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ME/CFS er en selvstaendig kompleks kronisk sygdom. For det meste udlgses den i forlaengelse af
en infektion som en alvorlig udmattelse og belastningsintolerance, der altid optraader sammen
med udtalte fysiske og kognitive symptomer. ME/CFS skal adskilles fra den kroniske udmattelse,
som ofte optrader i forbindelse med helt andre sygdomme som kraft og autoimmune sygdomme.

ME/CFS er en hyppigt forekommende sygdom. | Tyskland anslas en praevalens pa 0,3 procent i hen-
hold til et tysk sundhedsministerielt studie fra 1993. Disse tal stemmer overens med tal fra andre
lande. Sygdomsstart ses oftest i aldersgruppen 11-40 ar. Kvinder rammes dobbelt s ofte som
mand. Patienternes forsgrgelses-situation er darlig. Selvom ME/CFS ikke er en sjaelden sygdom,
er lger ikke fortrolige med sygdomsbilledet, og antallet af u-rapporterede tilfeelde og fejldiagno-
ser er formentligt hajt. Der findes stadig ingen malrettede behandlingsmuligheder, der helbreder
sygdommen, og hvad de voksne patienter angar, er der for tiden naeppe nogen udsigt til bedring
eller tilbagevenden til arbejdslivet.

Differentialdiagnoser til ME/CFS

Udmattelsen defineres som en uforholdsmaessig stor fysisk eller mental udmattelse i forhold til
den forudgdende anstrengelse, og den bedres ikke ved sagvn.

Udmattelse er et almindeligt symptom i forbindelse med mange andre medicinske og neurologi-
ske sygdomme med ringe specificitet. ME-udmattelsens differentialdiagnoser er talrige (jf. Tab 1).
Hyppige drsager er jernmangel, bivirkninger fra medicin (sarligt antidepressiva), kroniske organ-
sygdomme, depression og sgvnforstyrrelser.

Udmattelse er ogsa et symptom ved mange immunologiske sygdomme, som for eksempel auto-
immune sygdomme, kroniske infektionssygdomme eller i forbindelse med immunmodulerende
behandlinger med interferon ellerimmuncheckpoint inhibitorer.

| sammenligning med den udmattelse, som ses kronisk hos cirka 30 % af alle voksne patienter ef-
ter endt kraeftbehandling, ser det ud til, at en inflammatorisk genetisk komponent spiller en vigtig
rolle ved udmattelsen hos ME. En postinfektigs udmattelse indtraeder ofte efter en symptomatisk
primeer infektion med Epstein-Barr-virus (EBV), infektigs mononukleose (kyssesyge), men andre
infektioner kan ogsa fare til udmattelse af flere ugers eller maneders varighed.

Tysk klinik for ME/CFS

Sygdommen starter oftest akut i forlaengelse af en infektion. Diagnosen ME/CFS stilles dog farst,
nar symptomerne har varet i mere end seks maneder (hos bgrn mere end tre maneder). Den kan
ogsa udlgses af andre tilstande, som fx traumer pa halshvirvelsgjlen eller en operation. Sympto-



merne kan dog ogsa komme snigende. Ofte falder sygdomsdebut sammen med en periode med fy-
sisk eller mental anstrengelse. Udover ofte vedvarende infektionsassocierede symptomer, sdsom
en influenzaagtig fornemmelse, halssmerter, gmme lymfekirtler og subfebrile temperaturer, er der
koncentrations- og hukommelsesproblemer, problemer med at finde ord og artikulationsforstyrrel-
ser, sensorisk overfalsomhed (overfglsomhed over for lys, lyd og dufte) savel som psykomotorisk
svaekkelse, som er de mest udtalte symptomer.

Pa grund af de neurokognitive symptomer bruges som oftest den engelske betegnelse Myalgisk
Encephalomyelitis (ME). Betegnelsen CFS/ME ses ogsa anvendt.

Sevnforstyrrelser

Pa trods af den kroniske udmattelse ses ofte alvorlige sgvnforstyrrelser. Laengere hvilepauser gi-
ver ikke patienten nogen restitution. Andre symptomer er led- og muskelsmerter, hovedpiner, som
ikke alle patienter oplever, eller som ikke optraader pa samme made hos alle patienter.

Mange patienter oplever generaliserede smerter, som man ser i forbindelse med fibromyalgi. Et
karakteristisk symptom ved sygdommen er den forvaerring, som opstar ved selv lettere anstren-
gelser med timers eller dages forsinkelse, den sakaldte Post Exertional Malaise (PEM), der kan vare
ved i mange dage eller uger. Mange patienter lider af hyppige infektioner eller nyopstaede allergi-
er.

De vigtigste differential diagnoser til ME/CFS

Reumatologi | Endokrinologi | Heematologi/ | Infektioner Gastroente- Neurologi/
/ Gynzekologi | Onkologi rologi Psykiatri

Polymyalgia Hypothyreose Cancer-relateret  Borreliose Collaki Multipel

rheumatica Lyme fatigue Sklerose

Sjogren Morbus ITP Kronisk Sinusitis M. Meulen- Parkinson/

Syndrom Addison gracht Alzheimer

M Morbus Bech-  Endometriose* Cervikal Spinal-

terew / psoria- stenosel /HWS

sisartrit Piskesmaelds-
skade

*Kan optraede komorbidt med ME/CFS.

IBS = Kronisk betandelsestilstand i tarmen
PBC/PSC = primeer bilieer skleroserende kolangitis
ITP = idiopatisk trombocytopenisk




Infektionerne traekker ofte i langdrag og ferer til en forvaerring af alle symptomer. Der findes ofte
symptomer pa autoimmun dysfunktion, der kan vise sig ved takykardi, orthostatisk intolerance,
svimmelhed, andedraetsbesveer, tar mund, tarm-og blaerekatar.

En ubehandlet ME/CFS er for det meste kronisk og fgrer hos mange af de ramte til et liv uden for
arbejdsmarkedet. | studier af prognosen for ME/CFS opndede 40 % af de voksne patienter i forlg-
bet en forbedring (mellem 8 og 63 procent), 8 procent har genoptaget deres arbejde.

Patomekanismer i forbindelse med ME/CFS

Man har endnu ikke fundet den ngjagtige sygdomsarsag til sygdommen. ME/CFS betragtes af de
fleste laeger og forskere som en multisystemisk sygdom med dysregulering af immunsystemet,
nervesystemet og det cellulzre energistofskifte.

ME/CFS klassificeresilCD-10 og 11 som en sygdom i nervesystemet under G93.3 eller 8E49. Hos
de fleste patienter begynder sygdommen med en infektion. Udover EBV er sygdomme som herpes
simplex virus type 1 (HSV-1) og human herpesvirus type 6, enterovirus, influenza, borrelia, klamy-
dia, legionella og g-feber beskrevet som sygdomsudlgsende triggere.

Selvom ME/CFS ofte starter i forbindelse med eninfektion, og mange patienter har vedvarende
infektionssymptomer, er det kun muligt at pavise en aktiv infektion hos en lille del af patienterne.
Patogenetisk formodes ME/CFS-sygdomstilfeelde, der udlgses af en infektion, at vaere en forstyr-
retimmunregulering med autoimmunitet. Mange patienter lider under autonome funktionsfor-
styrrelser med (kropspositionsafthangig) takykardi, irritabelt tarmsystem, andedratsbesvaer og
temperaturfglsomhed.

Flere studier har vist en forstyrret (hjerte)kar/kredslgbsregulering med endothelial dysfunktion
og cerebral hypoperfusion. Flere aktuelle studier viser metaboliske forstyrrelser, der svarer til et
formindsket energistofstifte specielt i muskulaturen. Udmattelsens patomekanisme er alt efter
sygdomsgrad forskellig. Imens pro-inflamatoriske cytokiner, szerligt Interleukin-1 (IL-1) og tumor-
nekrose-faktor (TNF), spiller en rolle ved tumorrelateret udmattelse og ogsa ved autoimmune
sygdomme, er dette ikke tilfeeldet ved ME/CFS.

Diagnostik

ME/CFS defineres indtil videre ud fra kliniske symptomer. De canadiske konsensuskriterier (CCC)
bliver oftest brugt til diagnostik internationalt. Disse canadiske kriterier findes i en tysk oversat-
telse pa Charité Fatigue Centrums website https://cfc.charite.de og i en dansk pa www.me-for-
eningen.dk.

ME/CFS-diagnosen kan farst stilles, efter at symptomerne har varet i mindst seks maneder.
Det mest pafaldende kliniske billede hos de alvorligt syge patienter er blegheden, og det nogle
gange let haevede ansigt, samt de kolde haender og den svedig hud.

Udmattelsen er farst og fremmest et subjektivt symptom. Symptomernes sveerhedsgrad kan
bedemmes med spgrgeskemaer som f.eks. SF-36 hvad angar den fysiske funktionsevne eller med
Chalder Fatigue-skalaen. Den formindskede muskelkraft kan males med et handkrafts-dynamo-
meter. Man ser ofte takykardi ved hvile, en lejeafhangig (postural) takykardi (= gget puls >30/mi-
nutteristaende position) som findes hos cirka 20 procent af patienterne og kan objektiveres ved
pulsmaling fra liggende til stdende. De alvorligt syge er bundet til sengen og ofte ogsa ekstremt
fglsomme over for lys og lyd.



Der bgr indhentes en grundig sygehistorie med saerlig opmaerksomhed pa spgrgsmal om flat-

bid og udlandsophold. | forbindelse med en anamnese om flatbid bgr man ogsa gennemfare en
ELISA-test for borrelia, og, hvis den er positiv, ogsa en Western Blot test. En lille del af patienterne
lider af en hyppigt recidiverende HSV-1, HSV-2 eller Varizella-zoster virusinfektion, ved tvivlstil-
faelde kan en PCR af blzereindhold udfares. Hos en del af patienterne paviste man serologisk en
nylig EBV-fgrstegangsinfektion, som sygdomsudlgser. En EBV-infektion findes dog sjaldent hos
ME/CFS. Efter egne undersggelser kan man hos cirka 10% af voksne ME/CFS-patienter pavise en
let forhgjet EBV-last middel PCR i blodet og ved yderligere 10% finder man en pafaldende EBV-se-
rologi med positiv EBV-VCA-IgM eller EA-1gG som mulig udtryk for en bagvedliggende reaktivering.
Ved hyppige bakterielle andedraetsinfektioner bar en dyrkningspreve med resistensbestemmelse
foretages. Hos patienter med en udlgsende enteritis eller myokarditis bgr der udfgres en serolo-
gisk test for enterovirus savel som en test af affaring og spyt. Ved kontakt med dyr og sygdom med
hgj feber bgr der ogsa udfares en serologisk test for at undersgge g-feber-infektion, som sjaeldent
er kronisk.

Autoimmune sygdomme optraeder oftere hos patienter og familier med ME/CFS. En ledsagende
Hashimoto Thyreoiditis findes hos mellem 10-20%. Antinuklezre antistoffer (ANA) er forhgje-
de hos cirka 20 % og der bar udredes yderligere for bindevaevssygdom (kollagenose). Ved Sic-
ca-symptomatik ber Sjggren-syndrom udelukkes, som ogsa kan ledsages af alvorlig udmattelse.
Nar der foreligger neurologiske symptomer (hyppigst paraestesi, breenden, muskeltrakninger,
restless legs, tydelige kognitive begransninger) bar en neurologisk undersggelse foretages. Hos
en del af patienterne kan man ved biopsi pavise en smafiber neuropati. Mange patienter fortaeller
om et irritabelt tarmsystem, koloskopiresultatet er hos ME/CFS typisk meget lidt pafaldende.

Der findes endnu ingen biomarkegr for ME/CFS. Betandelsesparametre som C-reaktivt protein
(CRP) og blodsankningshastighed er normale. Hos cirka en tredjedel af patienterne finder man
mangel pd immunoglobolin, hoved- eller underklasser. Hos cirka 10% af patienterne finder man
dog ogsa en polyklonal ggning af immunoglobulin . Der findes forskellige laboratorieparametre,
der kan vaere pafaldende hos patienter med ME/CFS, der endnu ikke er blevet bekraeftet i studi-
er. Forhgjede autoantistoffer mod adrenerge og muskarine receptorer kan pavises hos en del af
patienterne.

Til afgraensning i forhold til andre former for udmattelse, henvises ogsa til artiklen traethed i Har-
rison. Der bar altid foretages supplerende diagnostik for at udelukke andre interne og komorbide
sygdomme, som kan fgre til udmattelse. Der findes et forslag til trinvis diagnostik i tabel 2. Nae-
sten alle med ME/CFS lider af savnforstyrrelser, alligevel bgr der ved tegn pa obstruktiv sgvnapng
foretages en udredning pa et sgvnlaboratorium. Depression er en vigtig differentialdiagnose ved
langsomt opstaet sygdomsstart. Pa trods af den kroniske sygdom, som belaster mange patienters
tilvaerelse, er de flest patienter dog ikke depressive. Diagnosen ME/CFS er ikke altid let at stille el-
ler afgraense, nar sygdommen ikke er startet med en infektion, eller nar der ikke foreligger komor-
biditeter.

Behandling

ME/CFS er en kronisk sygdom, og der findes indtil nuingen medicin til en kausal behandling.
Behandlingen af ME/CFS har derfor indtil videre fokus pa symptomer og tilstraeber at lindre syg-
domssymptomer og at undga overanstrengelse, der fgrer til en forvaerring af lidelsen, og behandle
infektioner og andre grunde til immunaktivering samt at athjalpe mangeltilstande. Ved hjzlp af
symptombehandling, stressreduktion og aktivitetstilpasning kan der pa lang sigt opsta en bedring.
Ved aktivitetstilpasning forstas overholdelse af et individuelt belastningsniveau, sa man undgar
overbelastning, der medfagrer PEM. ME/CFS-patienter skal derfor som det allerfarste lzere at tilpas-



se deres livsstil til sygdommen og fordele spidsbelastninger i hverdagen. Muligvis kan prognosen
ogsa pavirkes i gunstig retning med denne praventive aktivitetstilpasning. Afspaendingsteknikker
er ogsa en vigtig byggesten i behandlingen. Den ofte ledsagende overfglsomhed kan imgdegas
med hgrevarn (f.eks. grepropper, akustisk filter), solbriller og skeermbriller. Den hyppige og tilba-
gevendende PEM kan give udpraeget mental udmattelse med tristhed, &ngstelighed og generel
usikkerhed som kraever stor social stgtte samt statte fra pargrende, laeger samt behandleres op-
marksomhed. Selvhjalpsgrupper og -fora kan vaere en stgtte. Alt i alt kan psykosocial statte ogsa
vaere prognosebestemmende.

ME/CFS: Anbefalinger til en ambulant trindiagnostik

TRIN 1 Sygehistorie Varighed, udlgsende begivenhed,
alvorlige falgesymptomer, folge-
sygdomme

Laboratorie Blodbilledet, TSH, CrP, Levervaerdi-

er, Glucose, Kreatinin, Ferritin

TRIN 2 Sygehistorie Sevnforstyrrelser, Depression
(f.eks. PHQ9) Mulige bivirkninger af
medicin

TRIN 3 Videregaende symptomeorienteret

diagnostik > 6 maneder fra infek-
tionsstart anvendes Canadakrite-
rierne anvendes til at stille ME/CFS
diagnosen

Ved de hyppigt forekommende sgvnforstyrrelser er Melatonin 2 til 5 mg. (Cirkadin som depotform)
ofte virksom. Ogsa fgrstegenerations antihistaminer, Tryptophan eller Doxepin i lavdosis (begynd
med 2,5 til 5 mg) kan hjalpe. Til behandling af alvorlige smerter kan et forseg med Pregabalin

give mening savel som en multimodal smerteterapi. Hos patienter med depression er et behand-
lingsforsgg med antidepressiva eller kognitiv terapi berettiget. Enkelte neuromodulatoriske
medikamenter viste sig at vaere virksomme i sma studier. En vigtig byggesten i behandlingen er
infektionskontrollen. Hos patienter, der ofte lider af herpesvirusrecidiver, kan man afprgve om

en suppresionsterapi kan fare til en almen bedring (med Aciclovir 2 x 200 mg eller Valaciclovir 1

til 2 x 500 mg over mindst 8 uger, som er tilladt ved HSV2.) Patienter, der far hyppige bakterielle
infektioner i luftvejene, ber behandles malrettet. Hos nogle patienter, der lider af immunglobulin-
mangel og hyppige bakterielle infektioner, er der indikation for en immungloblulin-G-Substitution.
Disse kan foretages subkutant derhjemme. En laengerevarende antibiotisk terapi ledte hos mange
voksne patienter til bedring (azithromycin 3 x 500 mg om ugen over seks uger; Minocyclin eller
Doxycyclin 1 x 100 mg over tre maneder ved ME/CFS efter en g-feberinfektion. Virkningen af disse
antibiotika kan muligvis ogsa fares tilbage til deres immunmodulatoriske effekt. 0gsa behandlin-
gen af de allergier, som ofte ses sammen med sygdommen, er vigtig.

Ofte lider patienter med ME/CFS af en takykardi, der forvaerres i oprejst stilling (HF-stigning >30/
Min = POTS). Her kan gget vaeske- og saltindtag eller ogsa regelmaessig kogesaltinfusion hjzel-

pe med at forbedre den ofte eksisterende hypovolami. Mange patienter tager kosttilskud for at
forbedre energistofskiftet. Indtil nu findes der kun fa kliniske studier i forhold til disse substansers



virkning pa ME/CFS. Sma kliniske studier har vist positive data for Ribose, Carnitin, Coenzym Q10
og NADH. Ogsa magnesiumtilskud pa 300 til 500 mg dagligt hjalper mange patienter. En jern-,
folsyre-, vitamin B12- og vitamin D-mangel skal behandles. Kosten bgr vaere proteinrig og indehol-
de rigelig med umaettede fedtsyrer, for eksempel i form af Omega3-fedtsyrer og valngdder. Der
opstar ofte fgdevareintolerancer sa kulhydrater og specielle FODMAP-dizter og gluten tolereres
ofte darligt. Loppefraskaller kan hjalpe mod et irritabelt tarmsystem. Aktuelle studier viser, at ved
siden af nedsattelsen af umasttede fedtsyrer nedsaettes ogsa fosfolipider, der blandt andet fin-
des i aggeblomme og soja. For de alvorligt syge patienter er det at indtage fede sa anstrengende,
at patienterne er henvist til sondemad.

To norske studier viste virkning hos over halvdelen af patienterne ved brug af det B-celle-deple-
terende antistof Rituximab. Resultaterne af dette offentliggjorte multicenterstudie var desvaerre
negativt, dog blev dosis i sammenligning med de farste studier halveret. En positiv ting ved studiet
var dog, at sygdommen ogsa bedredes hos 30 % af de behandlede i placebodelen. Det viser betyd-
ningen af en narvarende og engageret laagelig varetagelse, hvad denne sygdom angar. Yderli-
gere immunmodulerende behandlingstilgange, der virker hos en del af patienterne, og som blev
afprgvet i mindre studier erimmunglobulin (IVIg), immunadsorption og cyclophosphamid.

ME/CFS hos bgrn og unge

ME/CFS ses i bgrne- og ungdomsdrene med en skannet praevalens pa 0,1 til 0,5 %. Ganske vist
findes der for denne aldersgruppe faerre offentliggjorte oplysninger end for voksne patienter.

De tilgengelige data viser et alderspeak hos unge, hvor ogsa smabgrn kan blive syge af ME/CFS.
Blandt de unge rammes unge piger hyppigst. | de fleste tilfalde findes der tegn pa en akut infekti-
on som sygdomstrigger. Herunder hyppigt en EBV-associeret infektizs mononukleose. Diagnosen
beror i bgrne- og ungdomsarene, som hos voksne, pa en udfgrlig sygehistorie savel som en omhyg-
gelig differentialdiagnostisk udelukkelse af andre sygdomme. Rowe og kolleger! har udviklet et
diagnostisk klinisk faktablad, der bygger pa CCC, men som tager hensyn til den unge aldersgruppes
karakter, og anbefales derfor til unge. De aldersspecifikke differentialdiagnoser, der skal tages
hensyn til udover dem, der gaelder for de voksne, er ogsa manglende lyst til at ga i skole savel som
det sjeldne Miinchhausen-syndrom. I modszaetning til unge med primaer depression la&nges de
fleste teenagere med ME/CFS efter et starre aktivitetsniveau, og de er staerkt motiverede i forhold
til at fa deres raske liv tilbage. Interview af barn og unge uden deres foraeldres tilstedevaerelse kan
vaere nyttig.

Svaerhedsgraden af den padiatriske ME/CFS varierer fra den lette form, der er foreneligt med
normal skolegang til den alvorligste form, hvor barnet er athangigt af karestol eller sengeleje. ME/
CFS er painternationalt plan udnaevnt til at vaere den hyppigste grund til ll=ngerevarende skolefra-
vaer. Hvad angdr regelmaessig skolegang, sa skaber den darligere almentilstand om formiddagen,
savel som de uforudsigelige svingninger i sygdommen, szrlige problemer. Det sidste kolliderer
ogsa med planlaagningen af fritidsaktiviteter, og bringer de ramtes sociale netvaerk i fare. Unge
med ME/CFS bedgmmer deres livskvalitet lavere end andre i deres aldersgruppe med diabetes, epi-
lepsi eller cystisk fibrose. Behandlingen af ME/CFS hos bgrn og unge er ligesom hos voksne indtil
videre symptomorienteret.

Pa grund af den saerlige sarbarhed i et ungt menneskes organisme bgr medicin ordineres med
saerlig forsigtighed og kun af padiatrisk uddannede eksperter. Ganske vist er en udtgmmende og
eventuelt ogsa medicinsk behandling af de vaerste symptomer til akut aflastning lige sa essentiel,
som en pravention af fysiske og psykiske falgeskader. Der skal tages de nadvendige hensyn til
allerede eksisterende komorbiditeter. Ved siden af uddannelsesinciterende foranstaltninger bar
rettidigt stettende psyko-og og fysioterapeutiske behandlingsmuligheder udtemmes, ligesom de



i lovgivningen forankrede muligheder til stgtte af pleje i hjemmet skal overholdes. Tt forlgbskon-
trol gennem en koordinerende bgrnelaege kan anbefales pa det kraftigste.

I henhold til de tilgeengelige data, er prognosen for ME/CFS hos bgrn og unge samlet set bedre end
hos voksne patienter. En australsk forlgbsobservation af naesten 700 paediatriske patienter med
ME/CFS viste en remissions-rate pa 38 % henholdsvis 68 % af patienterne efter fem henholdsvis
ti ar. Medium sygdomsvarighed hos patienter, der er kommet sig, |a i dette studie pa fem (en til 15)
ar, 5 % var efter ti ar stadig alvorligt syge. De implicerede vurderer, at udover den bedst mulige
symptomkontrol er stgtte til skolegang og sociale aktiviteter samt en vejledning til alderssvarende
selvhjaelp sdvel som den empatiske accept fra behandlingsteamet det vigtigste.

Henvisning

Yderligere oplysninger til laager og patienter findes pa Charité Fatigue Centrums https://cfc.
charite.de. To gode oversigtsarbejder om diagnostik og behandling af ME/CFS hos voksne hen-
holdsvis bgrn kan ogsa downloades hos Deutschen Gesellschaft fiir ME/CFS. Her finder man ogsa
oplysninger om kosttilskud https://www.mecfs.de.
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1 Diagnosticeringsretningslinjer for bgrn:
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