.
Symptomer forvaerres efter fysisk anstrengelse. Udmattelse er omgaende eller forsinket.
Restitutionstiden er forleenget. Lav taerskel for fysisk og psykisk treethed (manglende
udholdenhed) medfarer en betydelig reduktion i aktivitetsniveauet sammenlignet med far
sygdommens indtraden.

2. Neurologiske dysfunktioner hos patienten i form af en eller flere symptomer
fra mindst 3 af 4 nedenstaende symptomkategorier
[ 1. Neurokognitive dysfunktioner
[ 2. Smerte
1 3. Sevnforstyrrelse
[ 4. Neurosensoriske, perceptuelle og motoriske forstyrrelser

3. Dysfunktioner i immunsystem, mave/tarm og urinveje i form af en eller
flere symptomer fra mindst 3 af nedenstaende 5 symptomkategorier
[ 1. Influenza-lignende symptomer: tilbagevendende, kroniske,

forvaerres efter anstrengelse
[ 2. Modtagelig over for virusinfektioner - forlaanget restitutionstid
[ 3. Forstyrrelser i mave/tarm-kanalen
[ 4. Forstyrrelseriurinvejene
[ 5. Sensitivitet

4. Dysfunktioner af energiproduktion/transpor i form af symptomer
fra mindst 1 af nedenstaende 4 symptomkategorier
[ 1. Hjerte/kar
1 2. Andedreet
[ 3. Tab af termostatisk stabilitet
[ 4. Intolerance over for temperaturyderpunkter

DIAGNOSE
1 ME

[ Atypisk ME: opfylder kriterierne for PEM, men har en graense pa to mindre
end kraevet af de resterende, kritiske symptomer fra punkt 2, 3 0g 4.

1 Andet

Debut
[ Pludselig [ Gradvis [ Infektion: 1 Andet:

Alvorlighed ifglge behandlende laeges vurdering
[ Mild: opfylder kriterier, betydeligt reduceret aktivitetsniveau
] Moderat: ~ 50% reduktion af aktivitetsniveau
[ Sveer: bundet til hjemmet
[] Meget svaer: sengebunden, brug for hjzelp til personlig pleje

Undergrupper
fremtraadende symptomklynger: [ Neurologisk ] Immunsystem
[ Stofskifte/hjerte-andedraet [ Eklektisk (afbalanceret)

Arbejdsarkene ma kopieres og anvendes til patientdiagnose, undervisning og individuelle formal. © Internationalt konsensus panel
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ME og behandling

Der findes i dag ingen helbredende behandling. Men uden symptombehandling,
forvaerres ME-tilstanden ofte og nye sygdomme traeder til.

Det er muligt at bedre almentilstanden gennem grundig udredning, som ofte
medferer behandling af:

e Smerter

e Sgvnproblemer

¢ Mave/tarmproblemer (IBS)

e Immundefekter

e Vitamin-og mineralmangel

e [nflammation

e Endokrine ubalancer herunder isaer stofskifteforstyrrelser

* Infektioner

e Orthostatisk intolerance/POTS (se Foreningens folder “Om POTS")
e PEM (Post-Exertional Malaise)

Behandlingsforslag

Den Internationale Konsensus Vejledning anviser pa side 24-33 en raekke gode
behandlingsforslag til statte for den praktiserende lage.
www.bibliotek.dk/da/work/870970-basis%3A51547446

e Bl12indspragjtninger

e Immunmodulerende behandling

e Antiviral behandlinger (EBV, Herpesvira)

¢ Dizt v. fadevareintolerancer (gluten, lactose, fructose)

e \aeske/salttabletter ved svimmelhed (ortostatisk intolerance) Ca. 30 ml vand
pr. kg kropsveegt dagligt

e Smertebehandling: krampemidler, muskelafslappende midler, migreenemidler

Sgvnproblemer: Melantonin/Circardin

e Mavetarmproblemer: probiotika/prebiotika, fordgjelsesenzymer, daosin

e Aktivitetstilpasning

Pacing - aktivitetstilpasning

Pacing er en coping-strateqi, der hjeelper ME-patienten med at gkonomi-

sere med den fysiske og mentale energi, som er til radighed. Det er vigtigt, at
patienten selv satter greenser for sin fysiske og mentale aktivitet og lytter til
kroppen. De fleste patienter far det lidt bedre ved brug af aktivitetstilpasning.
Overskrides kroppens granser kan det resultere i PEM. For at oparbejde mere
energi og et bedre funktionsniveau i hverdagen, er det vigtigt at kroppens graen-
ser respekteres uden at PEM udlgses.

Kognitiv adfaerdsterapi og motionsterapi (CBT og GET)

Amerikanske sundhedsmyndigheder (CDC) anbefaler ikke CBT og GET (kognitiv
adfaerdsterapi og gradueret genoptraening).

I juli 2017 fjernede amerikanske sundhedsmyndigheder CDC, CBT og GET som
anbefalet behandling for ME. Omfattende forskning har pavist, at CBT ikke er
egnet til ME-patienter, ndr den baseres pa en teori om dekonditionering, som det
er tilfaeldet i Danmark. GET skader hovedparten af ME-patienter pga. Post-Exerti-
onal Malaise. ME er en fysisk sygdom, og den behandlende lzege bar have fokus pa
biomedicinsk tilgang til sygdommen, saledes at patienten hjzelpes bedst muligt.

Kognitiv adfaerdsterapi (CBT) til ME-patienter i Danmark er baseret pa en psykolo-
gisk hypotese om, at patienterne eri en stresstilstand og at sygdommen skyldes
dekonditionering. IOM-rapporten og internationale forskningsstudier har for
laengst skrinlagt disse teorier. Der findes ikke videnskabeligt bevis for, at den type

CBT hjzlper ME-patienter og op til 38% af ME-patienter far det vaerre. Alle med
en kronisk invaliderende sygdom kan opleve sorg, vrede, mm. Nogen udvikler en
sekundzer depression. CBT, som er malrettet disse reaktioner kan hjzalpe patien-
ten til at handtere et liv med kronisk sygdom.

’ ’ Leeger som bruger disse metoder (CBT og
GET) bar sigtes for laegefaglig forsemmelighed og
denne praksis bar gjeblikkelig ophare.

Professor Marshall-Gradisnik og professor Staines,
National Centre for Neuroimmunology and Emerging
Diseases, Griffith University, Australia 2016

’ ’ Det er ingen studier, som viser, at CBT og
GET bedrer tilstanden, hvis man har ME.
Brugerundersggelser fra Storbritannien og
Norge viser, at begge disse tilgange ret ofte
forveerrer tilstanden hos ME-patienter. Mange
af de videnskabelige studier med de to behand-
lingsformer har heller ikke vaeret praecise, ndr
de har skullet definere, hvilke patienter, der
skulle med i studierne.

Professor dr.med Ola Saugsted,
RikshospialetiOslo, 2016.

Forskning slar fast at:

¢ Biologiske dysfunktioner, og ikke dekonditio-
nering, er arsagen til patientens intolerance
overfor motion

Gradueret genoptraening (GET) kan direkte
skade ME-patienter, idet motion kan udlgse
kardinalsymptomet PEM. Selv minimale fysiske
aktiviteter, som at tage et bad, kan hos svaert ME
syge udlgse alvorlig symptomforvaerring. Forsk-
ning viser, at lang de fleste ME-patienter oplever
symptomforvaerring ved GET, nar patienten via
motionsterapi presses ud over sin snavre gren-
se for aktivitet.

Antidepressiva

ME-patienter mangler fysisk energi - ikke
motivation. De fleste ME-patienter har nedsat
tolerance over for medicin og oplever ofte bi-
virkninger ved psykofarmaka, som ikke hj=lper
pa tilstanden. Der er ifglge forskningen ikke tale
om, at ME-patienter er mere depressive end
andre patienter med kroniske sygdomme.
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Funktionsevne

De faerreste ME-patienter er raske nok til at klare et fuldtidsjob. For de fleste
gxlder det, at arbejdsevnen er sa nedsat, at de tilkendes fgrtidspension eller fa
timers fleksjob. Vaer opmaerksom pa at arbejdspravninger, der presser patientens
funktionsniveau kan forvarre tilstanden permanent.

’ ’ Mange patienter med ME er invalide i lovens
forstand og har en biologisk arbejdsevne pd min-
dre end halvdelen eller 2/3 af den praamorbide
mulighed. De har derfor behov for lgeattester
og statte til brug ved ansggninger om pension,
hjemmehjaelp eller hjeelpemidler. Sdvel laegelig
som juridisk assistance kan blive ngdvendig.

Prof. dr. med. Viggo Faber, 1999

Maximal Work Capacity
CFS/ME compared to Controls

=
o
o

Day 2

i Day1
80 y Day1

60

Day 2
40+
20+

CFS/ME gruppe

Ventilatory Threshold Workload (W)

o

Kontrolgruppe

CPET test, dag1l ogdag 2
Ref: Snell, Stevens, et al. 2013

Fysiske &ndringer fundet hos
ME-patienter sammenlignet med
dekonditionerede og alvorligt kronisk
syge kontroller efter fysisk aktivitet
inkluderer genekspression, @&ndret

tarm- og plasmamikrobiom, 2ndret
malkesyreniveauer og @&ndrede cytokin-
niveauer. Et systematisk litteratur-review
fra 2014 finder eendret immunrespons pa
en rekke immunkomponenter.
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ME-patienters aktivitetsniveau er meget
svingende. Det patienten klarer en dag, kan
ikke gentages de naeste dage pga PEM. Bade
fysiske og mentale aktiviteter kan udlgse PEM.
Selv ggremal i hverdagen kan udlgse PEM hvis
patientens aktivitet overskrider sin anaerobiske
taerskel (AT) . Fordi de fleste patienter far at
vide, at de skal presse sig selv for at blive bedre,
er mange konstant i en vis grad af PEM.

PEM kan males ved en kardiopulmonaer aktivi-
tetstest (CPET) i 2 pa hinanden fglgende dage
(se skema). Pa ferstedagen er ME-patienters
testresultater taet pa kontrolgruppens, hvori-
mod man pa andendagen kan se et fald i max.
work capacity niveauet hos ME-patienter i
forhold til kontrolgruppen, som udger patien-
ter med andre alvorlige kroniske sygdomme.
Det er ngdvendigt at teste ME-patienter over 2
dage, da resultatet fra en enkelt dags CPET test
vil give et for hgjt estimat af patientens reelle
funktionsniveau pga. PEM-symptomet. IOM-rap-
porten advarer om risikoen for forvaerring af
patientens tilstand ved brug af CPET, da disse
tests aktiverer PEM hos patienter, hvorefter
funktionsniveauet kan falde betydeligt i uger,
maneder eller permanent.

Funktionsskalaen pd modstaende side er udar-
bejdet af ME-ekspert Dr. David Bell for at forsta
graden af patientens nedsatte funktionsevne.

Skalaen kan udggre et nyttigt vaerktej i udred-

ningen og samtalen med patienten.

Dr. David Bells skema over funktionsniveau

100

Ingen symptomer under hvile

Ingen symptomer efter fysisk aktivitet
Normalt overordnet funktionsniveau
Kan arbejde fuldtid uden problemer

90

Ingen symptomer under hvile

Milde symptomer efter fysiske og mentale
aktiviteter

Normalt overordnet funktionsniveau
Kan arbejde fuldtid uden problemer

80

Milde symptomer under hvile

Symptomer forvaerres af fysiske og menta-
le anstrengelser

Minimal aktivitetsbegraensning ved aktivi-
teter som kraever fysiske anstrengelse

Kan arbejde fuldtid, dog med vanskelighe-
der hvis jobbet kraever fysiske anstrengelse

70

Milde symptomer under hvile

Patienten maerker nogle begraensninger i
dagligdags aktiviteter

Overordnet funktionsniveau er teet pa
90%, pa neer aktiviteter, som kraever fysisk
anstrengelse

Kan med vanskelighed arbejde fuldtid

60

Milde til moderate symptomer under hvile
Daglig aktivitetsbegraansning maerkes
tydeligt

Overordnet funktionsniveau er 70% - S0%
Patienten er ude af stand til at arbejde fuld-
tid i jobs der kraever fysisk anstrengelse,
men kan arbejde fuldtid i ikke-fysiske jobs,
hvis arbejdstimer er fleksible

50

Moderate symptomer under hvile
Moderate til sveere symptomer ved fysiske
eller mentale aktiviteter

Samlet funktionsniveau er reduceret til
70%

Patienten er ude af stand til at udfere
anstrengende opgaver, men i stand til at
udfgre lettere arbejde eller et skrivebords-
arbejde pa 4-5 timer om dagen

Patienten har behov for hvileperioder

40

Moderate symptomer under hvile
Moderate til svaere symptomer ved fysiske
eller kognitive aktiviteter

Samlet funktionsniveau reduceret til 50%
-70%

Ikke bundet til hjemmet

Patienten er ude af stand til at udfere an-
strengende opgaver

| stand til at udfare lette arbejde eller skri-
vebordsarbejde 3-4 timer om dagen, men
kraver hvileperioder

30

Moderate til svaere symptomer under hvile

Alvorlige symptomer ved enhver form for
motion/fysisk aktivitet

Samlet funktionsniveau er reduceret til
50%

Patienten er for det mest bundet til hjem-
met og ude af stand til at udfgre anstren-
gende opgaver. Kan dog udfare skrive-
bordsarbejde 2-3 timer om dagen, men
kraver hvileperioder

20

Moderate til svaere symptomer ved hvile

Svaere symptomer ved enhver form for
fysiske aktivitet

Samlet funktionsniveau er reduceret til
30% - 50%: Patienten er nasten total
bundet til hjemmet; begraenset til sengen
det meste af dagen og kan ikke koncentrere
sigmere end 1 time om dagen

10

Svaere symptomer ved hvile

Patienten er sengeliggende stgrstedelen
af tiden

Total bundet til hjemmet

Markante kognitive symptomer som forhin-
drer koncentration

Patienten har konstante alvorlige og svaere
symptomer, total sengebundet og pleje-
kreevende

Kilde: The Doctor's Guide to Chronic Fatigue
Syndrome af ME-laege David Bell.
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ME og born

ME hos barn starter ofte i puberteten, men ME rammer alle aldersgrupper. Sta-
tistisk ligger praevalensen for barn med ME pa mellem 0,1 til 0,5%. Den hyppig-
ste forekomst af ME starter med, at barnet ikke kommer sig efter en infektion.
Manglen pa fysisk og mental udholdenhed medfarer betydelig reduktion i ener-
gi- og aktivitetsniveau i forhold til fer sygdomsstart. Ud over anstrengelsesudlgst
energisvigt er de mest fremtraedende symptomer:

e Hovedpine: alvorlig og kronisk invaliderende hovedpine; migraene kan ledsa-
ges af hurtige temperaturfald, rysteture, alvorlig udmattelse, opkastning og
besvimelser

¢ Kognitive forstyrrelser

e Sgvnforstyrrelser

e Smerter i muskler, led, bryst, mave, osv. Smerten kan vaere spredt, svinge hurtig
i intensitet og vandre rundt i kroppen

ME og skolefraveer

ME er den mest almindelige arsag til langtidsskolefravaer. Da barn med ME ofte er
meget syge, kan de typisk ikke gennemfgre fuld skolegang. Det bar derfor vurde-
res, om barnet er i stand til og vil have gavn af skolegang pa det givne tidspunkt.
Prognosen er bedst nar ME-patienter ikke overskrider deres graenser hvilket kan
udlgse PEM. Det kan derfor vaere ngdvendig for la2gen at stoppe skolegang indtil
sygdommen har stabiliseret sig.

Undervisning planlagges individuelt ifglge Undervisningsloven, § 4.: “Omfanget
af sygeundervisningen skal til enhver tid afpasses efter den enkelte elevs alder,

helbredstilstand og gvrige forudsaetninger.” Saledes skabes der de bedste mulig-
heder for, at barnet kan modtage undervisning uden at deres sygdom forveerres.

» Kropstemperatur svinger: kolde hander og fedder, perioder med feberfor- ’ ’ Myalgisk encephalomyelitis bliver ikke ~ Hvad er siger reglerne?
nemmelse uden feber, rysten. Kroppen requlerer darligt ved ekstrem varme og sjeeldent fejlagtigt forvekslet med skolefobi,  Patientforeningen Danske Patienter har udar-
kulde anoreksi, vanragt (forsemmelse), barnemis-  bejdet en nyttig folder om rettigheder og cen-
brug, Miinchausen-by Proxy syndrome eller  trale regler pa omrddet nar skolebgrn rammes
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"ME er som at have influenza hver dag”.

Hypermobilitet og ortostatisk intolerance er

ME-patient Morten, 10 3r: typiske komorbiditeter. Diagnoseskemaet pa

side 7 kan ogsa bruges til bgrn og unge. Barn kan
have korte perioder af hyperaktivitet fulgt af
ekstrem svaekkelse. De har ofte humarsvingnin-
ger og kan blive irritable, nar de udmattes. Barn
kan have problemer med at forklare deres symptomer og forsta sammenhang
mellem overanstrengelse og symptomforvaerring. Det er derfor vigtigt, at de
voksne omkring dem kan kende disse tegn, for at forhindre at barnet forvaerrer sin
tilstand.

Nogle eksempler pa neuro-kognitive symptomer er:

¢ Problemer med at fokusere blikket, som giver laese- og skrivevanskelig-
heder

e Langsom bearbejdning af information: Svaert ved at optage information og
traffe beslutninger. Langsom tanke oq tale. Ordblindhed som kun ses ved
overanstrengelse

¢ Forvirring og desorientering. Darlig korttidshukommelse: kan ikke multi-
taske, huske information

¢ Nedsat koncentration. Let at distrahere

¢ Udholder darligt at flere taler samtidigt

e Store problemer med simultane tankeprocesser, som pavirker evnen til at plan-
l2gge og gennemfgre opgaver som kraever dette

Pervasive refusal syndrome.  af langvarig sygdom. Mange skoler, forzeldre og
praktiserende lzeger kender ikke til de regler om
undervisning af syge bern, der gaelder pa omra-
det. Folderen kan lzeses her:
http://me-foreningen.dk/wp-content/
uploads/2017/10/ret _og_pligt juridisk gen-

nemgang.pdf

Colby, 2007

Dispensation og uddannelsesvejleder

Ifglge Undervisningsministeriet har alle mellem 12-25 ar en uddannelsesvejleder
tilknyttet. Pa denne side kan man finde kontaktoplysninger pa sin uddannelses-
vejleder: https://ung.unoung.dk/find vejleder

En vejleder kan f.eks. gare en skoleleder opmarksom pa at en ME-ramt elev skal
have dispensation i form af ekstra tid og pauser til eksamen. Det er skolelederens
ansvar, hvilket fremgar tydeligt af ministeriets skrivelse som du kan lzese her:
https://uvm.dk/folkeskolen/folkeskolens-proever/tilrettelaeggelse/proe-
ve-paa-saerlige-vilkaar-og-fritagelser (side 10-11)

Lyt til barnet og foraeldrene

ME-patienter kan se relativt friske ud, og la2gen ma derfor have tillid til det forael-
drene og barnet siger errigtigt. | nogle tilfaelde beskyldes forzeldre, som holder et
ME-barn hjemme fra skolen over leengere tid, for at sygeliggare barnet (Miinchau-
sen-by-proxy). | England har der f.eks. vaeret over 20 retssager, som endte med

at friholde ME-foraeldrene for denne diagnose. | alle sager matte de lokale sund-
hedsmyndigheder frafalde deres anklager og fremadrettet opdatere sig bedre om
ME-diagnosen.
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Prognose og livskvalitet

En tidlig diagnose gar det muligt for ME-patienterne at handtere de mange fysiske
symptomer fra start af sygdomsforlgb. Den bedste prognose ses hos de patienter,
som far mulighed for total hvile indtil sygdommen over nogle maneder har stabi-
liseret sig. En god prognose er betinget af at patienten far den mulighed for hvile
og ro. Det er den behandlende laeges opgave at stgtte patienten i dette.

ME er en kronisk sygdom, men nogle kan i perioder opleve, at sygdommen gar i
“dvale” over lang tid. ME-patienter har dog en livslang tendens til tilbagefald, nar
kroppens greenser overskrides ellerimmunsystemet belastes.

Det er vigtigt at patienten stgttes i at fa den ro og hvile, som sygdommen kraever
tidligt i forlgbet indtil sygdommen over nogle mdneder har stabiliseret sig.
Behovet for vaccinationer bar vurderes ngje:
www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/25427994

Et studie af danske ME-patienters livskvalitet placerer disse nederst pa en euro-
paeisk livskvalitetsskala ved sammenligning med 20 andre kroniske sygdomme,
som kraeft, sklerose og hjertesygdom (se naeste side).

Er ME dodelig?

Forskning i dgdeligheden hos ME-patienter viser at gennemsnitslevealderen

er ca. 55,9 ar og risiko for dedelige kardiovaskulzre sygdomme og kraft (non-
Hodgkin lymfom) er signifikant hgjere end hos normalbefolkningen. Samtidig
ligger gennemsnitsalderen for selvmord lavere sammenlignet med gennemsnits-
befolkningen i USA. Gennemsnitsalderen hos de ME-patienter som dgde af kraeft
og selvmord var hhv. 47,8 ar og 39,3 ar. Hjertesvigt 13 pa 58,7 ar. Ifglge studier
udger disse 3 arsager 59,6% af de samlede dgdsarsager hos ME-patienter. Disse
tal viser at gennemsnitsalderen for ME-patienter, hvor dgdsarsag er en

af disse 3 sygdomme, ligger betydeligt lavere i forhold til normalbefolkningen.

ME og livskvalitet

Unadjusted mean og median EQ-5D scores

ME/CFS

Depression

Bleeding ulcer

COPH

Schizophrenia
Sclerosis

Chronic renal failure
Rheumatoid arthritis
Lung cancer

Stroke brain
Diabetes type
Heart IS

Heart angina

Colon cancer
Diabetes typel
Abdominal wall hernia
Heart AMI

Inguinal hernia
Breast cancer

Sleep apnea

Prostate cancer

Population

W Mediani Mean

04 05 0.6 0,

EQ-5D 3L score

Danske ME-patienters
livskvalitet blev fastslaet
som den laveste blandt 21
kroniske sygdomme, der
blevsammenlignet pa den
europiske livskvalitetsskala
EQ-5D-3L. Undersggelsen

er foretaget pa Aalborg
Universiteti2013-14 og
artiklen blev efterfglgende
peer-reviewed og publiceret i
PLOS ONE.
www.journals.plos.org/plo-
sone/article?id=10.1371%-
2Fjournal.pone.0132421
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Forkortelser

BDS
CBT

CcbC
CFS
cMV
EBV
FDA
FL
GET

IBS

ICC

IOM
ME
NIH
ol
PEM
POTS

SST

Bodily Distress Syndrome

Cognitive Behavioural Therapy
(kognitiv adfaerdsterapi)

Centers for Disease Control
Chronic Fatigue Syndrome
Cytomegalovirus
Epstein-Barr Virus

Food and Drug Administration
Funktionelle Lidelser

Graded Exercise Therapy
(gradueret genoptraening)

Irritable Bowel Syndrome
(Irriteret tyktarm)

International Consensus
Criteria

Institute of Medicine
Myalgic Encephalomyelitis
National Institutes of Health
Orthostatic Intolerance
Post-Exertional Malaise

Postural Orthostatic
Tachycardia Syndrome

Sundhedsstyrelsen
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og pargrende. Derudover har vi et internationalt netvaerk af
ME-l=ger og forskere, hvis viden vi traekker pa.
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EUROMENE: European Network on ME (COST 2020)
EFNA: European Federation of Neurological Associations
EMERG: The European ME Research Group
NOMENE: Nordic ME Network

ME FORENINGEN

www.me-foreningen.dk




