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1. Indledning

Udarbejdelsen af International Konsensus Vejledning for Myalgisk Encephalomyelitis (ME)

Et Internationalt Konsensuspanel bestaende af klinikere, forskere, leerere fra hojere leereanstalter og en uaf-

haengig padagog reprasenterer forskellige arbejdsomréader, medicinske specialer og geografiske regioner.

Samlet har medlemmerne af panelet:

« diagnosticeret og/eller behandlet over 50.000 ME-patienter

« mere end 500 ars klinisk erfaring

o cirka 500 ars undervisningserfaring

« forfattet hundredevis af artikler i anerkendte leegevidenskabelige tidsskrifter, samt medicinske fagbeger
og kapitler til disse.

o flere medlemmer har veret medforfattere ved udarbejdelse af tidligere sygdomskriterier.

Panelets medlemmer har bidraget med deres omfattende viden og erfaring til udviklingen af de Internatio-

nale Konsensus Kriterier og denne vejledning. Desuden vil der blive udviklet en International Symptom

Skala som supplement til kriterierne og for at styrke selektion af patienter til forskningsstudier.

Primer Konsensus: Forfatterne, som repraesenterer 12 lande, ndede 100 % konsensus gennem en Delphi
proces (et internationalt anerkendt evalueringsvaerktej).

Internationale Konsensus Kriterier (IKK)

Problemstilling

Betegnelsen ‘kronisk treethedssyndrom’ (CES), forst formuleret i 1980erne, eksisterer stadig pa grund af
manglende viden om arsagsforhold og patofysiologi. Der er opstaet fejlopfattelser, fordi betegnelsen ‘CFS’
og dets hybrider ME/CFS, CFS/ME og CFES/CE, er blevet anvendt om vidt forskellige tilstande. Patient-
gruppen kan omfatte de, som er alvorligt syge af ME, hvoraf mange er sengeliggende og ikke i stand til at
tage vare pd sig selv, samt de, som har en generel udmattelse, eller patienter, som falder ind under Reeves-
kriterierne, der séledes ikke behgver at udvise fysiske symptomer. Der eksisterer et udtalt behov for at
fierne denne forvirring, som skyldes, at man blander forskelligartede og ofte for inkluderende patientgrup-
per sammen i en heterogen gryde, under betegnelsen ‘kronisk treethedssyndrom’. Vi mener, at dette er den
veesentligste grund til de udvandede og inkonsekvente forskningsresultater, som hindrer fremskridt, giver
grobund for skepsis og medferer spild af begraensede forskningsmidler.

Losning

Begrundelsen for udviklingen af IKK har veret at stille ny og opdateret forskningsmeessig ME viden til
rddighed med henblik pa at identificere objektive, malbare og reproducerbare anormaliteter, som direkte
afspejler de interaktive, regulerende komponenter ved ME’s underliggende patofysiologi. Kriterierne selek-
terer specifikt patienter med en veldokumenteret multisystemisk neuropatologi, som har en patologisk

lav teerskel for anstrengelsesudlest fysisk og mental udmattelse. Hjerte/lungestudier (ergospirometri) har
dokumenteret adskillige anstrengelsesudloste forstyrrelser. Kriteriesymptomerne er obligatoriske og identi-
ficerer patienter med store fysiske, kognitive og funktionelle dysfunktioner. IKK bidrager til at fremme den
vellykkede strategi fra de Canadiske Konsensus Kriterier (CKK), hvor man grupperer meonstre af beslaeg-
tede symptomer, der identificerer tilsvarende patologiske omrader. Disse kriterier er udarbejdet til bade
klinisk og forskningsmeessigt brug.

1. Navn: Myalgisk Encephalomyelitis, en betegnelse der opstod i 1950erne, er den mest pracise og noj-
agtige betegnelse, fordi den afspejler sygdommens multi-systemiske patofysiologi. Vort panel anbefaler
kraftigt, at kun betegnelsen ‘myalgisk encephalomyelitis’ anvendes til at identificere patienter, som opfylder
IKK. Dette skyldes, at en seerskilt sygdom kun ber have ét navn. Patienter, der diagnosticeres med bredere
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eller andre kriterier for CFS eller dets hybrider (Oxford, Reeves, London, Fukuda, CKK, osv.), ber revur-
deres ved brug af IKK. De, der opfylder kriterierne har ME. De, der ikke gor, forbliver under den mere
rummelige CFS-klassifikation.

2. Fjern patienter, som opfylder IKK, fra den brede CFS-kategori: Hensigten med diagnosen er at skaffe
klarhed. De kritiske symptomer, s& som den serlige, anormale reaktion pa fysisk anstrengelse, kan adskille
ME-patienter fra dem, som er deprimerede eller har andre udmattelsestilstande. Ikke kun er det sund for-
nuft at udskille ME-patienterne fra den raekke af tilstande, der er samlet under CFS-paraplyen, men det er
ogsé i overensstemmelse med WHO’s klassifikationsregel, som fastslar, at en sygdom ikke kan klassificeres
under mere end én rubrik. Panelet afviser ikke den bredt sammensatte gruppe af udmattelsessygdomme,
men ser snarere IKK som en raffineret form for patientinddeling. Nar andre identificerbare patientgrupper
identificeres, og dette understottes af forskningen, s& kan ogsa de fjernes fra den brede CFS/CF-kategori.

3. Forskning i ME: Den logiske made at fremme forskningen pa er at udvalge en relativ homogen patient-
gruppe, som kan underseges for at identificere biopatologiske mekanismer, biomarkerer og sygdomspro-
cesser, der er specifikke for denne patientgruppe, samt at ssammenligne patientgruppen med andre patient-
grupper. Det er ikke hensigtsmeessigt at anvende inkonsekvente og alt for brede kriterier for at klarlaegge
ME’s patofysiologi, hvis det medferer, at op til 90% af patientgruppen i undersegelsen ikke opfylder
kriterierne (Jason 2009).

Forskning i andre udmattelsestilstande, sa som cancer og dissemineret sklerose (MS) foretages pé patien-
ter, som har disse sygdomme. Der er et presserende behov for ME-forskning af patienter, som rent faktisk
opfylder de geldende kriterier for ME.

4. Bekraftelse af forskning: Nar forskning udferes med patienter, som opfylder IKK-kriterierne, vil tidli-
gere fund hos patienter, der er udvalgt ud fra bredere kriterier enten blive bekreftet eller afvist. Validering
af ME som en differentialdiagnose, pa samme méde som dissemineret sklerose (MS), eller som en under-
gruppe af kronisk traeethedssyndrom, vil dermed blive en realitet.

5. Fokus péa behandlingseffekt: Med en oget forstaelse af biopatologiske mekanismer, biomarkerer og
andre komponenter af den patofysiologi, der er specifik for ME, vil det blive lettere at fokusere og oge
forskningen til at bidrage med flere behandlingsmetoder og storre behandlingseffekt.

International Konsensus Primer (IKP)

Problemstilling

Alt for brede kriterier har skabt fejlopfattelser, fremmet kynisme og haft stor negativ indvirkning p4, hvor-
dan ME opfattes i leegekredse, blandt patienter og deres familier, samt i befolkningen som helhed. Nogle
sundhedsvidenskabelige fakulteter medtager ikke ME i pensum med det resultat, at betydelige videnskabe-
lige fremskridt og hensigtsmaessige diagnostiske behandlingsprotokoller ikke finder vej til de travle laegers
kliniske praksis. Enkelte leeger kan veere uvidende om kompleksiteten og alvorsgraden af ME. Patienter
diagnosticeres eller behandles maske ikke, de afvises og isoleres.

Losning

Denne vejledning er skrevet for at give klinikere en brugervenlig reference til ME. Vejledningen omfat-
ter en preecis omsummering af geeldende kendte patofysiologiske fund, som IKK-kriterierne er baseret
pé. En samlet klinisk vurdering og et arbejdsark til udredning og diagnosticering skaber mulighed for en
klar, konsekvent diagnose af voksne og bern i alle lande. Behandlingen og retningslinjerne for handtering
af tilstanden skaber mulighed for en individuel, helhedsorienteret tilgang til patientbehandling, som ogsa
inkluderer forslag til bade ikke-medicinsk og medicinsk behandling. Selvhjeelpsstrategier for patienten

er rettet mod energibudget, dieet m.m. Vurdering af skolemzessige aspekter for bern med ME er ligeledes
inkluderet.
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Denne vejledning henvender sig specifikt til klinikere i primeersektoren, samt til specialleeger i intern medi-
cin, neurologi og pediatri. Leeger i andre specialer kan ogsa finde materialet nyttigt. De sundhedsvidenska-
belige fakulteter opfordres til at inddrage denne vejledning i deres pensum.

Den Internationale Konsensus Primer afspejler panelmedlemmernes samlede viden og erfaring. Deres
viden om denne komplekse sygdom er samlet gennem forskning og tusindvis af timer med kliniske udred-
ninger.

Det Internationale Konsensus Panel forventer, at denne vejledning internationalt vil skabe mere klarhed og

konsekvens i diagnosticering og behandling af ME.

Tak til

Patienter: Panelet takker for den deltagelse og stotte, patienter og deres familier har bidraget med, bade i
det kliniske miljo og i den forskning, som her er beskrevet — og som denne vejledning bygger pa.
Anne-Marie Kemp, BA, M Ed. David Kemp, BA, M Ed: korrekturleesning.

For dansk medicinsk korrektur - tak til:

Henrik Nielsen, Reumatolog og Intern Mediciner, dr.med.

Henrik Isager, Infektionsmediciner

Denne Vejledning opdateres efter behov.

Forfatterne, og de institutioner de er tilknyttet, star anfort pa siderne 2 og 49-50.

Den anbefalede medicin i denne vejledning bygger ikke pa randomiserede kliniske forseg

(RCT), men pa forfatterpanelets mangearige kliniske og forskningsmzessige erfaring med
patientgruppen.
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2. Myalgisk Encephalomylitis

Et Internationalt Konsensus Panel blev oprettet for at udvikle Internationale Konsensus Kriterier (IKK)' og
en vejledning for leeger, som omfatter IKK, patofysiologi, samt protokoller for diagnosticering og behand-
ling af myalgisk encephalomyelitis (ME) baseret pa nuverende viden og klinisk erfaring.

Mal: at oge forstéelsen af ME og fremme klarheden og konsekvensen i optimal klinisk selektion og behand-
ling internationalt.

Malgrupper: leeger i primeersektoren, intern medicinere, neurologer, paediatere, leeger med speciale i smerte-
behandling, andre fagfolk, laegestuderende.

Myalgisk Encephalomyelitis (ME): kompleks, erhvervet multi-systemisk sygdom.

Patofysiologi: Betydelig funktionssvigt /dysregulering af det neurologiske styringssystem, som resulterer
i fejlkommunikation og defekt samspil mellem centralnervesystemet og kroppens hovedsystemer, specielt
immunologiske og endokrine systemer, svigt af cellernes energistofskifte og ion-transport, samt svigt af
hjertefunktioner.

Vaesentli'gste symptom: En patologisk lz.iv teerskel for udmattelse, 50@ MYALGISK ENCEPHALOMYELITIS:
karakteriseres ved en manglende evne til at producere den nedvendige neurologisk sygdom, WHO ICD G93.3
energi. Normal fysisk anstrengelse udlgser abnorme og mélbare reaktio-

ner som ekstrem energisvigt, krafttab, generel symptomforverring og

en unormal forlaenget restitutionstid. ME: .

) . . o generelt sporadisk
Bemeerk: Myalgisk encephalomyelitis (ME) er betegnelsen, der anbefales til ¢ o demisk
de, som opfylder IKK-kriterierne. « globalt spredte epidemier

Klassifikation

Myalgisk encephalomyelitis har veeret klassificeret som en neurologisk sygdom af WHO siden 1969. WHO
fastslar, at samme tilstand ikke kan klassificeres under mere end én rubrik, fordi de enkelte kategorier og
underkategorier pr. definition skal udelukke hinanden indbyrdes. Derfor er det afgerende, at patienter, som
opfylder IKK-kriterierne for ME, fjernes fra alt for bredt definerede patientgrupper.

Epidemiologi

Preevalens: ~ 0,4 - 1% >3

» rammer alle aldersgrupper inkl. barn, alle racer og etniske grupper, og alle samfundsekonomiske lag
o indtreeffer hyppigst mellem 30 og 50 érs alderen

« hojere forekomst blandt kvinder

Prognose
« For tiden findes der ingen kendt helbredelse.
« Tidlig intervention og hensigtsmaessige behandlingsstrategier kan mindske symptomgraden.
« Genvinding af samme helbredsstilstand som for sygdomsstart ses sjeeldent.*
« Prognosen for den enkelte patient kan ikke forudsiges med sikkerhed.
Peediatrisk: Born kan veere meget alvorligt pavirkede.
 Born med mindre alvorlige symptomer har storre sandsynlighed for bedring end voksne.

Atiologi
Disponerende faktorer: Ofte multiple og med et individuelt karakteristisk menster.
1. Genetisk disponering: @get modtagelighed er forbundet med
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o Endringer i det genetiske udtryk: neurologisk, heematologisk, metabolisk, sensorisk, hormonelt,
immunsygdom, funktion/reaktion, infektion, beteendelse, hjerte/kar, cancer, celleded *'* og endo-
krinologisk.

* Klynger af kombinerede gendata angiver distinkte genomiske subgrupper og sygdomsforbindelser.'>**
o Familie- og tvillingeundersogelser tyder p4, at der er en hejere grad af ME hos sleegtninge, ned i tredje
generation.'

Miljofaktorer kan veje tungere end den genetiske preedisponering.'> Flere epidemier understotter in-
fektion som arsag.'®

2. Heendelser i miljoet for sygdomsdebut som kan kompromittere nerve- og immunsystem og ege mod-
tageligheden for infektioner:
» mindre infektioner « vaccinationer « udsattelse for nye infektioner, iseer ved rejser eller efter nylige
infektioner  forurenet vand « genbrugt luft pa fly « blodtransfusioner « anastesi « giftige kemikalier
« tungmetaller « alvorligt fysisk traume: piskesmeeld/rygmarvsskade/kirurgi « udtalt psykologisk
stress '

Udlosende haendelser og arsagsfaktorer
De fleste patienter har haft en sund, aktiv livsstil for ME opstod. Epidemier spredt rundt om i verden stotter
infektion som arsag. Symptomerne ved sygdomsstart svarer til et normalt infektionsforleb.

1. Infektionsagenser forbundet med ME
Vira: « Enterovirus % « Epstein Barr virus (EBV) ¥ « Human herpes virus (HHV 6 and 7) %
« Cytomegalovirus ** « Parvovirus B19 *!
Bakterier: « Chlamydia pneumonia *? « Mycoplasma * « Coxiella burnettii %
Det er uklart, om disse infektioner har udlest ME, eller om de er opportunistiske og har udviklet sig
grundet et defekt immunsystem. Der findes ingen specifik virus, som er tilstede hos alle patienter.
Et prospektivt studie har vist, at seks méaneder efter en akut infektion med Epstein-Barr virus, Coxiella
Burnetii eller Ross River virus, havde 11% af patienterne CFS.** Dette understotter eksistensen af
undergrupper af ME. Test af antistoffer ved en reekke vira afslarede et undertype-specifikt forhold til
Epstein Barr virus og enterovirus, to af de almindeligste udlesende faktorer ved ME.?

2. Mulig arsagssammenhzeng: En stigende mangde dokumentation tyder pd, at en primeer arsag til ME
skal findes i neuropatiske vira, som kan inficere nerve- og immunceller og beskadige kapilleerer og
mikroarterier i centralnervesystemet og dermed forarsage diffus hjerneskade. Den oprindelige infek-
tion kan medfere alvorlige forstyrrelser i immunsystemets signalveje, som med tiden kan blive kroniske
eller udvikle autoimmunitet, selv om niveauet af infektion reduceres.*®

ME faser

1. Infektions start /akutfase < 6 maneder: De fleste patienter har en klar, akut sygdomsstart med influenza-
lignende symptomer, symptomer i luftvejene eller andre tydelige tegn pa infektion. Inkubationstiden
varer fra nogle fa dage op til en uge. I stedet for bedring oplever patienten en forveerring af tilstanden,
og de symptomer, som tydeligt kendetegner ME, begynder at gruppere sig. Ca. 20% af patienterne oplever
en gradvis indtreeden, som kan folge efter immunforstyrrende begivenheder, de bliver sérbare over for
nye eller far reaktiveret eksisterende, hvilende infektioner, som yderligere overbelaster immunsystemet.?

2. Kronisk fase > 6 maneder: Generelt er
symptomerne mere stabile i den kroniske UNDERS@GELSE AF SYGDOMSSTART 1.000 patienter
fase. Nogle patienter oplever en bedring i 75,6%: infektion alene eller infektion + 1 eller flere faktorer:
 miljgeksponering,
o fysisk traume,
e vaccinationer,
e andre stressfaktorer

den kroniske fase, mens andre far en pro-
gressiv forveerring af helbredet.

Vernon SD. CFIDS of America
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3. Patofysiologi

Neuroimmun udmattelse efter fysisk anstrengelse (PENE pen-e)

Normal udmattelse er proportional med intensiteten og varigheden af aktivitet, fulgt af hurtig genvinding
af energi. PENE karakteriseres ved en patologisk lav teerskel for fysisk og psykisk udmattelse, energisvigt,
smerter og en abnorm symptomforvaerring som reaktion pa anstrengelse. Dette folges af en langvarig resti-
tutionsperiode. Udmattelse og smerte er en del af kroppens totale beskyttelsesreaktion og er uundveerlige
som biologiske alarmer, der fortaller patienten, at aktiviteterne skal modificeres for at undgé yderligere
skade.

I den underliggende patofysiologi ved PENE indgér en alvorlig funktionsforstyrrelse i det regulerende sty-
ringsnetveerk i og mellem nervesystemerne *** Disse nervesystemer har et gensidigt samspil med immun-
systemet og endokrinsystemet, som pavirker stort set alle kroppens systemer, cellernes stofskifte og ion-
transporten.”® Den dysfunktionelle styring af vekslen mellem af aktivitet og hvile og tabet af homgostase
medferer en sveekket aerob energiproduktion og en manglende evne til at producere den kreevede energi.
En kardiopulmonal belastningstest, gentaget efter et dogn,

afslorede et fald pa 22% i hojeste tal for VO2 0g 27% i VO2 PENE: en patologisk, lav taerskel for udmattelse
ved anaerob terskel (AT) pa undersogelsens anden dag.” * udmattelse og symptom-opblussen efter fysisk
Béde submaksimal og selv-styret belastning medforte anstrengelse — straks eller senere og det
PENE.* Disse forstyrrelser og tabet af evnen til restitution hjzelper ikke at hvile

adskiller ME fra depression. * forlenget restitutionstid

Neurologiske anormaliteter

Neurokognitive, sevnmaessige, autonome og sensoriske forstyrrelser, smerter, hovedpine og paraestesier er
fremtreedende neurologiske tegn og symptomer. Kognitive dysfunktioner, inklusiv langsom bearbejdning

af information, nedsat koncentrationsevne, vanskelighed ved at finde ord og darlig korttidshukommelse er
nogle af de mest funktionsheemmende symptomer."7>7

mRNA receptor-udtryk efter fysisk anstrengelse: Patienter: ME, og ME med komorbid fibromyalgi (B) havde betydeligt forhgjede
sensoriske, adrenergiske og immunsystem receptor-udtryk end kontrolgruppen A (A) og kun FM (D). Undergruppe (C) havde lavere
Alpha 2A receptorer og reporterede ortostatisk intolerance (01) symptomer.*!

A B ASIC3 4 (Ad2A reducerede patienter) [
& p2X4 C O P2x5
4 ' ' CIP2X5 W TRPVY
Kontrolgruppe n=49 = TRPV1 WAt
. . M g-2A © ADB1
E ADB1 M ADB2
— = ADB2 = CoMT
= = cour | E— =11
- =iLe baseline 30 min 8hr 24hi 48 h |10
+ 1T 1 H l =IL10 B q-lym
= Rl M o-ym BTLRY
=3 0.7 baseline i 30min ! 8hr 24 hr 48 hr B TLR4 0.5 Ocpia
£ oICcD14
D - .
{l n.s. for alle AUC sammenlignet med baseline. (**P<.02 sammenlignet med kontrollerne for AUC) [EASCs
=
. =]
= CFS og CFS komorbidt med FM n= 34 D Kun FM n=18 o
S K L
= 3 10 (uden Ad2A reducerede patienter) @ ASIC3 2 B TRPVA
< ; ; ; O P2X4 *** Wq2A
E O P2x5 * B ADB1
o =
- = e i g, M, |20
= 4 a-2A 1 LrE T tr L L -
; B ADB1 ** Bie
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3 B COMT * Ealym
]
E 2 :t?o n.s. for alle AUC sammenlignet med kontrollerne o yfm
- B g-lym
=  TLR4
L] 1 F— o cD14
baseline 30 min 8hr 24 hr 48 hr

(*¥P<.05, ¥*P<.02, *** P<.002 Sammenlignet med kontrollerne for AUC)

Light AR, Bateman L, Jo D, et al. ZEndringer i det genetiske udtryk ved haseline og efter moderat motion hos patienter med
kronisk trethedssyndrom og fibromyalgi-syndrom. J Intern Med 2012; 271:64-81.
Figur 3 — Genoptrykt med tilladelse — John Wiley og Sons
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ME-PATIENTER

Hvilepuls normal 7 forhgjet 4243

Puls ved max. belastning ) J reduceret maks. puls *2.%

Max. IItforbrug (VO,) 0 J reduceret hgjeste iltoptag ved maksimal arbejdsbelastning

—ca. ¥ af inaktiv kontrolgruppe 4550

Aldersrelateret puls ja kan ofte ikke opna det %%

Hjertets output ) sub-optimalt niveau *» %35!

Blodgennemstrgmning 0 J reduceret 447,55

IIltoptagelse 0 d reduceret ‘4852

Blodtryk ) utilstraekkelig blodtryksstigning ved fysisk anstrengelse *

Kropstemperatur 0 { reduceret kropstemperatur ¥/

Andedrast 0 { uregelmassigt andedrat: overfladisk andedrat, stakandethed ¥

Iltudnyttelse ) J reduceret kapacitet til at bruge ilt 2

[Itudnyttelse i muskler 0 J reduceret 2

Anaerob grense og maks. mation normal d n3s ved et meget lavere iltforbrugsniveau %5

Gangfunktion normal 7 ggede anormaliteteter ved holdningen %

Sensorisk signal til hjernen d 7 ggede sensoriske signaler fortolket af hjernen som smerte og

treethed %7

/Endringer i sensorisk, adrenerg og immun- \2 T RNA-stigning fra metabolit-detekterende gener efter aktivitet %

funktionsrelateret genekspression 1 70% af patienter med ME (nogle med komorbid FM) havde betydeligt

gget ekspression af senoriske, adrenerge og immunfunktions gener !

d hos ME-patienter med POTS (30%) var ekspression af adrenerge
receptorer nedsat, alfa 2A

7 hos ME-patienter udviste unormal gget stigning i adrenerg geneks-
pression %

Cytokin aktivitet ) * Distinkt inflammatorisk/anti-inflammatorisk ubalance. Immunakti-
Pro-inflammatorisk J vering: Ved infektion gar tendensen i den initiale respons i retning af et
Anti-inflammatorisk forstaerket pro-inflammatorisk cytokin respons, (f.eks. interleukin 6 og 8),

efterfulgt af et heammet anti-inflammatorisk respons 2 560,61, 62

Kanalopati, oksidativ og nitrosativ stress normal 7 forhgjede markgrer for oksidativ stress

7 gget ved anstrengelse 56
Udmattelse og ATP normal T udmattelse indtraeder hurtigere  ledsaget af
J reducerede, intracellulzre koncentrationer af ATP &

Smertetarskel ) J falder ved motion, hvilket tyder p& unormal bearbejdning af smerte 3% 6567

Acidose i muskler, der motioneres 7 gget intracelluler acidose i muskler, der motioneres ¢

Restitution fra acidose efter motion ja J Normalt, omvendt forhold mellem maks. Proton-udstrgmning og

laveste muskel-pH efter motion gar tabt. Langsom restitution
(~4-gange lengere) fra intramuskular acidose efter motion og gen-
taget aktivitet >

Velbefindende ) J tab af opkvikkende og anti-depressive virkning, fysisk og psykisk

udmattelse, influenza-lignende symptomer, smerter og forvarring
af andre symptomer 7°

Symptomforvarring nej 1 Aktivering og forvaerring af symptomer kan ske straks eller komme

flere dage senere.*67° Nar motionen gentages naste dag, forvaerres
symptomerne

Kognitiv funktion T vagen { kognitive funktioner: forlenget reaktionstid !

7 oplevet anstrengelse 2
Restitutionsperiode kort forlenget restitutionstid: normalt 24 timer, ofte 48, men kan vare

dage, uger eller fordrsage et tilbagefald 34042

11
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Strukturelle og funktionelle anormaliteter i hjernen og rygmarven er i overensstemmelse med patolo-
gisk dysfunktion af de regulerende centre og kommunikationsnetvaerk i hjerne, CNS og ANS, og er afgo-
rende for effektiv, lobende selvorganisering af kroppen.”> Reduceret mengde af gra substans i hjerne-
stammen er foreneligt med skade i midthjernen, som opstod, da udmattelsen startede. Feedback-kontrol-
slojfer kan undertrykke cerebral, motorisk og kognitiv aktivitet, forstyrre CNS homeostasen og nulstille
elementer i ANS.” Disse anormaliteter spiller en afgerende rolle for neurologiske og neurokognitive symp-
tomer.">!-5"% Storre ressourceudnyttelse og flere dele af hjernen anvendes ved kognitiv bearbejdning,
hvilket stotter patientens oplevelse af storre anstrengelse end normalt.”> 7”78 Kortere tid med uafbrudt
sovn end normalt forklarer patienternes rapporter om ikke forfriskende sgvn, smerter og overvaldende
udmattelse.” Disse observerede, patologiske forandringer passer med neurologiske lidelser, men ikke
psykiatriske tilstande.

3D Sammenligning med voksne norm Il — Grns. aktivitetsprgvetagning
Ved Dr. Ismael Mena 2010 Norm til min (Cortex Max, Cb Max)

“Mnteraktiv visning — ingen cerebellum  MVenstre mediale udsigt

Store omrader med hypoperfusion er karakteristiske for ME:

HMPAO c99m radiofarmaceutisk til vurdering af hjernens blodgennemstrgmning. Billeder af patienterne rekonstrueres

og sammenlignes med normal, alderssvarende database med Oasis Segami USA Software. | farven gra normal perfusion
svarende til middel + 2 St Afv, farverne bl4, grgn og sort, 2-5 St Afv. under den normale middel, der angiver hypoperfusion.
Venstre, tvaersnit viser markant hypoperfusion i tvaersnittene af tindingelappen, gaende ud til forlapperne og de parietale
lapper. Venstre mediale snit viser omfattende hypoperfusion i det limbiske system, omfattende forreste, mellemste og bageste
cingulater. Der er hypoperfusion i midten af venstre tinding, som angiver hypofunktion fremspringet fra hippocampus. Bade
bageste cingulat og hypofunktion i hippocampus angiver en kognitiv svaekkelse. (ventrikelsystemet er hvidt.) Endelig er der
hypoperfusion i den occipitale lap. Ismael Mena, MD, nuklearmedicin
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NEUROLOGISKE, STRUKTURELLE 0G FUNKTIONELLE ANORMALITETER

Hypoperfusion ®-% (Neuro-SPECT, arteriel spin labeling — avanceret MR undersggelse)

d regional blodgennemstrgmning (rCBF), { absolut kortikal blodgennemstrgmning * 5

{ hypoperfusion i hjernestammen adskiller ME fra depression &

{ yderligere reduktion i den cerebrale blodgennemstrgmning efter aktivitet. Graden af involvering af hjernen er korreleret til
tilstandens svaerhedsgrad *6

Punktformede lzsioner — hgjsignalomrader i hvid hjernesubstans (MRI)

T Plak eller hypersensitivitet i den hvide hjeresubstans og omrader er foreneligt med demylinisering eller betandelse og gget risiko
for cerebrovaskulare handelser 87
* hjernestammeskade og tab af homgostase 6

Reduceret hjernemasse - (MRI)

{ Reduceret mangde af gré og hvid hjernesubstans er foreneligt med svakket hukommelse og visuel bearbejdning ®
{ gennemgéaende reduktion af mangden af gra substans &

4 mangden af gré substans i mellemhjernen og pulstrykket tyder p& svaekket cerebrovaskulzr selvregulering 76

4 jo mere langvarig udmattelse, jo stgrre var reduktionen af hvid hjernesubstans i mellemhjernen 7¢

Hypometaholisme — (PET)
4 glukosemetabolismen i hjernen, % metabolismen i hjernestammen adskiller ME fra depression &

Neurokognitivt — (MRI, EEG og SPECT)

T Kognitive opgaver udlgser gget hjerneaktivitet og involverer flere omrader af hjernen, det samme gelder anden udmattende
aktivitet: Darlig bearbejdning af lyd- og ruminformation, darlig korttidshukommelse 7. 78

{ langsommere prastation ved visuelle og motoriske opgaver — den ventrale, bageste cingulat-cortex var aktiv, nar kontrol-
gruppen lavede en fejl, men ikke nér patienten lavede en fejl *

{ reduceret blodgennemstrgmning i tindingelapperne kan bidrage til forstyrrelse i hukommelse og kognition og trathed 8.8

Smerter og udmattelse - mRNA vurderinger
T Forhgjet, sensorisk signalaktivitet opfattes af hjernen som smerte og udmattelse ! 57

Muskler og knogler (EEG hovedbund)

CNS-signalerne &ndret, nar de voluntare muskelaktiviteter kontrolleres, is&r nér aktiviteterne er udmattende %
d dérlig og langsom motorisk prastation ® og asymmetrisk og ukoordineret gang *!

Sgvn - (EEG)

T forlzenget indsovningsfase ”°
{ forstyrret REM-sgvn og reduceret lzngde af ubrudt sgvn * %
T forgget alfa-indtraengning i delta-sgvnen ™

Cerebrospinalvaeske — (aftapning) gget abningspres ved lumbal punktur

Proteomer i cerebrospinalvasken adskiller ME patienter fra personer som er behandlet for Lyme-sygdom og kontrolgrupper. *
T ggede lymfocytter * og proteiner % %
o |L-10 gget med granulocyt-makrofag (GM), koloni-stimulerende faktor (CSF) supression %
T forhgjet laktat er i overensstemmelse med reduceret blodgennemstrgmning i hjernebarken, mitokondrie dysfunktion og
oxidativt stress *
Laktat i cerebrospinalvaske fra laterale ventrikler: 297% over for angstlidelse og 348% over for kontrolgruppe %

Rygmarv og ganglier — (ohduktion)
T neuro-inflammation i de dorsale rodganglier, som er modulatorer for perifer, sensorisk information pa vej til hjernen
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Dysfunktion af immunsystemet

Neuropatiske vira kan inficere og beskadige hjernen, ganglier og immunsystemets celler. Den indledende
infektion kan medfere alvorlig fejlregulering af immunsystemet, hvilket igen kan medfere langvarig infek-
tion eller unormal reaktion fra immunsystemet.” Aktiverede immunkomplekser, inklusiv forhgjede nive-
auer af cytokiner, medferer kronisk inflammation pga. dysfunktion af immunsystemet, sa kroppen er mere
sarbar over for opportunistiske infektionsagenser, dette kan medvirke til opblussen af influenzasymptomer
og andre symptomer efter anstrengelse. 3> %%

IMMUNOLOGISKE DYSFUNKTIONER

Kronisk immunaktivering: 79 35 100-104

1 forggede, inflammatoriske cytokiner * * pro-inflammatoriske alleler « kemokiner « T lymfocytter « CD26 ekspression

1 indirekte bevis for B-celle aktivering (rituximab studiet — depletering af B-celler med CD20 markgrer — 2/3 fik det bedre)

T forhgjet transformerende vakstfaktor-beta (TGF-beta) i serum 1%

T hyppigheden af aktiv HHV-6, HHV-7 og B19 infektion/coinfektion, samtidig med ggning af pro-inflammatoriske cytokiner i
plasma og distinkte typer af kliniske symptomer, peger i retning af undergrupper af ME 17

Defekt immunfunktion; %. 102 108-115

— Th1/Th2 balancen forskudt i retning af Th2 dominans — selvadminstreret testning af Th1/Th2 balancen %

T nedsat NK-celle signalering, funktion og cytotoxicitet — reduktion af "oxidative bursts”, dvs hurtig friggrelse af ROS, fra
neutrofile leukocyter 1018

4 dysbiose %

T reduktion af perforin og granzymer 1 « unormale vakstfaktorprofiler 1! « makrofage anormaliteter *
dysfunktion af antiviral riboneuclease L (RNase L) signalvej: T 37kDa (spaltet) til 80 KDa (normal) forhold for RNase-L 112113
*|L 8,23, 6, med IL-1a, IL-2 og IFN-gamma forbundet med Th17 funktion kan udskille ME, opstaet efter mononukleose 16

Mave/tarm-kanal % ""7-119

* kronisk enterovirus infektion i maven %

* tarm-dyshiose: nedbrud i balancen mellem ‘beskyttende’ og ‘skadelige’ bakterier i tarmen og med ggede niveauer af
D-malkesyre-producerende bakterier 1V

T hyperpermeabel tynd- og / eller tyktarm kan inducere low grade systemisk infektion samt alkohol intolerans 17

Overfglsomhed:
T ny falsomhed over for sensorisk input, mad, medicin, alkohol eller kemikalier 118
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Dysfunktion af energiproduktion og ion-transport

Udtalt energisvigt tyder pé dysregulering af mitokondrierne og den cellulere energiproduktion, kanalopati
og ion-transport. Dggnvariationen i blodtrykket (BT) og udmattelse er omvendt relateret. Forstyrrelser i
energitilforslen oger risikoen for kardiovaskulaere symptomer. Ortostatisk intolerance (OI) tyder pa nedsat
autoregulering af det cerebrale kredslgb.”® Lavt iltoptag, slagvolumen og nedsat kredsleb er forbundet med
symptomernes svaerhedsgrad og nedsat funktionsevne.* % 120 121, 141

ENERGIPRODUKTION 0G DYSFUNKTION | ENERGITRANSPORTEN

Nedsat iltbaseret energistofskifte

o dysregulering af mitokondrier og det cellulare energistofte og af ion-transport % 12125

d mitokondriel dysregulering involverer delvis blokering af proteintranslokator TL, og/eller mangel pa substrat eller eksistentielle
co-faktorer 125

J udmattelse opstér hurtigt, og her er der relativt reducerede koncentrationer af ATP i cellerne &

’]‘ OXidatin Stress 50,118, 119,127, 128,134
* kanalopati-dysfunktion 125130
« NO/ONOO- cyklus: biokemisk, positiv feedback-cyklus kan medvirke til at ggre tilstanden kronisk 118119131

Dysfunktion i det autonome og kardiovaskulre system

d utilstrekkelig stigning i blodtryk (BT) ved anstrengelse *

4 lavt blodtryk og for stor dggnvariation kan skyldes abnorm regulering af blodtrykket 132

4 reduceret blodgennemstrgmning og vaskulopati 118

T funktionssvigt i arteriers elasticitet — pget elasticitet/kontraherbarhed af arterievaggene 1%

T forhgjet reaktion pa acetylkolin 133 « T gget arteriel bylgereflektion 3

4 ‘lille hjerte’ med lille venstre ventrikelkammer 13136

J funktionssvigt i hjerte og venstre ventrikel 13712

4 reduceret hjertefrekvensvariabilitet under sgvn tyder p en fastholdt natlig overaktivitet af det sympatiske system, der
kan bidrage til dérlig sgvnkvalitet 10

4 lav cirkulerende erytrocyt-volumen (~ 70% of normalen). Karmassige anormaliteter peger pa utilstraekkeligt cirkulerende
blodmangde i hjernen, nar patienten star op, og blodet kan samle sig i ekstremiteterne 5 14!

Unormal varmeregulerende reaktion
o tab af termostatisk kontrol 142
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4. Individuel udredning og diagnosticering

Internationale Konsensus Kriterier

IKK omfatter symptomer, der har vist sig hensigtsmaessige ved udvealgelsen af ME-patienter i en under-
sogelse af over 2.500 patienter'*’ og understottes af andre undersegelser.'*"** IKK fanger det unikke, der
karakteriserer ME. Hvordan symptomer kan udtrykkes og fortolkes beskrives i udferlige kommentarer til
kategorikriterierne. Gruppering af symptomer efter arsagsforhold (patogenese) giver fokus. At hovedsymp-
tomerne er obligatoriske medferer bedre konsistens og preaecisionen i patientudveelgelsen.'*>*>

Myalgisk Encephalomyelitis:
Internationale Konsensus Kriterier (IKK) Voksne og born + Klinik og forskning

Myalgisk Encephalomyelitis er en erhvervet neurologisk sygdom med komplekse, omfattende funktionssvigt. Fremtredende traek er
patologisk dysregulering af nerve-, immun- og endokrinsystem med svakket celluler energiomsatning og ion-transport. Selvom tegn
og symptomer er dynamisk interaktive og arsagsforbundne, grupperes kriterierne for oversigtens skyld efter patofysiologisk omréde.

A. Obligatorisk  Neuro-immun energisvigt efter anstrengelse - Post-Exertional Neuroimmune Exhaustion - PENE

B. 3 Neurologiske svaekkelser: mindst 1 af 3 fglgende symptomkategorier
C. 3 Dysfunktion af immunsystem/mave-tarm/urinveje: mindst 1 af 3 symptomkategorier
D. 1 Dysfunktion af energiomstning/ion-transport: 1 symptom

A. Neuro-immun energisvigt efter anstrengelse - Post-Exertional Neuroimmune Exhaustion (PENE pen-e)
Obligatorisk:

Dette kardinalsymptom bestar af en patologisk manglende evne til at producere nok gnsket energi og fremtradende symp-

tomer ses is&r i de neuro-immune omréder. Fglgende er karakteristisk:

1. Markant, hurtigt indsattende fysisk og/eller kognitiv anstrengelsesudlgst udmattelse. Minimale belastninger sésom daglig-
dags aktiviteter eller enkle mentale opgaver kan vare invaliderende og forarsage tilbagefald.

2. Anstrengelsesudlgst symptomforvaerring: f.eks. akutte influenzalignende symptomer, smerter og forvaerring af andre
symptomer.

3. Anstrengelsesudlgst energisvigt kan opsté straks efter aktiviteten eller vaere forsinket i timer eller dage.

4. Restitutionsperioden er forlenget, typisk til 24 timer eller mere. Tilbagefald kan vare dage, uger eller lengere.

5. Lav terskel for fysisk og psykisk udholdenhed medfgrer betydelig reduktion i patientens aktivitetsniveau sammenlignet
med fgr sygdommen.

Kommentarer: For at stille ME diagnosen ma symptomgraden medfgre en vasentlig reduktion i patientens aktivitetsniveau

i forhold til fgr sygdomsdebut.

* Mild: Tilfredsstiller kriterier, signifikant reduceret aktivitetsniveau

* Moderat: Skgnsmassigt 50% reduktion i forhold til aktivitetsniveau fgr sygdom

 Svar: Bundet til hjemmet

* Meget svar: Totalt sengeliggende og skal have hjalp til basale funktioner. Der kan vaere markante udsving i symptomernes
alvor og hierarki fra dag til dag og time til time. Vurder aktivitet, sammenhang og interaktive pavirkninger.

* Restitutionstid: uanset restitutionstid efter f.eks. en halv times laesning, sa er den meget lengere f.eks. efter indkgh i en
halv time og endnu lngere hvis dette gentages naste dag — hvis patienten kan. De, som hviler fgr en aktivitet, eller
har justeret deres aktivitetsniveau til deres begraensede energi, har kortere restitutionstid end de, der ikke tilpasser deres
aktivitetsniveau passende.

« Eksempel pa en modificerende faktor: En idraetsudgver kan f.eks. have 50 % reduktion i aktivitet fra fgr sygdommen, men
vil fortsat vaere mere aktiv end en siddende person.
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B. Neurologiske dysfunktioner

Mindst 1 symptom fra 3 af de fdlgende 4 symptomkategorier:

1. Neurokognitive dysfunktioner

 Sveert ved at bearbejde information: langsom tankegang, nedsat koncentration, f.eks. forvirring, desorientering, kognitiv
overbelastning, svart ved at treffe beslutninger, langsom tale, erhvervede eller anstrengelsesrelaterede laesevanskeligheder.

* Tab af kortidshukommelse: f.eks. svart ved at huske hvad man vil sige, hvad man sagde, finde ord, huske information,
darlig arbejdshukommelse.

2. Smerter

* Hovedpine: f.eks. kronisk, generel hovedpine ofte med smerter i eller bag gjnene eller i baghovedet, og som kan vare
forbundet med spandinger i nakkemuskulatur, migraene, spandingshovedpine.

* Betydelig smerte kan opleves i muskler, muskel-sene forbindelser, led, mave eller bryst. Smerten er ikke inflammatorisk af
natur og vandrer ofte, f.eks. generaliseret hyperalgesi, udbredte smerter (kan opfylde kriterier for fibromyalgi), myofascielle
eller udstralende smerter.

3. Sgvnforstyrrelser

* Forstyrret sgynmgnster: f.eks. sgvnlgshed, lang sgvn inklusive lure, sover det meste af dagen og er vdgen det meste af
natten, vagner hyppigt, vagner meget tidligere end fgr sygdomsdebut, livagtige drgmme/mareridt.

* Sgvn er ikke forfriskende: Vagner f.eks. og fdler sig udmattet uanset sgvnlengde, sgvnig om dagen.

4. Neurosensoriske, perceptuelle og motoriske forstyrrelser

 Neurosensoriske og perceptuelle: f.eks. manglende evne til at fokusere synet, overfglsom over for lys, stgj, vibration, lugt,
smag og bergring: svaekket dybdeopfattelse.

* Motorisk: f.eks. muskelsvaghed, traekninger, darlig koordinering, star ustabilt pa fgdderne, ataksi.

Kommentarer:

Neurokognitive svakkelser, rapporterede eller observerede, bliver mere udtalte ved udmattelse. Overbelastningsfenomener
bliver tydelige, nar to opgaver skal udfgres samtidigt. Abnormt akkomodationsrespons fra pupillerne er almindelig.
Sgvnforstyrrelser ses typisk som ekstremt forlenget sgvn, i den akutte fase og udvikler sig i den kroniske fase ofte til omvendt
dggnrytme.

Motoriske forstyrrelser er maske ikke tydelige ved moderate tilfaelde, men anormal tandem-gang og positiv Romberg-tekst
kan ses i alvorlige tilfelde.

C. Dysfunktion af mave/tarm-og immunsystem samt urinveje
Mindst 1 symptom fra 3 af fglgende 5 symptomkategorier:

1. Influenzalignende symptomer kan vaere tilbagevendende eller vedvarende og aktiveres eller forvaerres typisk ved anstrengelse,
f.eks. ondt i halsen, bihulebetandelse, lymfeknuder i nakke eller armhule kan vare forstgrrede og gmme ved palpitation

2. Modtagelig over for virusinfektioner med forl&nget restitutionsperiode

3. Mave/tarm-systemet: f.eks. kvalme, mavesmerter, oppustethed, irritabel tarmsyndrom (IBS)

4. Urinveje: f.eks. gget vandladningstrang og evt. gget vandladningstrang om natten

5. Intolerans over for fgdevarer, medicin, lugte eller kemikalier

Kommentarer: @m hals, gmme lymfeknuder og influenzasymptomer er ikke specifikt for ME, men det er unormalt at disse
symtomer aktiveres som reaktion pa anstrengelse. Halsen kan fgles gm, tgr og kigende. Injektion af fauces og rgdbla halvméne-
formede aftegninger af tonsiller er tegn pd immunaktivering.

D. Forstyrrelser af energiomsatning/ion-transport
Mindst 1symptom:

1. Hjerte/kar: f.eks. manglende evne til at tale opret position — ortostatisk intolerance (0I), neurally mediated hypotension
(NMH), postural orthostatic tachycardia syndrome (POTS), hjertebanken med eller uden hjertearytmi, grhed/svimmelhed.

2. Andedrat: f.eks. luftmangel, besvaeret andedraet, udmattelse af brystvaeggens muskulatur.

3. Tah af termostatisk stabilitet: f.eks. for lav kropstemperatur, markante dggnudsving, svedeture, tilbagevendende
f@lelser af feber med eller uden moderat temperaturforhgjelse, kolde lemmer.

4. Intolerans over for ekstreme temperaturer.

Kommentarer: Ortostatisk Intolerans (0l) kan vere flere minutter forsinket. Patienter med Ol kan have marmorerede ekstremiteter,
udtalt bleghed eller Raynauds fanomener. | den kroniske fase kan halménen pa fingerneglene blive mindre.
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Padiatriske vurderinger

Symptomerne udvikles undertiden langsommere hos bgrn end hos teenagere og voksne. Ud over anstrengelsesudlgst neuro-

immunologisk energisvigt, er de mest fremtreedende symptomer ofte neurologiske: hovedpine, kognitive forstyrrelser samt

sgvnforstyrrelser.

e Hovedpine: Alvorlig eller kronisk hovedpine er ofte svaekkende. Migraene kan ledsages af et hurtigt temperaturfald, rysten,
opkastning, diaré og alvorlig svaekkelse.

¢ Neurokognitive forstyrrelser: Problemer med at fokusere blikket og med at lase er almindeligt. Bgrn kan have lese-og
skrivevanskeligheder, hvilket muligvis kun ses, nar de er udmattede. Langsom bearbejdning af information ggr det vanske-
ligt at fglge mundtlige instrukser eller tage noter. Alle kognitive forstyrrelser forvaerres ved fysisk eller psykisk anstrengelse.
Patienterne vil ikke vaere i stand til at fglge normal skolegang.

e Smerter @ndrer sig og flytter sig hurtigt. Hypermobilitet er almindeligt.

Kommentar: Udsving og alvorshierarki mellem flere fremtreedende symptomer kan variere hurtigt og mere dramatisk end
hos voksne.

Klassifikation
Myalgisk Encephalomyelitis

Atypisk Myalgisk Encephalomyelitis: opfylder kriterierne for PENE, men har 1 eller 2 ferre symptomer end de kreevede
gvrige, kritiske symptomer. Smerte eller sgvnforstyrrelse kan i sjeldne tilfelde vare fravaerende.

Kommentarer: Patienter, som tidligere har opfyldt ME kriterierne, har fortsat ME selvom effektiv behandling har reduceret
alvorsgraden.

Eksklusionskriterier: Som ved al diagnostik udelukkes andre diagnoser ved at se pa patientens sygehistorie, klinisk under-
sggelse og laboratorieprgver/tests med biomarkgrer efter indikation. Det er muligt at have mere end én sygdom, men det er
vigtigt, at hver af disse identificeres og behandles.

Primaere psykiatriske lidelser, somatoform lidelse og misbrugsproblemer er eklusionstilstande.

Padiatrisk: ‘primar’ skolefobi.

Komorhiditeter: Fibromyalgi, Myofascialt smertesyndom, Temporomandibulart ledsyndrom, irritabel tarmsyndrom, interstitiel
cystitis, Raynauds feenomen, fremfalden mitralklap, migrane, allergier, kemisk hypersensitivitetssyndrom, Hashimoto's
Thyroiditis, Sicca syndrom, reaktiv depression. Migrane og irriteret tarmsyndrom kan forekomme fgr ME, men forbindes senere
med det. Fibromyalgi overlapper.

Carruthers BM, van de Sande MI, De Meirleir KL, Klimas DG, Broderick G, Mitchell T, Staines D, Powles ACP, Speight N, et al.
Myalgisk encephalomyelitis: International Consensus Criteria. J Intern Med 2011; 270: 327-338. Genoptrykt med tilladelse fra
John Wiley og Sons. Nogle noter er let andret.

http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/j.1365-2796.2011.02428.x/full
http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/j.1365-2796.2011.02428.x/pdf

Principper for klinisk anvendelse

Generelle overvejelser: Den kliniske samtale baseres pa observationer og dialog, som folger sygdommens

udvikling og de konsekvenser som tilstanden har medfert hos patienten. Hold sindet abent og veer op-

meerksom pa:

1. Variation i symptomklynger: Patienter udviser unikke kombinationer af symptomer.

2. Symptom-samspil og -sammenhzng: Symptomer, som interagerer dynamisk inden for en klynge og
rejser sammen;, deler det samme underliggende arsagssystem, veer f.eks. opmaerksom pa symptomer,
som aktiveres eller forveerres med PENE. Influenza-lignende symptomer og forsinket udmattelse peger
pé aktivering af immunsystemet

3. Separer, primare symptomer fra sekundare symptomer og forvaerrende faktorer: Primaere symp-
tomklynger dannet af en sygdomsproces, f.eks. overdreven kognitiv udmattelse efter normale kognitive
bestraebelser skal ses adskilt fra de sekundaere virkninger af at klare sig med en kronisk sygdom, f.eks.
bekymring om gkonomi. Mange objektive indicier kan hjzlpe med at adskille ME fra primaer depres-



International Konsensusvejledning for leger Individuel udredning og diagnosticering

sion, f.eks. reaktion pa motion, led- og muskelsmerter, alvorlig hovedpine, tilbagevendende halsbetaen-
delse. Patientens kontekstuelle observationer vil hjelpe med til at bestemme, hvilke symptomer der
udgor en del af den primeere sygdomsstruktur, og hvilke der skyldes indvirkning fra forveerrende
miljefaktorer og stressforegende faktorer, f.eks. et miljo i hurtig bevagelse og udszttelse for toksiner.

4. Symptomernes sverhedsgrad og indvirkning:

Milde: opfylder kriterierne og medferer en betydelig reduktion af aktivitetsniveauet.

Moderat: ca. 50 % reduktion af aktivitetsniveauet fra for sygdomsdebut.

Sveer: bundet til hjemmet.

Meget sveer: er for det meste sengeliggende og har brug for hjeelp til daglige funktioner. De, der er
meget alvorligt ramt, er for svage til at komme i konsultationen.

5. Hierarki over symptomernes sveerhedsgrad: Periodisk opstilles reekkefolge over symptomernes
sveerhedsgrad for at sikre, at behandlingen fokuserer pa de alvorligste symptomer. Symptomernes
sveerhedsgrad og hierarki svinger ofte.

6. Fastsla den samlede sygdomsbyrde: Alle aspekter af patientens liv - fysiske, arbejds-/uddannelses-
maessige, sociale, emotionelle og personlige aktiviteter i dagliglivet (ADL) skal tages med i overvejel-
serne, nar man vurderer den samlede indvirkning. Tal med patienten for at fastsla de akkumulerede
virkninger af sygdommens alvor, samspil og den samlede sygdomsbyrde. Nogle patienter, som prio-
riterer aktiviteter, vil méske vere i stand til at udfere en vigtig aktivitet ved at skeere kraftigt med pa
aktiviteter inden for andre omréder af deres liv. Andre igen er helt bundet til deres seng og har brug
for hjeelp.

7. Diagnose: En forelgbig diagnose er baseret pa symptomer og udvikler sig igennem hele den kliniske
udredning. Laboratorietests og andre undersogelser be- eller afkrafter den forelobige diagnose.

8. Differentiel diagnose: Den samlede patofysiologi ved ME er ganske distinkt. Imidlertid er det ud fra
patientens historie, risici og symptomer vigtigt at udelukke andre infektionssygdomme, som kunne
ligne den samlede, komplekse patofysiologi ved ME. Nye symptomer ma undersoges.

Paxdiatriske overvejelser: Se personaliseret behandling af born - side 31.

Hvert barn (alle unge) har sin egen kombination af de kritiske ME symptomer. ME’s debut hos barnet

sker ofte omkring 12-ars alderen, men ME er blevet diagnosticeret hos et barn, der var to ar gammel.

Mere end et medlem af familien kan have ME eller andre neurologiske sygdomme.

1. Samtale: Hav begge foreldre til stede hvis muligt, da hver kan huske forskellige symptomer eller et
samspil af begivenheder, som kan hjelpe med at fastsld sygdommens debut og interaktive sygdoms-
klynger. Born fortaeller méske ikke om symptomer, fordi de ikke er klar over, at de ikke er normale.

2. Vurder indvirkningen: Born kan ikke forventes at kunne sammenligne deres funktionsniveau for
sygdommen og nu. Sammenlign skole, social, sportsaktiviteter og hobbies for og efter sygdomsdebut.

3. Neurologisk sveekkelse: Smerter, hovedpine, langsom bearbejdning af information, vanskeligt ved
at forsta og huske information, vanskeligt ved at fokusere gjnene og ved at folge mundtlige instrukser
er fremtreedende treek, som gor indleering meget udfordrende. Der sker ofte en markant forringelse
af preestationerne i skolen.

4. Udmattelse, irritabilitet og tilpasning: Bern kan have korte perioder af hyperaktivitet fulgt af ekstrem
svaekkelse. De har ofte humersvingninger og kan blive irritable, nar de udmattes. Born kan tilpasse
sig udmattelsen ved at hvile, hvilket kan blive fejlfortolket som dovenskab.

5. Sekunder skolefobi: Unge patienter bruger det meste af tiden uden for skoletiden til at hvile. Born
med primeer skolefobi deltager i aktiviteter og er sammen med andre. Patienterne kan udvikle 'sekun-
deer skolefobi, fordi ME gor det vanskeligt at folge med, eller fordi de bliver mobbet.
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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

CImindre infektioner, CIvaccinationer, Clinfektioner i gvre luftveje, [ sinusitis, [1lungebetandelse, [1mave/tarm-sygdom efter
sinusitis eller lungebetendelse, [(1tandinfektioner, (Ivaginal infektion, cystitis, (1 prostatitis, (1 blodtransfusion

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

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

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

immunreaktionen til Th2 og undertrykke T-celle tal)

Debut: dato , O pludseligt, [ gradvist, Cinfektion , ODandet

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: Cvanskeligheder ved at bearbejde information, Cvanskeligheder ved at organisere opgaver,

Cvanskeligheder ved at huske raekkefglge, (informationsoverbelastning, [1tab af korttidshukommelse

O smerter: (J 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, [J motorisk forstyrrelse

Immunsystem (1 nylige influenzalignende symptomer, som aktiveres/forvarres ved anstrengelse, [1modtagelig for gentagne infektioner
Mave/tarm [1kvalme, C1mavesmerter, Cloppustethed, C11BS (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, [ neutrally mediated hypotension (NMH), (] postural orthostatic
tachycardia syndrome (POTS), [ palpitationer med eller uden hjerte-arytmi, (I grhed/ let i hovedet

Arbejdsarkene ma kopieres og anvendes til patientdiagnose, undervisning og individuelle formal. © Internationalt Konsensus Panel
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Luftveje: (1 luftmangel, 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)

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

1 Symptomer, som bliver varre ved anstrengelse

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

[JUdmattelse afhjelpes ikke gennem hvile

[ Meget lavere aktivitetsniveau end fgr sygdomsdebut pga. lav taerskel 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 , i dag

Legeundersggelse: Standardundersggelse med opmarksomhed pa:

temp.___ pH:en sa&rdeles relevant undersggelse, der kan foretages med en stix pa urin eller spyt — ved svar 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 -straekning kan understrege anormaliteter fra myelopatiske halsforandringer)
Neurokognitiv: [ langsommere tanke, [ svakket koncentration, [ sveert at huske spgrgsmal, [1 kognitiv traethed: under udredningen,

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

[ kognitiv interferens: (f.eks. treek 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, (] begranset bevagelse, positive senepunker /18,

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

Tandemgang: (1 forlens, [1baglens, (1 Romberg-test, (] refleksundersggelse

Immunsystem: #m lymfeadenopati (I hals, (1 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, [ 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: (1 blodtryk som ovenfor, [Jmarmorerede ekstremiteter, (] ekstrem bleghed, (1 Raynauds faenomen,

[tilbagetrukne maner pa fingernegle (kronisk fase)

Arbejdsarkene ma kopieres og anvendes til patientdiagnose, undervisning og individuelle formal. © Internationalt Konsensus Panel
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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, CIESR, CI1CA, COP, CIRBC Mg, (I vitamin D3, [C1B12 og folat, [ ferritin, Clzinc,
O FBS, CIPC, CIHb ALC, [ serumelektrolytter, CITSH, [ protein elektroforese skaerm, CJCRP, [l creatinin, CI1ECG (U+ T takker),
I CPK og leverfunktion, (I rheumatoid faktor, (1 antinukleare antistoffer, (1 urinalyse, (] essentielle fedtsyrer, [1CoEnzyme Q10,
Climmunoglobuliner, [ cortisol-niveauer, CItTG, [ serotonin

Ekstra labotatorieundersggelse: (efter symptomerne, historien, den Kliniske udredning, laboratoriumresultat, risikofaktorer (124 timer
urin-fri cortisol, CI1DHEA sulfat, CJACTH, C rgngten af thorax, LI hormoner inkl. fri testosteron [ panoramisk rgntgen af tandrgdder,
[ aminosyreprofil, CJultralyd af maven, [ laktose/fruktose pustetest, (1 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 CJ mycoplasma DNA-PCR, serologi

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

Immunsystemprofiler: [1*! NK cellefunktion og [Jcytotoksicitet, (1B og T-cellefunktion: [(11gG, [11gG underklasserl-4, [11gA
CT1gM (skift fra T1 til T2), Clcytokin/kemokin profilpanel (94% ngjagtighed): IL-8, IL-13, MIP-11, MCP-1, IL4,

[ flow-cytometri for [ 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 malkesyre-/bakteriebalancen) &g og
parasitter, (1 autoimmunprofil

Tarm-dyshiose: [ Serum IgA og IgM for aerobe tarmbakterier, [ leukocyt-elastaseaktivitetet i PBMC'er, 1 1gG 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 traek) — mal reaktion fra hjerte/kar, lunge og stofskifte i hvile og
under gvelse: [1hgjeste iltforbrug VO2 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: (1 lungefunktionstest

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, (1 24-timers overvagning ved mistanke om arytmi, NMH/POTS, myocardi-
tis (Bemaerk: 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, misbrugsproblemer 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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ME Internationale Konsensus Kriterier

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 traethed som reaktion pa anstrengelse.
Symptomer forvaerres efter fysisk anstrengelse. Udmattelse er omgaende eller forsinket.
Restitutionstiden er forlaenget. 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 nedenstiaende symptomkategorier
[ 1. Neurokognitive dysfunktioner
[ 2. Smerte
[ 3. Sevnforstyrrelse
[ 4. Neurosensoriske, perceptuelle og motoriske forstyrrelser

3. Dysfunktioneriimmunsystem, 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

. Modtagelig over for virusinfektioner - forlaenget restitutionstid

. Forstyrrelser i mave/tarm-kanalen

. Forstyrrelser i urinvejene

. Sensitivitet

oon

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

DIAGNOSE
] 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 og 4.

[ 1 Andet

Debut
] Pludselig [ Gradvis [ Infektion: ] Andet:

Alvorlighed ifglge behandlende lzeges 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
fremtraedende 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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5. Individuel hdndtering og behandling

Mal

1. At stotte patientens velbefindende ved at give en preecis diagnose og respektere sygdomserfaringer
samt forsikre om, at sygdommen er reel og give et realistisk hidb og serge for kontinuerlig behandling.

2. At give patienten medindflydelse gennem et samarbejde omkring handteringen af ME ved at sikre,
at patienten fastholder sin selvbestemmelse i forhold til det komplekse sygdomsbillede og handteringen
og tilpasningen af aktiviteter.

3. At optimere funktionsevnen uden at forveerre symptomerne.

Retningslinjer

1. Patofysiologien ved ME og laboratorieresultater skal afspejles i alle programmer, som omfatter behand-
ling og handtering af tilstanden. Negative reaktioner pa udmattelse ledsaget af en forleenget restitutions-
periode skal respekteres og tages under hensyn. Alt sundhedspersonale skal have viden om ME.

2. Prioriter de mest udtalte symptomer og funktionsforstyrrelser for at fastlegge de bedste behandlings-
strategier.

3. Start behandling straks ud fra kliniske parametre og laboratorieprover.

4. Identificer og behandl komorbide tilstande og forvaerrende faktorer.

5. Den behandlende leege er ansvarlig for patientens behandling. Koordinere henvisninger og behand-
ling. Sengeliggende patienter kan behgve konsultation via telefon, hjemmepleje eller andre hjzlpe-
midler.

6. En omfattende, helhedsorienteret tilgang er afgorende. Laboratorieprover er enormt nyttige, men det
er vigtigt at forsta forskellen mellem at behandle patienten og behandle laboratorieproveresultater.

7. Individuel behandlingsplan: Inddrag patienten i at fastsatte realistiske mal og udvikle et individuelt
program, der prioriterer patientens helbredsmassige problemstillinger. Planen ber veere fleksibel,
afspejle patofysiologien og have fokus pé bedring. Overvej alle aspekter af patientens liv. Begynd pé
et niveau som vil sikre, at patienten far succes, hjelp med at genkende kroppens tidlige advarselstegn,
spare pé energien og planlegge alternative strategier for dage med lavt energiniveau. Samspil omkring
behandlingen udger en integreret del af patientens egen handtering af problemerne.

Principper for medicinering samt forbehold

1. Identificer patologiske komponenter ved symptomer og malret behandlingen mod arsagen.

2. De fleste patienter er ekstremt sensitive over for medicin. Start med lav dosis - Ga langsomt frem!
Doseringsniveauer angives ikke, da det anbefales at reducere dosis i det mindste i starten. Start med
Y - ¥ af anbefalede dosis. Der kan vere behov for at justere eller eendre medicin dosis med mellemrum
for at undga, at der opbygges tolerance over for en bestemt medicin. Undgé at bruge tricycliske anti-
depressiver (TCAs), Pregabalin, og Quetiapine til overveagtige patienter.

3. Patienterne skal forsta grunden til, at de tager en given medicin. Advar om bivirkninger!

4. Ingen medicin har overordnet effekt. Tilfej eller foretag eendring af én medicin ad gangen for at fast-
sla virkninger og bivirkninger. Afvej fordele overfor eventuelle bivirkninger.

5. Hold medicineringen sa enkel, sikker, effektiv og billig som mulig.

Revuder livsstilen

Patientens selvhjcelpsstrategier (SHS)

Selvhjaelpsstrategier hjelper patienten med at spare energi, minimere opblussen af symptomer og maksi-
mere funktionsevnen. Patienten kan bruge selvhjalpsstrategier til at stotte og optimere kroppens evne til
at hele sig selv. Den sundhedsfaglige person og patienten ber arbejde sammen som et team. Det er vigtigt,
at patienten laerer, hvordan problemer kan loses og vaere selvhjulpen i det daglige, hvis vedkommende er i
stand til det. Selvhjaelpsstrategier styrker patienterne.
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Grundlzggende regler for individuel handtering og behandling

Revider Fjern Fyld op, genopret og lindre
® |ivsstil e patogener o fyld op med naerings-

o toksiner stoffer, osv.

e tungmetaller o genopret homgostasen

® lindre symptomer

Nt/

Uddannelse og personlig udvikling

1. Mod patientens partner/familie hurtigst muligt efter diagnosen for at drefte ME, hvad man kan for-
vente. Stot op om patientens forseg pé at udvikle selvhjeelpsstrategier og skab et realistisk hab.
Udlever skriftligt informationsmateriale.

2. Kommentar: Det er nyttigt, hvis patienten medbringer en bisidder til konsultationer, der kan tage
noter, som kan gennemgas senere.

3. Patienten skal opmuntres til at stole pa sine egne folelser og erfaringer.

4. Anerkend og undga stressfaktorer og andre faktorer, der medforer forverring. Foretag eendringer i
det omgivende miljo og i energiforvaltningen.

Maksimering af sovn

Sovnforstyrrelser kommer typisk til udtryk i form af forleenget sovn, undertiden ekstremt i den akutte fase.

Dette udvikler sig ofte i den kroniske fase til et omvendt sovnmenster. Patienten bor:

1. Reducere forbrug af stimulerende stoffer som kaffe, alkohol og slimhindedeempende preeparater.
Serg for rolige omgivelser.

2. Tilpasse dagens aktivitetsniveau og serge for hvileperioder. Overanstrengelse kan gge vanskeligheder
ved indsovning.

3. Lytte til kroppen og hvile eller sove efter behov. Sevnforstyrrelser og manglende evne til at producere
energi efter behov laegger vegt pa vigtigheden af, at man aldrig temmer energireserverne helt.

4. Seorg, sa vidt muligt, for regelmaessig sengetid. Imidlertid er det vigtigt at sove ved behov. I den kroniske
fase kan det hjelpe at tage en kort lur eller flere om dagen for at kunne overholde en regelmeessig
sengetid.

5. Det hjelper at beskeaftige sig med stille aktiviteter eller lytte til afslappende musik for sengetid.

De, der er alvorligt syge eller i den akutte fase, kan sove meget af tiden, men sgvnen virker ikke
restituerende.

6. Tag et varmt karbad for sengetid og hold kroppen varm om natten.

7. Seorg for at soveverelset er morkt og stille: brug merklaegningsgardiner, vend ures forside vaek fra
sengen, brug ejenmaske og/eller orepropper efter behov.

8. Stotte i liggestilling: sorg for at madras og pude giver god stotte i sengen.

9. Lad soveverelset vaere et ‘bekymringsfrit omrade’ kun beregnet til sovn og sex.

10. Hvis sevn udbliver, sa sta op og ga ind i et andet rum og foretag beroligende meditation eller afslap-
pende aktiviteter.

Erneering, kost og vaeskebalance

Biokemien og de ernceringsmessige behov varierer fra patient til patient. Standarder for vitamindoser er
baseret pd de ansldede meaengder, der skal til for at forebygge klare mangelsymptomer. Vitaminer, mineraler,
fordojelsesenzymer samt madintoleranceprofiler vil bidrage til at sikre, at patienten fdr det erneringsmassige
indtag, som er nodvendigt for bedring.

1. Serg for god vaskebalance: ca. 30 ml vand pr. kg kropsveegt dagligt.

2. Spis en afbalanceret og regelmassig kost med hejt neringsindhold. Det er mindre belastende for
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fordejelsessystemet at spise 3 sméa maltider og 2-3 snacks dagligt, end tre store méltider og hjelper med
at stabilisere blodsukkerniveauet og undga for lavt blodsukker. De fleste friske grontsager, frugter og
urter har et hgjt indhold af antioxidanter og naeringsstoffer.

3. Ingen diet passer til alle. Generelt klarer patienten sig bedst pa en dizet bestaende af fedtfattig protein,
grontsager og frugt. Spis sma portioner protein til hvert maltid. Spis varieret og med hejt naeringsind-
hold.

4. Folsomhed/intolerance over for gluten, maelkeprodukter samt sg er almindelig. Foretag udelukkelses-
forseg for at afdaekke mulig intolerance.

5. Reducer mangden af raffinerede fodevarer: f.eks. hvidt sukker og mel. Reducer mangden af poleret
ris for at undgéa B1-vitaminmangel.

6. Undga bearbejdede fodevarer: glutamat-tilseetningsstoffer og kunstige sedemidler. Begraens meengden
af sukker og alkohol.

7. Spis sa okologisk som muligt. Prioriteter: gronne grentsager, beer, sebler, frugt med bled skal. Opbled-
ning af ikke-gkologiske madvarer sker med 1 spiseske citronsaft tilsat havsalt i 20 minutter. Dette
hjeelper med at begraense toxiner.
a. Tag en multienzym-tablet til maltidet hvis nedvendigt, eller hvis IBS (irritabel tarm syndrom) er
til stede.
b. Tag kosttilskud hvis nedvendigt. Et multi-vitamin og et multi-mineral tilskud sikrer det minimale
daglige anbefalede tilskud. Overvej B-vitamin complex, D3, fiskeolie, Omega 3 essentielle fedtsyrer og
Co-enzym Q10.

10. Opfyldning med elektrolytter kan hjelpe.

Energibudget/-bank (EBB)

Aktivitetstilpasning helbreder ikke, men den er meget vigtig, da den ger patienten i stand til at bruge sin
begransede energi bedst muligt. Det fungerer som et husholdningsbudget, hvor jo mere begrenset, patien-
tens energi er, desto vigtigere er det at prioritere og holde oje med energiforbruget. Ideelt bor patienten
arbejde pa at oprette fire energi-"konti”:

EBB-konti Beskrivelse

ADL Fgrste prioritet er at spare energien til de vasentligste aktiviteter i hverdagen.
Ngdsituationer Gem noget energi til uventede begivenheder, der kraver ekstra energi.
Kontakt til andre Afsaet tid til kontakt med andre, via telefon, e-mail eller personligt. At tale og lytte kan vaere

udmattende, sa disse perioder bgr vaere meget korte, med hvilepauser fgr og efter.
Prioritering her er afggrende.

Investering i sparet energi Ideelt set skal der spares lidt energi hver dag for at kunne blive starkere og séledes
investere i det fremtidige helbred.

Problem: Typisk overvurderer patienterne konsekvent, hvad de kan magte og er ikke klar over, at de har
brugt for meget energi, for de er "breendt ned”.

Mal: Optimer dagligt funktionsevne og udholdelse af aktiviteter uden at forveerre symptomerne.
Patologiske komponenter: PENE: anstrengelsesudlost fysisk og psykisk energisvigt, smerter, aktivering af
immunforsvar og opblussende symptomer « reduceret ilt til hjernen o sveekket aerob energiomseatning e
reduceret anaerob terskelpuls, nedsat max. VO2 og arbejdskapacitet  nedsat evne til at producere energi
efter gentaget motion e ortostatisk intolerance » anormal hjertefunktion « forlaenget restitutionsperiode o
manglende evne til restitution efter acidose.

Bade sub-maksimal og selvstyret fysiologisk begraenset motion kan medfore PENE.

EBB Selvhjelps-strategier (SHS): indlering, funktionalitet og aktiviteter

Patienten skal altid veere den, der har kontrol med aktivitetstilpasningen og varigheden af al aktivitet.

Patienten opmuntres til at:

1. Veare opmaerksom pa kroppens signaler og kende de sma tegn pa overanstrengelse: Det er afgorende,
at patienten laerer at genkende tidlige advarselstegn der viser at energigraensen er overskredet.
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« SHS: Beer pulsmaler med alarm indstillet pa 5 % under den anaerobe graense. Stop aktiviteten nar
alarmen ringer. Lig ned og hvil. Prov at forsta hvilken aktivitet, aktivitetsleengde eller forvaerrende
faktor, som aktiverede alarmen. Leer at forsta de sma forskelle i, hvordan kroppen foles — f.eks.er fod-
derne kolde, foler man sig uklar, osv.

« Andre varktojer: « aktivitets-logbog « kurver/grafer « udstyr, som skridtteller eller en Actigraph-
monitor kan hjelpe patienten med at forsta de sma tegn pa overanstrengelse  Tag temperaturen for
og efter aktiviteten: et fald i temperaturen angiver, at patienten har gjort for meget.

En daglig aktivitetslogbog der omfatter varighed og kvalitet af sovn, funktionsniveau (skala fra 0-10),
aktiviteter, tid og varighed af aktiviteter, andringer af symptomer eller symptomgrad, eendring i tem-
peratur, forveerrende faktorer, m.v.

2. Prioriter, prioriter, prioriter! Jo mere begranset energien er, desto vigtigere er det at prioritere, hvad
der er nedvendigt. Patienterne skal kendes deres energigrenser og den konkrete aktivitetstilpasning,
der skal til for at udfere en aktivitet, sa de treeffer informerede beslutninger, nar de beslutter, hvilke
aktiviteter der er bedst for dem.

3. Forbliv aktiv inden for greenserne og hvil hyppigt: Skift mellem kort aktivitet og hvileperioder betyder,
at patienterne kan gere mere pa leengere sigt. Hvil altid for og efter en aktivitet. Find en sjov aktivitet.

4. Fastsaet personlige graenser og aktivitetsgraenser. Leer at sige "Nej" uden skyldfelelse. Spar energi til
dagligdagens aktiviteter (ALD- aktiviteter) osv.

5. Juster kroppens stilling: (st4, sidde, ligge ned). Brug ledbeskyttelsesudstyr hvis nodvendigt.

6. Optimer funktionsevnen: Athengig af sygdommens sveerhedsgrad kan nogle — men ikke alle - patien-
ter i den kroniske fase indarbejde nogle korte aktiviteter i hverdagen for at vedligeholde og forbedre
funktionsevnen. Overvag funktionsniveauet (1-10) i starten og fortlebende. Start langsomt - og og
langsomt niveauet. Brug en pulsmaler indstillet lidt under den anaerobe graense som feedback fra
kroppen pa aktiviteterne. Andedraetsovelser hjzlper afslapning og styrker andedraetsmusklerne.

Aktiv streekning under vejrtraekningen oger bevagelsen/fleksibiliteten.

Disse ovelser kan udferes siddende eller liggende. Nar, og hvis muligt, tilfej lille modstand (elastikband),
og gé eller svom korte ture. Brug god kropsmekanik og ergonomi. Overskrid ikke energigreenserne

- adlyd pulsmaleren. Bemeerk: Aerobt stofskifte kan veere nedsat. Lav ikke motion i forurenede omgivelser.

7. Find alternative strategier for dage med lavt energiniveau.

8. Brug enkle rutiner og spar energi. Eeks. lav nok mad til 2 eller flere méltider. Seorg for faste pladser til
opbevaring af ting, f.eks. nogler.

9. Foretag @ndringer af omgivelserne, undga overstimulering af sanser og brug hjelpemidler.

10. Undga underskud pé energikonti ved dagens afslutning, om muligt.

Fjern patogener, toksiner og tungmetaller
1. Mikroorganismer: Vedvarende infektioner forverrer symptomer og eger handicappet. Antivirale

midler og antibiotika ber anvendes med forsigtighed. Identificer infektioner (s. 21-22) og henvis
patienten til specialist i infektionssygdomme. Folgende korte beskrivelse er til orientering.
Ikke leegemidler:
o praebiotika « probiotika ¢ C vitaminer « B12 o L-glutation « antioxidanter
Leegemidler: Antivirale preeparater - lymfotropisk virus og andre vira:
o Valacyclovir (ved bekreaeftet herpes virus) » Ganciclovir  Valganciclovir (Ganciclovir prodrug)
« Cidofovir « CMX001 « Foscarnet « Acyclovir
Immunforsvars-booster:
o oxymatrin (til enterovirale infektioner) « Omega 3 essentielle fedtsyrer (EFA)
Antibiotika: 21 dage i treek eller skift mellem 8-10 dage med antibiotika fulgt af 3 uger med preebiotika
og probiotika, indtil infektionen er under kontrol. ZAldre antibiotika anbefales for at undgé at udvikle
resistens over for nyere antibiotika ved akut sygdom.
Bakterier, mykoplasma og og Chlamydophila pneumoniae:
« Doxycycline « Clarithromycin « Ciprofloxacin « Azithromycin.
Tarm-dysbiose:
o Erytromycin eller « Claritromycin eller « Xifaxan med probiotika « VSL-3 « Mutaflor - for at restitu-
ere efter hver behandling og gendanne bakterier i tarmsystemet. Behandlingen modvirker overvaekst.
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Anaerobe bakterier i mundhulen producerer mange giftige affaldsstoffer.

Til foto-disinfektion anvendes en kold, lavenergi diode-laser til at inaktivere mange bakterier og giftstoffer
og mindske tandkedslommer.

Svampebekcempende midler: Svampe, sasom candida, omdanner sukkerstoffer til aldehyder. Dette
behandles med svampebekempende midler.

2. Toksiner: Fjern toksiner der stammer fra keminalier (f.eks. PCP, DU, organofosfater) og fra mikro
organismer. som kan opbygges i og omkring celler. Toksinerne kan medfore et Th1/Th2 skift og
hamme iltningen af cellerne. ¢ drik vand uden klor « omega 3 essentielle fedtsyrer « bentonitafgiftning.

3. Tungmetaller: Hemmer immunsystemet. Strukturen i en af RNase L fragmenterne er neesten identisk
med et protein, som hjalper med at fjerne tungmetaller og giftige kemikalier. Nar dette protein blo-
keres, bliver cellerne meget folsomme over for kvikselv. Fjern tungmetaller « Overvej kelering (ikke
dokumenteret).

Tilfere naeringsstoffer, genoprette homeostase og lindre symptomer

Tilskud med probiotika, veeske, neeringsstoffer, vitaminer, mineraler/elektrolytter, enzymer, antioxidanter.

Genopret cellernes iltning, syre/base balance (pH), sovn, tarmflorabalance, hormonbalance .

1. Cellernes iltning: Nar iltningen af cellerne nedsattes, falder respirations-enzymerne ogsé, og cellerne
kan ikke producere tilstraekkeligt med aerob energi, hvorved mitokondrierne beskadiges og trans-
porten af celluleer oxygen begraenses. Utilstreekkeligt niveau af Omega 3 essentielle fedtsyrer kan
begraense iltudskiftningen gennem cellevaeggene.

Ikke farmakologiske midler:
« Omega 3 essentielle fedtsyrer - fiskeolier, horfroolie « metyl sulfonylmetan (MSM)

2. Vaskeindtag: Ca. 30 ml vand pr. kg kropsveegt dagligt.

3. Syre/base balance: For at opretholde en pH pé 7,4 i blodet bruger kroppen oplagrede alkaliske mine-
raler som stedpude til at neutralisere et for hejt syreniveau. For hgje meengder af syrestofter og gift-
stoffer lagres i cellerne, sé iltningen af disse falder, og der opstar sterre modtagelighed for sygdom.'*!
Check pH-vardien regelmeessigt.

Ikke farmakologiske midler:

« spis frisk frugt og grentsager » rigeligt med med mineraler og vitaminer o fjern giftstoffer « base-
holdigt vand « betain hydroklorid til maltider ved nedsat mavesyreproduktion « pH balancering

« natrium bikarbonat - 1 teske natron oplest i et glas vand - en time efter maltider, 2 gange dagligt.

4. Vitaminer og Mineraler: Vitaminer er generelt medvirkende faktorer, som hjelper enzymer med
at udnytte neeringsstoffer. Anbefalet indtag er atheengig af den meengde, der er nedvendig for at fore-
bygge oplagt mangeltilstand. En vitamin/mineral-profil er nyttig for at sikre, at patienten far de opti-
male neeringsstoffer som forbedring kraever. Der er konstateret mangel pa vitaminerne C, D3, B12,
andre B-kompleks vitaminer, magnesium, kalium, natrium, zinc, L-tryptofan, L-carnitin, co-enzym
Q10, samt essentielle fedtsyrer.'*>
Vitaminer:

o Vitamin D3: calcium-omsetning bidrager til sunde knogler og hjelper med at forebygge hjerte-
banken « B-kompleks: stofskifte, RNA og DNA syntese, cellernes iltning, produktion af antistoffer og
bidrager til nervernes sundhed « Vitamin C: antioxidant, sunde binyrer, collagen, kapilleervaev, be-
keemper infektioner « Vitamin A og E: antioxidanter, sunde rede blodceller, proteinsyntese.
Vitaminerne A, D og E: er fedtopleselige og kan medfere forgiftning, hvis de indtages i for store meengder.
Mineraler:

« Kalcium: sunde knogler og teender, regulering af hjerterytme « magnesium: kalcium og C-vitamin
omsztning, nerve- og muskelsystemer, kalium: nerver, muskeltonus, hjertefunktion, enzymreaktion,
« zink: normal veevsfunktion, protein og kulhydrat omsetning, mangan: aktiverer enzymer,

o natrium: hjelper med at regulere syre/base-balancen, muskelsammentraekning.

« Spormineraler: involveret i mange processer i kroppen.

Neurologisk
1. Sevnforstyrrelse: Vurder sevnmengde og sevnens opfriskende kvalitet.
Mulige patologiske symptomer/komponenter: » reduceret sovn i stadie 3 og 4, hvor kroppen genop-
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bygges « folelse af traethed og anspaendthed « leenge om at falde i sgvn  urolig sevn « komalignende
sovn « vagner tidligt « kan ikke falde i sovn igen « ikke opfriskende sovn « morgenstivhed og hjerne
tage. Identificer og start behandling af relaterede sovn-dysfunktioner: « syndrom med modstand i
ovre luftveje « sovnapne « syndrom med rastlose ben « periodisk bevaegelse af lemmer « benkramper
Ikke farmakologiske midler:

« sovnhygiejne « afslapning « nakkepude « kalcium- og magnesiumsalte » melatonin

Laegemidler:

indsovningsmidler: beroligende middel/sovepiller « Zopiclone « Zolpidem « Zaleplon « Eszopiclone,
midler til vedvarende sovn: « Trazodone » tricycliske antidepressiva (TCA) - Doxepin, Amitriptyline,
(kortvarig, lav dosis - bivirkninger kan vere alvorlige) « L-tryptophan, muskelsafslappede middel:

« Baclofen

Smerter

Mulige patologiske typer/komponenter:

« @endrede sensoriske informationer og smertebearbejdning i hjernen, som opfattes som smerte

« periferale neuropatier « seenket smerteteerskel  fejlregulering af atriumkanaler og ion-transport

« magnesiummangel « betendelsestilstande « muskelsmerter som folge af bevaegelse: paretisk
(svaekket muskelmasse/tonus), spastisk - (aget muskelmasse/tonus)  strukturelle smerter: svigt af
stottestrukturer, differentierede smertediagrammer og beskrivende ord hjlper med at fastsla
smertetype: « dunkende smerte « borende « jagende  stikkende, (visuel, analog skala: ansla alvors-
graden) Behandl lokal smerte, da den kan forverre den generelle smerte.

Ikke farmarkologiske midler:

Undga ting, der forveerrer smerten o pacing « lokal varme eller kulde « forsigtig udstraekning,
manipulerende kropsterapi: « let massage « fysioterapi « kiropraktor « myofascielle afslapnings-
teknikker: « biofeedback e ultralyd « meditation « TENS (transkutan elektrisk nervestimulering)

o akupunktur « magnesiumsulfat (mod muskelkramper) o hydroterapi « synaptisk elektronisk aktivering.
Leegemidler: lokalvirkende salver, antiinflammatoriske/degenerative/neuropatier:

« NSAIDs « ibuprofen « naproxen, COX-2 heemmere: « Celecoxib, krampemidler: Gabapentin

o Pregabalin, TCA - lav dosis i kort tid « Amitriptyline « Nortriptyline « Doxepin, muskelafslappende:
« Baclofen « Cyclobenzaprine, migreenemidler « Sumatriptan Succinate, narkotika/opiater: kun ved
meget steerke smerter — kraever drsag og dokumentation.

Kognition og udmattelse: som ikke afthjelpes af hvile

Mulige patologiske typer/komponenter « neuropati: sensorisk information fortolkes af hjernen som
udmattelse « kognitiv udmattelse: flere dele af hjernen end normalt anvendes til bearbejdning af
lydpévirkning e hjerne-hypotension « arousal-udmattelse: darlig sevnkvalitet og -kvantitet « metabolisk
udmattelse: cellerne kan ikke omdanne energisubstrater til nyttig funktion e iltningsudmattelse: der
leveres utilstraekkeligt ilt til hjerne og veev « ortostatisk intoleranse: manglende evne til at holde sig
oprejst « muskeltraethed: opstar ved bevaegelse « strukturel udmattelse, svigt af veegtbaerende stotte-
strukturer ¢ binyreinsufficiens « hypotyroidisme « fodevareintolerance e fejloptag af neering  insulin-
ubalance e stress « medicinering « MCS.

Ikke farmakologiske midler:

« energibudget/-bank (EBB) s. 26-27 « pacing « sovnhédndtering « enkelt, roligt miljg  forenkling af
opgaver s hjeelpemidler « afslapningsteknikker « hvilestillinger « nogle patienter teenker bedre, nar de
sidder halvt tilbagelenet « taleterapi kan hjelpe ved problemer med at finde ord, bearbejde informa-
tion og hukommelse « lese og og leere nye informationer/feerdigheder - efter evne B12/Cyanocobala
min eller Methylcobalamin: anekdotiske undersagelser viser, at nogle patienter med normale blod-
veerdier far oget energi, kognition, mindre svaghed og bedre humer med megadoser af B12 injektioner.
Leegemidler:

o CNS-stimuli mod treethed » Methylphenidate (for oget koncentration) » Modafinil « Armodafinil

« Moclobemide. De fleste leegemidler virker kun kort og forbedrer nedvendigvis ikke udholdenheden.
« a. PENE er de udtalte, opsummerede virkninger og eftervirkninger af flere interaktive funktions-
forstyrrelser.

Virkninger: fysisk og psykisk udmattelse, svaghed, symtom-opblussen og forlaenget restitutionstid.
Mulige patologiske komponenter: « neuroimmun udmattelse « mindsket cerebral ilt- og blodgennem-
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stremning, minutvolumen og smerteteerskel « sveekket aerobt stofskifte og iltlevering til musklerne

« forhejede, sensoriske signaler til hjernen opfattes som udmattelse og smerte « immunaktivering
Behandling: Pacing er den bedste forebyggelse (s. 26-27). En pulsmaler kan hjelpe med at holde hjerte-/
kar-reaktionerne under den anaerobe terskel. Sovn, smerte, udmattelse og kognitive problemer behandles.
« b. Overbelastningsfeenomener: hypersensitive over for forskellige sensoriske input. Dette kan med-
fore en "nedsmeltning” - en midlertidig periode med fysisk og/eller kognitiv udmattelse, sa patienten
ikke kan beveege sig.

Mulige patologiske komponenter: « hypersensitiv over for overbelastning af sensoriske stimuli « fra
flere informationskilder « blandede input-modaliteter — lyd og syn, fysisk og kognitivt « fysisk eller
psykisk udmattelse « hurtigt pacede eller forvirrende miljoer « ydertemperaturer

Ikke farmakologiske midler:

behandle sgvn, smerte, udmattelse og kognitive problemer.

Laegemidler:

Sensoriske overbelastnings-sammenbrud reagerer undertiden pa forsigtige, lave doser af benzo-
diazepiner: « Lorazepam « Alprazolam.

Immunsystem og mave/tarm-system

Tarm-dysbiose: Leaky-gut syndrom, kvalme, fordejelsesbesveer, reflux, oppustethed, opkastning,
mavesmerter

Mulige patologiske komponenter: « bakteriel ubalance - forhgjede niveauer af D-meelkesyre-produce-
rende bakterier i mave/tarm-kanal « kronisk enteroviral maveinfektion « langsom temning af tarmen.
Ikke farmakologiske midler:

« test for fodevareintolerancer « forsog med at udelukke fodevarer for at identificere intolerance e juster
kosten (se erneering/kost s. 25-26). Almindelige intolerrancer over for fodevarer: gluten, laktose,
fruktose, melk, ag.

Leegemidler:

Bekreft infektion. Henvis til specialist. Se s. 27-28. Fjern patogener - #1.

Energi-stofskifte og ion-transport

1.

Ortostatisk Intolerans (OI): sympatisk reaktion pé nedsat vene-returlob. Bekreeft med vippebordstest.
Mulige patologiske komponenter: « cerebral hypoperfusion « dehydrering « reduceret minutvolumen

« nedsat antal cirkulerende rode blodceller « reduceret plasmavolumen « reduceret evne i blodet i at til-
fore hjernen ilt « reduceret vene-returlgb « nakkeproblemer « medicinering « lav ADH « CNS-forstyrrelse.
Ikke farmakologiske midler:

« liggende eller halvt liggende stilling « proprioceptive nakkeforstyrrelser — undga at streekke hals eller
dreje halsen hurtigt « stottestromper o rejse sig langsomt, mens man holder fast i noget  spis sma
maltider esorg for nok veske « hold benene hgijt « legge sig ned ved forste tegn pa svimmelhed, dette
afhjeelper normalt symptomerne forarsaget af POTS og NMH e« elektrolytter, volumenudvidelse:

« havsalt af god kvalitet med tilstreekkeligt vandindtag

Laegemidler:

volumenudvidelse: natriumklorid - IV normalt salt, hvis salt hjelper indledningsvis, men derefter
mister effekt s overvej Fludrocortisone (overvag samtidig kalium)  tilfaj maske en betablokker for

at oge ventrikelfyldning og reducere postural takykardia eller palpitationer, f.eks.: « Atenolol

« Pindolol peripheral alpha antagonist « midodrine

Urinvejsproblemer: hyppig vandladningstrang, ogsd om natten. Udeluk infektion og henvis til urolog.
Neuroendocrine: Hypothalamic-Pituitary-Adrenal (HPA) Aksen: « Galangtamine » Melatonin

Andre symptomer
1. Zndret sindstilstand: Patienter kan blive bekymrede eller udvikle en sekundeer depression ved at skulle

forholde sig til en kronisk sygdom, hvor der eksisterer begraenset viden, og hvor funktionsevnen er
betydelig nedsat. Lad patienten vide, at forskningen gor fremskridt. Vurder selvmordsrisiko. Henvis
dem med alvorlige depressioner til psykolog som stgtte.
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Ikke farmakologiske midler:

Stot patienterne i sorgprocessen over tabt helbred, livsstil, arbejde, indtaegt, osv. « dagslys-terapi

« massage » oploftende musik eller aktiviteter « stottegrupper

Laegemidler:

SNRTer: « Venlafaxine » Duloxetine, MAOIs: emoclobemide (mindsker udmattelse) « buprolon
2. Gynazkologisk: Kvindelige patienter har hejere end normalt, forekomst af menstruationssymptomer,

som kan vare op til to uger, og alvorligere symptomer under og efter overgangsalderen.'”

Leegemidler:

for menstruation: lav dosis progesteron kan hjalpe (bruges kun i 3-6 maneders cyklus - risiko for

trombo-embolisme), i og efter overgangsalderen: hormonbehandling (HRT) kan hjelpe nogle og

reducere risikoen for osteoporose (brug kun kortvarigt - risiko for cancer i bryst, livmoder og

eggestokke)

Revurdering - Regelmassig, lobende opfolgning

1. Overvag og revurder symptomernes alvor, vurder forlobet samt bekymringer og lgs problemer.

2. Revider prioritetslisten og juster behandlingsstrategierne samt den valgte handlingsplan efter behov.

3. Opfolgende kontroltests kan begraenses til et lille antal negleparametre, men sammenhzeng mellem
testresultater og klinisk fremskridt er seerdeles vigtig.

4. Indkreds den samlede sygdomsbelastning ved at tale med patienten for at fastsld alvoren af symp-
tomerne samt dynamikken i samspillet inden for symptomklyngerne, deres akkumulerede virkninger
og den samlede pavirkning af patientens liv over leengere tid. Alle aspekter af patientens liv skal tages
med under overvejelse - fysik, job/uddannelse, socialt, personligt og folelsesmaessigt.

5. Undersog nye symptomer ordentligt, da ME-patienter kan udvikle andre medicinske problemer.
Antag ikke at alle nye symptomer er en del af ME-komplekset.

6. Kurver/Diagrammer, osv. Aktivitetslogbeger og diagrammer er nyttige. Den Internationale Symptom-
skala (under udvikling) kan placere en patient i en gruppe, styre behandlingsprogrammet og overvage
behandlingseffektiviteten.

7. Koordiner behandlingen og benyt andre henvisninger: specialister, stottegrupper med andre i samme
situation, gruppekonsultationer, osv.

Padiatrisk behandlings vurdering

Omgaende behandling kan ofte reducere konsekvenserne af ME. Overvag lebende barnets helbred.

Handtering af tilstanden er den samme som for voksne. Udvis stor forsigtighed ved udskrivning af al
medicin - brug lave doser.

Involvering af familien er afgorende. De folger barnets helbredstilstand og er de primeere omsorgspersoner.

Ekstra stotte: Oplys om relevante myndigheder, stottegrupper og andre ressourcer.

Overvejelser om barnets uddannelse

Klinikeren skal kunne treeffe vigtige beslutninger om barnets uddannelse. Overvej mulighederne sammen med

forceldrene, barnet og samarbejd evt. med skolen. (Barn defineres som alle i skolealderen.) *Se brev til under-

visere, side 46.

Alment praktiserende laege og specialleege bor samarbejde, men det er normalt den praktiserende lage,

der sammen med familien, planlaegger barnets uddannelse for at sikre at lobende medicinsk behandling

opretholdes. Den praktiserende laege er mere tilgaengelig for familien og kan have en positiv indvirkning pa
barnets uddannelse og velbefindende.

Markante kognitive forstyrrelser knyttet til koncentration og langsom bearbejdning af information ger
indleeringen meget kreevende og udmattende. Taler leereren for hurtigt, kan dette skabe en barriere for
indleering. Vanskeligheder ved at bearbejde information, samt nedsat evne til at fastholde information
efter at have anstrengt sig sd meget, kan ofte medfore en folelse af fiasko. Dette kan skabe angst og kan
medfore til depression eller fobi over for skolen.
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Minimal fysisk og psykisk anstrengelse medferer ofte forsinket tilbagefald. Barnet har mistet ca. 50 %
eller mere af sit aktivitetsniveau for sygdommen grundet patofysiologisk udmattelse, osv. The Advice
Line Records (UK) angiver, at uddannelse ofte er hovedarsagen til tilbagefald.'**

Vurder om patienten er i stand til og har evnen til at have gavn af uddannelse pa det givne tidspunkt.
Desverre kan den uddannelse, som alle bern har ret til, forvaerre barnets medicinske tilstand. Generelt
er det bedre at stoppe skolegangen, indtil barnet er staerkere, og hans/hendes helbred har stabiliseret
sig. Derefter kan barnet undervises i hjemmet. Bern diagnosticeret med ME kan ikke gennemfore
fuldtidsskolegang.

Skoletilpasning skal traeffes individuelt, alt efter barnets helbred, status, evner og behov for specialunder-
visning. Saledes at der skabes de bedste muligheder for, at barnet kan komme sig.

Andre overvejelser

Graviditet og pasning af et barn kraever, at patienter med ME udredes grundigt. Vigtige aspekter om-
fatter patientens helbred, at skabe et sundt miljo for fosteret, samt om patienten har tilstreekkelig energi
til at passe barnet indtil voksenalderen, samt at mulighed for langsigtet hjeelp med barnets pasning.
Risici: ME nedarves ikke, men forskningen viser, at man kan arve en genetisk modtagelighed over for ME.
Medicinering: Udger medicinering en risiko for fosteret? « Kan den gradvis nedtrappes for gravidite-
ten? « Undga DHEA.
Graviditet: hyppige, sma méltider med optimal neaeringsvaerdi er vigtigt « rigelig veeske o jern og
kalcium kontrolleres o folinsyre tilrades « jodtilskud kan veere indikeret « undga stress « behov for
ekstra hvile « nogle patienter har det bedre under graviditeten p.g.a. den ggede hormonproduktion.
Amningen: Brystmzlk er bedst, men babyer kan godt trives pa malkeerstatning. Under amning ber
noget medicin undgas. Ved amning kan brystmeelk udtemmes, sa partneren kan give flaske, hvis
patienten har brug for at hvile.
Pasning af baby og barn: Ansvaret og glaeden skal deles af begge parter. Tag imod al hjalp, der tilbydes.
Graviditet og pasning af et barn er fysisk og psykisk hérdt, men ogsé gleedeligt og givende. Beslutningen
om at fa et barn ber treffes af patienten og dennes partner i feellesskab. Denne beslutning bor respek-
teres.

Kirurgi: For operation skal kirugen gores opmaerksom pa vigtige fakturer omkring ME: hypersensitivitet
over for leegemidler, inklusive anzestesimidler, lav cirkulerende blodmengde, OI, NMH, lave intra-
celluleere magnesium- og kaliumniveauer, hurtig udmattelse samt forhojede smerte- og treetheds-
niveauer. Serg for at patienten er godt hydreret inden en operation. Patienten er laengere om at komme
sig og kan have brug for ekstra tid pa hospitalet.

Vaccinationer: Vaccination med levende vaccine anbefales generelt ikke pga. et svaekket immunsystem
plus risikoen for at forvaerre symptomer og udlese tilbagefald. Beslutninger om vaccinationer skal tages
af den behandlende leege og patienten. Hvis vaccination besluttes, anbefales det at indsprejtninger gives
af den behandlende leege. Nogle klinikere har fundet det nyttigt at opdele dosis i to til fire mini-doser,
hvor hver af disse sa gives med en hel maneds mellemrum for at sikre, at der ikke optraeder forsinkede
reaktioner.

Blod- og vavsdonationer: Rode Kors og de fleste lande kraever, at donorer skal vaere raske. Derfor ber
ME-patienter ikke donere hverken blod eller vaev (organer). Desuden viser genetiske blodprever og
andre tests, at nogle patienter har infektionsstoffer i blodet. Dette kan vzere et alvorligt hel bredsmzes-
igt problem.

Medicinsk dokumentation: Laeger skal ofte fremlaegge medicinsk dokumentation for alvoren af symp-
tomer og funktionsevnen. Kravene varierer fra land til land og fra forsikring til forsikring. Kontroller
hvilken dokumentation der kreeves i det enkelte tilfeelde. Generelt skal folgende punkter dokumenteres:
Anamnesen bor omfatte en udredning af en kliniker med kendskab til IKK-kriterierne, anormale
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laboratoriefund, objektive fysiologiske fund, symptomgraden, sygdommens varighed, reaktion pa
behandling, funktionalitet og samlet sygdomsbelastning.

Biomarkorer og tests: Arbejdsbelastningstest inkl. re-testning den péafelgende dag og brug af af elektro-
kardiogram (ECG) kan bekrefte mange symptomer: PENE, nedsat cerebral iltniveau, forleenget resti-
tutionstid, manglede evne til at restituere efter acidose. Der forligger et betydeligt fald i maximalt
oxygenforbrug VO2 eller VO2 ved anaerobisk teerskel (AT) - fald pa 8% eller mere ved testforseg pa
anden dagen (retestning) angiver dysfunktion i stofskiftet. Hjernescanning bekreafter kognitive
svaekkelser. Henvis til patofysiologi og laboratorietest for at identificere objektive markeorer.

Skalaer, patientdagboger og sporgeskemaer udfyldes ved forste besog og derefter opfolgende. Kan have
stor nytte.

Funktionsnedseettelse: Overvej fysiske, kognitive og emotionelle funktionsnedsatttelser, virkningerne
af uforudsigelighed. Dynamikken i symptomernes udsving, manglende udholdenhed, neurokognitive
forstyrrelser, kronisk sygdom og de akkumulerede virkninger af kognitiv og fysisk udmattelse. Beskriv
hvordan funktionsnedszettelsen pavirker evnen til at udfere almindelige dagligdags aktiviteter (ADL),
vigtige ADL (f.eks. husarbejde), genoptraeningsprogrammer og arbejdsaktiviteter.

Prognosen er et klinisk skon. Det er ikke muligt at give en sikker prognose for den enkelte patient.
Generelt kan det siges, at jo alvorligere symptomerne er ved sygdomsstart, des ringere er prognosen.
Kom med en leegefaglig udtalelse om hvorvidt patienten er klar til at vende tilbage til arbejdslivet eller ej.

Spandende forskning

En mere helhedsorienteret tilgang samt udvikling af ny forskningsteknologi eger forstaelsen af de klini-
ske korrelater. Det forventes, at forskning, baseret pa patienter udvalgt ud fra IKK, vil belyse og bekrafte
biopatologiske mekanismer og biomarkerer, som er specifikke for ME. Medlemmerne af det Internationale
Konsensus Panel ensker at sige tak til de over 50.000 patienter, de har diagnosticeret og/eller behandlet,
idet disse har givet dem meget af den viden, denne primer er baseret pa. Forfatterne haber, at klinikerne
vil finde denne primer nyttig, brugervenlig som ressource og at den vil bidrage til storre indsigt og konsi-
stens i forbindelse med diagnosticeringen og effektiv behandling af ME i alle lande.
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7. Bilag

BILAG 1:

Myalgisk Encephalomyelitis:
Internationale Konsensus Kriterier (IKK) Voksne og bern + Klinik og forskning

A. Obligatorisk Neuro-immun udmattelse efter fysisk anstrengelse

B. 3 Neurologisk : 1 symptom fra 3 symptomkategorier
C. 3 Immunsystem/mave-tarm/urinveje : 1 symptom fra 3 symptomkategorier
D. 1 Energiomsatning/ion-transport : 1 symptom

__ A Neuro-immun udmattelse efter fysisk anstrengelse (PENE) Obligatorisk.

Karakteristika er:

1. Markant, hurtig, fysisk og/eller kognitiv udmattelse som reaktion pé fysisk eller mental anstrengelse; kan veere
minimal, s& som daglige aktiviteter eller enkle tankeopgaver. Kan vare invaliderende og medfgre tilbagefald.

2. Forvaerring af symptomer efter fysisk anstrengelse: Udmattelse efter fysisk anstrengelse kan opsta umiddelbart efter
aktiviteten eller vaere forsinket i timer eller dage.

3. Forlenget restitutionstid, normalt 24 timer eller l&ngere. Tilbagefald kan vare dage, uger eller l&ngere.

4. lav taerskel for fysisk og psykisk trethed (manglende udholdenhed) medfgrer en vasentlig (ca. 50 %) reduktion i
aktivitetsniveau, sammenlignet med aktivitetsniveau fgr sygdomsdebut.

B. Neurologiske dysfunktioner: Mindst et symptom fra tre af de fglgende fire symptomkategorier
1. Neurokognitive dysfunktioner
« Vanskeligt ved at bearbejde information: langsom tankegang; nedsat koncentration; langsom tale
* Tab af korttidshukommelse; darlig arbejdshukommelse; svaert ved at huske hvad man vil sige, osv.
2. Smerter
* Hovedpine: kronisk, generel hovedpine forbundet med spaendinger i halsmuskler; migraene
* Betydelige muskelsmerter, muskel/sene-forbindelser, led, mave eller bryst: hyperalgesi
3. Sgvnforstyrrelser
* Forstyrret sgvnmgnster: hypersomni, forskudt sgvnrytme, vagner hyppigt, livagtige drgmme
* Sgvnen frisker ikke: vagner ikke udhvilet uanset sgvnlangde, sgvnig om dagen
4. Neurosensoriske, perceptuelle og motoriske forstyrrelser
« Neurosensorisk hypersensitivitet, manglende evne til at fokusere syn; nedsat dybdeopfattelse
* Motorisk: muskelsvaghed, darlig koordinering, faler sig ustabil pa fgdderne, ataksi

C. Dysfunktion af immunsystem, mave-tarm og urinveje
Mindst et symptom af tre af falgende fem symptomkategorier

__ L. Influenzasymptomer, gentagne eller kroniske; aktiveres el. forvarres typisk ved anstrengelse.
__ 2. Modtagelighed for virusinfektioner med pafglgende og forleenget restitutionstid

__ 3. Symptomer fra mave-tarmkanal: kvalme, oppustethed, irritabel tarm syndrom

__ A Urinveje: gget vandladningstrang eller hyppighed; natlige toiletbesgg

_ 5. Intolerans over for fgdevarer, medicin, lugte eller kemikalier og alkohol
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__D. Forstyrrelser af energiproduktion/ion-transport: Mindst et symptom
_ L. Hjerte/kar: ortostatisk intolerance; palpitationer med eller uden hjertearytmi; svimmelhed
2. Andedrat: luftmangel, besvaret vejrirekning, eller udmattelse af brystvaeggens muskler
__3.Tab af termostatisk stabilitet: markerede udsving i lgbet af dggnet, svede-ture, kolde lemmer

4. Intolerance over for varme og kulde

Klassifikation:
Myalgisk Encephalomyelitis

Atypisk Myalgisk Encephalomyelitis: opfylder kriterier for PENE, men har to eller faerre af de kraevede, gurige, kritiske

symptomer. Smerte eller sgvnforstyrrelse kan mangle i sjeldne tilfelde.

Differentiel diagnose: Ved individuelt behov udelukkes andre sygdomme, som kunne simulere den brede, komplekse symptom-
patofysiologi, der definerer ME. F.eks.:

Infektionslidelser: TB, AIDS, Lyme, kronisk hepatitis, infektion i endokrine kirtler;

Neurologisk: MS, myasthenia gravis, B12-mangel;

Autoimmune lidelser: polymyositis og polymyalgia rheumatica, rheumatoid arthritis;

Endokrine lidelser: Addison’s, hypo og hyper thyroidisme, Cushing’s Syndrom; Cancer;

anazmier: jernmangel, B12/megaloblastik; Diabetes mellitus; forgiftninger.

Eksklusionstilstande: Primar psykiatrisk lidelse, somatoform lidelse, misbrugslidelser og padiatrisk ‘primar’ skole-fobi.
Komorbide tilstande: Myofascial smerte syndrom, TMJ, interstitial cystitis, Raynaud’s fanomen, fremfalden mitralklap, irritabel tarm

syndrom, Hashimoto's thyroiditis, Sicca Syndrom, sekundar depression, allergier, MCS, osv. Fibromyalgi anses for at vare et overlap-
ningssyndrom. IBS og migraene kan ga forud for ME og derefter blive forbundet med det.
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BILAG 3:

Brev til lzrere og institutioner om hgrn og unge med
Myalgisk Encephalomyelitis (ME)

Lerere kan blive forvirrede af de mange symptomer og graden af invaliditet hos elever med ME. En under-
sogelse af skolefravaer hos elever pa 1.098 skoler viste, at 51% af de fravaerende elever havde ME [Dowsett
E, Colby J. JCES 1997]. Et langtidsstudie viste gennemsnitlige tab af skolegang pa 1,8 ar pr. elev med ME
[Speight N, bernelaege]. Forhabentlig vil dette brev age forsta-
elsen for ME og hvilke konsekvenser det har for skolegangen. My = muskel
Leaerere og peedagoger har mulighed for at stotte disse unge, algic = smerte
tage hojde for deres behov i undervisningen, og gere en positiv Encephalo = hjerne
forskel i deres vanskelige liv. mye= rygmarv

itis = betendelse
ME pavirker alle aldersgrupper, inklusiv smabern, alle
etniske grupper/racer, og alle sociogkonomiske lag.
Der findes idag ingen helbredende behandling. ME: WHO ICD G93.3 neurologisk sygdom
Prognosen for den enkelte kan ikke gives med sikkerhed.

Myalgisk Encephalomyelitis (ME) er en alvorlig, kompleks, neurologisk sygdom, som pavirker alle krops-
systemer. Den indledende infektion kan beskadige hjernen og medfere alvorlige forstyrrelser af nerverne
og immunsystemet, svaekke cellernes energiproduktion og hjerte/blodcirkulation. ME er mere invalideren-
de end de fleste sygdomme. Symptomernes alvor og hierarkiet af symptomer hos bern og unge kan svinge
hurtigt og synes uforudsigelige.

Primare kendetegn: Kroppen kan ikke producere tilstraekkelig energi ved behov, som en ovn, der er

teendt, men der ikke kan skrues op for, for at opfylde behovet for mere varme.

o Neuroimmun-udmattelse: Fysisk eller psykisk anstrengelse, som kan veere minimal, sa som dagligdags
aktiviteter, forarsager hurtig udmattelse og forveerring af symptomer.

o Udmattelse efter anstrengelse samt opblussen af andre symptomer kan komme umiddelbart eller vere
forsinket med timer eller dage.

* Restitutionsperioden er lang, idet den varer fra 24 timer til flere dage. Tilbagefald kan vare dage, uger
eller leengere.

o Manglen pa fysisk og mental udholdenhed medforer stor De kan ikke producere ngdvendig energi.
reduktion i energi- og aktivitetsniveauet i forhold til for Sma aktiviteter udmatter.
sygdommen.

Kognitiv besveer og forstyrrelse i centralnervesystemet:

Born kan have

o Vanskeligt ved at bearbejde information: langsom tanke og tale, darlig koncentration, forvirring, des-
orientering, sveert ved at treeffe beslutninger, sveert ved at absorbere information, ordblindhed som kun
ses ved traethed, sveert ved at saette ord og tal i reekkefolge, kan ikke multi-taske

o Tab af korttidshukommelse: sveert ved at huske hvad man ville sige, hvad man sagde, genkalde ord, huske
information, darlig arbejdshukommelse

o Hovedpine: alvorlig og kronisk invaliderende hovedpine; migreene kan ledsages af hurtige temperatur-
fald, rysteture, alvorlig udmattelse, opkastning.

o Smerter: muskler, led, bryst, mave, osv. Smerten kan vere

Budskaber mellem hjernen og de andre krops-
spredt og svinge hurtigt i intensitet og vandre i kroppen. systemer fejlsendes og fejlfortolkes.
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« Sovnforstyrrelser: I den akutte fase sover patienten typisk meget, undertiden ekstremt, og kan ikke holde
sig vagen Dag bliver til nat og omvendt - sevnleshed og sover meget af dagen. Nar patienten "braender
sammen" (udmattelse og kan ikke rore sig), kan de igen ikke holde sig vagne. Uanset sevnleengde, vagner
de meget treette, fysisk og psykisk.

o Motoriske svaekkelser: muskelsvaghed, jag, muskelsitren, stikkende smerte, dérlig balance, darlig koor-
dinering og finmotorik, kluntethed, hypermobile led .

o Sensoriske/perceptive forstyrrelser: kan ikke fokusere synet, hypersensitive over for lys, lyd, vibration,
berering, lugt (inkl. parfume og maling), smag, visse fodevarer, kemikalier, medicin og alkohol; nedsat
dybdesyn

Andre fremtraedende symptomer

o Immunsystem: influenzasymptomer som ofte vender tilbage eller aktiveres ved anstrengelse.

o Fordpjelse: mave/tarm-forstyrrelsen, hyppig vandladningstrang.

o Hijerte/kar: kan ikke tale opretstdende stilling, erhed/svimmel-
hed, perioder med voldsom hjertebanken.

o Kropstemperatur: svinger, kolde haender og fodder, perioder
med feberfornemmelse uden feber, rysten. Temperatur: tiler
ikke yderpunkterne i temperaturer

ME er som at have influenza hver dag.
Symptomer forvarres v. psykisk el. fysisk
anstrengelse.

Sekundzre symptomer

o Humeor: Nar unge prover at forholde sig til denne komplekse, darligt forstiede sygdom, kan det veere
meget invaliderende; de har ofte humersvingninger og bliver angste eller deprimerede. Midlertidig
hyperaktivitet efterfolges af overvaeldende udmattelse. De kan blive irritable eller fremsta som dovne,
nar de er udmattede.

« Sekundeer skole-fobi kan udvikles som folge af mobning og vanskeligheder ved at folge med. Bern med
ME bruger det meste af deres tid efter skole til at hvile, hvorimod den med primeer skole-fobi socialiserer
og deltager i aktiviteter.

Leegen kan standse barnets skolegang, indtil barnet er steerkere og helbredet har stabiliseret sig.

Uddannelsesmassige overvejelser og anbefalinger: Sorg for at barnet far den skolegang det er berettiget

til. Patofysiologien ved ME ma respekteres og afspejles i skolegangen.

Det er nyttigt for leerere at modes med foraldrene og eleven, sa snart eleven har faet diagnosen ME, samt i

begyndelsen af hvert skolear. Etabler kontakt med barnets leege, hvis hensigtsmaessigt.

Skolemaessige hensyn bor tilrettelaegges alt efter patientens helbredsstatus, aktivitetsniveau, behov for

specialundervisning, samt for at give de bedste muligheder for bedring.

1. Undervisningsmuligheder kan inkludere hjemmeundervisning, privatlerer, online virtuel under-
visning, korrespondancekurser, deltid pé skolen, eller en kombination af flere modeller.

2. Hvor skal undervisningen forega: “Hvilket miljo giver barnet de bedste muligheder for at leere og fa
en uddannelse?” Tidligere har der veret for meget fokus pa at fa barnet tilbage i skolen s& hurtigt
som muligt. Denne strategi fungerer ikke, da det hurtige skolemiljo er for kraevende, selv pa deltid,
og i mange tilfeelde har det faet barnets skrabelige helbred ind i en nedadgéende darlig spiral.
o Energi-effektiv undervisning: Hiemmeundervisning synes at vaere den foretrukne model, da den bedst
udnytter barnets begraensede energi i et stille miljo uden distraktioner, og dette fremmer bedringen
mere. Det er lettere at prioritere og stremline undervisningen i hjemmet. Hermed muliggeres aktivi-
tetstilpasning og hvileperioder efter behov. Samtidig tilpasses maden informationen gives pa til det
enkelte barn. Dermed sikres det, at barnet forstar indleeringen pa hvert trin og meget stress fjernes.
Ideelt bor en leerer eller privatleerer veere en del af undervisningsprogrammet. Online virtuel under-
visning med brug af Skype eller lignende programmer kan veere en fordel.
o Skolemiljo: » normalt meget travlt « det gar hurtigt « mange input-kilder » flere ting foregar ofte
samtidigt « kraever socialt samspil  sensorisk overbelastning — steerkt lys, stej, lugte, osv.
Den fysiske, psykiske, sensoriske og emotionelle overbelastning kan medfere udmattelse, symptom-
opblussen, angst, depression og tilbagefald.
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« Deltid i skolen: Er barnet steerkt nok? Forveerrer skolen symptomerne?
o Kombination af deltid i skolen og hjemmeundervisning kan overvejes i milde tilfeelde.
« Social kontakt er sekundeer i forhold til barnets helbred og skolegang. At besege en skole for at fa
social kontakt kan veere nyttigt, nar barnet er i stand til det.

3. Leseplanen ma tilpasses, opgaver stremlines, og afleveringsopgaver skal veere minimale
« Giv prioritet til det vigtige og fokusere pé koncepter.
« Begynd undervisningen pd et niveau, der sikrer succes. Korte, daglige intervaller er bedre end
leengere intervaller, som kan medfere udmattelse. Efter at have hvilet i sommerferien, overvurderer
barnet typisk, hvad det kan klare, nér det starter i skolen.
o Eksaminer: Fokus péa eksaminer, som er ngdvendige for at komme i nzeste klasse. Patienter kan have
brug for skriftlige eksaminer i hjemmet under overvigning af en eksamensvagt. Markante, kognitive
dysfunktioner bor berettige til min. 25% leengere eksamenstid for at afspejle den arbejdsmeessige
kvalitet, patienten er i stand til at levere.

Med tilmodighed, forstdelse og stotte, kan leerere hjcelpe disse born til at fa den uddannelse, de onsker.

Med venlig hilsen
Det Internationale Konsensus Panel for Myalgisk Encephalomyelitis (gruppen bestar af leeger, forskere og
en underviser, repreesenterende 12 lande)

Referencer og nyttige ressourcer

« TEACH-ME: online pa bade engelsk og fransk: http://www.mefmaction.com/index.php?option=
com_contentogview=articleogid=288ogltemid=356

« Tymes Trust: meget omfattende oplysninger om uddannelse af unge med ME http://www.tymestrust.org

o Carruthers BM, van de Sande MI, De Meirleir KL, et al. Myalgisk Encephalomyelitis: Internationale
Konsensus Kriterier. J Intern Med 2011;270(4):327-38.

Anvendelse af uddannelsesmassigt skolepas:

Enkle forholdsregler, som er arrangeret og aftalt mellem leerer og elev, s som at tage et hvil, spise en
mellemmad for at genvinde styrke, beere solbriller grundet hypersensitivitet over for lys; ikke sté i ko
eller at fa tilladelse til at ga pa toilettet kan foretages uden diskussion eller forstyrrelse af klassen, blot
ved at vise skolepasset.

SKOLEPAS

MYALGISK ENCEFALOMYELITIS
International tilgang til uddannelse

Foto
har tilladelse til at bruge handicapfaciliteterne

og ret til assistance.
Godkendt af ME Internationalt Konsensuspanel

(Laegeerklcering er nodvendig)

Leererens navn

Elevens navn
Rektors navn
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Azienda Ospedaliera della Provinca di Pavia, Pavia
Privat praksis i primeersektoren med fokus pd ME, Pavia, Italien

Chia John, MD; kliniker og forsker: intern medicin - infektionssygdomme, immunopatogenese
Klinisk Lektor: Harbor-UCLA Medical Center, University of California, Los Angeles, CA
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mRNA receptor-udtryk efter fysisk anstrengelse: Patienter: ME, of ME med komorbid fibromyalgia(B) havde betydeligt forhgjede sensoriske, adrenergiske
og immunsystem receptor-udtryk en kontrolgruppen A (A) of kun FM (d) Undergruppe (C) havde lavere Alpha 2A receptorer og reporterede ortostatisk
intolerance (Ol) symptomer. “ CFS og CFS komorbidt med FM n=14

A = ASIC3 4 (Ad2A reducerede patienter)
= p2x4 C )

B ASIC3
21 P2x4
f O p2x5
’ ’ i B P2x5 W TRPV1
Kontrolgruppe n=49 = TRPV1 g 2A™
) o g2A 1 ADBH
i H &= ADB1 H H W ADB?
o ADB2 = comT
= coMT [=HTH
=N i |10
H H H H =10 H B g-lym
N BN = a-lym HTLRY
baseline ¢ 30min ! 8hr i 24hr : = TLR4 . H i ocpia
D cDi4

(**P<.02 sammenlignet med kontrollerne for AUC)

n.s. for alle AUC sammenlignet med baseline. EASIC3
CFS og CFS komorbidt med FM n= 34 Kun FM n=18 g :gig

(uden Ad2A reducerede patienter) ’ = ASIC3 : : = TRPVA

O P2x4 *** i | W g2A
I P2X5 * B ADB1
W TRPV1 ** i H W ADB2

B ADB1 ** H i a6
= ADB2 *** baseline .~ 30min  8hr 24 hr 48hr |0
= COoMT * i i Hqlym
BiLe = TLR4
L0 O CcDi4
N
i i : m R4 Light AR, Bateman L, Jo D, et al. Zndringer i det genetiske udtryk
e — : : Dcpisa : : . .
baseline 30min ahr 2ahr 48 hr ved baseling og efter rr]oderat m?tlon hos patienter med kronisk
traethedssyndrom og fibromyalgia-syndrom. J intern Med 2012;

(*P<.05, ¥¥P<.02, *** P<,002 Sammenlignet med kontrollerne for AUC) 271: 64-81. Figur 3 — Genoptrykt med tilladelse — John Wiley of Sons

n.s. for alle AUC sammenlignet med kontrollerne

Fold increase in mRNA from baseline (+SEM)

Store Oml‘édel‘ med hypopel‘fusion er karakteristiske for ME Den Internationale Konsensus Primer

3D Sammenligning med voksne norm Il — Grns. aktivitetsprgvetagning . o
Ved Ismael Mena, MD, nuclear medicine, 2010 Norm til min (Cortex Max, Cb Max)\, (IKP) om Myalngk Encephalomyelms

= =W A o 1 : (ME) udger en glimrende, praecis op-
it Vi e Catsir) Lol datering fra de farende myndigheder
verden rundt. SG meget har aendret sig
inden for dette omrdde, at det er svaert
at falge med i al ny viden. Denne let-
laeste handbog giver vejledning i omhyg-
gelig udredning og diagnosticering af
patienter med ME. Den gennemgdr de
seneste behandlingsmaessige anbefa-
linger. Jeg opfordrer alle sundhedsfag-
lige og laegestuderende til at leese denne
IKP, sa de kan blive opdaterede om
denne komplekse sygdom.

—_ = . Dr.Lisa Beecham, MBBS, FRACGP
“MInteraktiv visning —ingen cerebellum  MVenstre mediale udsigt Gold Coast, Australia

Internationale Konsensus Kriterier

European Society for ME (ESME) anbefaler at:

* Forskere kun anvender ICC (IKK) og kalder sygdommen ME i alle skriftlige forskningsdokumenter.

* Offentlige myndigheder / fonde giver forskningsmidler til forskere, som anvender ICC.

¢ Offentlige myndigheder institutioner officielt vedtager ICC og offentligger dem pa officielle hjemmesider.

e Leger anerkender IC til at diagnosticere patienter og kun benytter ME G93.3 i alle patient-journaler eller alle skriftlige
patientdokumenter.

* Fortalere / patientforeninger taler med én stemme ved at acceptere at kalde sygdommen ME.

(ESME blev etableret som en teenketank for ME-forskere.)
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