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Myalgisk Encephalomyelitis (G93.3) — voksne, bgrn og unge.
International konsensusvejledning for leeger. Carruthers et al. 2014. 1)

Det britiske sundhedsorgan NICE, hvis anbefalinger for ME Danmark hidtil har fulgt, har i 2021 udgivet
opdaterede retningslinjer for ME. NICE gar i deres behandlingsanbefalinger gar radikalt imod deres tidligere, nu
forzldede og skadelige retningslinjer fra 2007, som Danmark stadig folger. Arsagen er manglende videnskabelig
evidens for at tilbyde GET(gradueret genoptreening) og CBT(kognitiv terapi) til ME. Omfattende biomedicinsk
forskning har vist at disse tiltag kan skade patienterne — nogle gange permanent og frarddes nu af NICE. 2)

ME er en kompleks, erhvervet multisystemisk sygdom, der medferer dysregulering af det neurologiske
styringssystem. Dette resulterer i defekt samspil mellem CNS og is@r det immunologiske og endokrine
system, samt svigt af cellernes energistofskifte. Hovedsymptomet er PEM (Post Exertional Malaise) —
medferer, at normal fysisk anstrengelse udlgser abnorme og mélbare reaktioner, som energisvigt, generel

symptom- og sygdomsforvarring samt unormal forleenget restitutionstid. Derfor anbefales det at den
behandlende leege ved mistanke om ME screener patienten for PEM. 3)

Sygdommen rammer begge ken i alle aldre.

Dansk version af den nyeste internationale konsensusvejledning til udredning og diagnosticering af
sygdommen Myalgisk Encephalomyelitis (ME)/postviralt treethedssyndrom (WHO ICD-10 diagnosekode
(93.3) 4) er vedhaftet som link 1). Vejledningen, som laenge har manglet i det danske sundhedssystem,
anbefales af sundhedsstyrelser i Norge, Finland, Sverige, England, Belgien, m.fl.

Mellem 10 — 20.000 danskere anslas at have ME, (prevalens: 0,2 — 0,4%). Pga. manglende kendskab til
sygdommen i Danmark, kan det i daglig praksis veere en udfordring for leegen, at genkende patienter med
denne alvorlige, serskilte medicinske sygdom. Dette kan bade resultere i fejldiagnosticering og
fejlbehandling med invaliderende folger.

Den danske oversettelse er udgivet med stette fra Sundhedsministeriet og er fagligt korrekturlaest af
overlege og infektionsmediciner Henrik Isager og reumatolog og overleege Henrik Nielsen.

Pd s. 42 ses de internationale konsensuskriterier for ME og pad s. 20 — 23 findes et klinisk arbejdsark
med de sporgsmidl og laboratorieprover, som kan veere nodvendige, hvis der er mistanke om ME. 4)

Med venlig hilsen
Cathrine Engsig,
formand ME Foreningen

1) www.tinyurl.com/p7bg2nt 3) https://bit.ly/30PHDPX
2) https://bit.ly/3csTkGq 4) https://bit.ly/3HH3C3Q
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Individuelt klinisk arbejdsark til udredning og diagnosticering af ME

Navn: Dato:

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

1. P&virkninger fgr debut: Infektionseksponering eller-pavirkning

Omindre infektioner, Clvaccinationer, Cinfektionerigvre lftveje, Osinusitis, Cllungebetandelse, Clmave/tarm-sygdom efter
sinusitiseller lungebetandelse, (tandinfektioner, Clvaginal infektion, cystitis, [lprostatitis, Clblodtransfusion

udsat for: Osyge mennesker, Cukendte infektionsstoffer under rejse, isar eftervaccinationer, dforurenetvand, CIgenanvendt luft

af darligkvalitet

Eksponering eller pavirkninger uden infektion: Ctoksiner efter kemikalier, Ctungmetaller, CImug, alvorligt fysisk traume,
f.eks. piskesmaeld/traume af rygsgjlen/kirurgi, anaestesi, unadigt stress, Osteroider (for eller under akut luftvejssygdom kanvende

immunreaktionen til Th2 og undertrykke T-celle tal)

Debut:dato , Opludseligt, Ogradvist, infektion , Oandet

Symptomerveddebut (angivindbyrdesforbundneklynger, om muligt)

Symptomernes svaerhedsgrad ved debut

Symptomernes varighed

2. Medicinsk historie

Vaccinationer og folsomhed

Andenbehandling

3. Tidligere historie: Funktionsevne for sygdom aktivitetsniveau far sygdom %

4, Familiehistorie

Systemgennemgang: Mange symptomer involverer mere end ét system. v8r opm8rksom pd falgende og spetifiter om muligt:
« Neurologisk: [ kognition: Cvanskelighedervedatbearbejdeinformation, Clvanskelighedervedatorganisere opgaver,

Ovanskeligheder ved at huske raekkefalge, Clinformationsoverbelastning, Cltab af korttidshukommelse

Osmerter: Ohovedpine, CImuskel/knogle-smerte, Cforvaerres ved fysisk eller kognitiv anstrengelse

Osevnforstyrrelse: Oforstyrret sevnmanster, Clsgvn frisker ikke: kvantitet timer, kvalitet (1-10)

Oneurosensorisk og perceptuel forstyrrelse: Csensorisk overbelastning, Clmotorisk forstyrrelse
Immunsystem Cnylige influenzalignende symptomer, som aktiveres/forvaerres ved anstrengelse, CJmodtagelig for gentagne infektioner
Mave/tarm Okvalme, COmavesmerter, Coppustethed, CIIBS (irriteret tarm syndrom), Cfalsomhed over for mad og/eller alkohol,

og medicin I falsomhed over for kemikalier (angiv naermere)

Urinveje: Ovandladningstrang, Clhyppighed,Cnatlig vandladning

« Energiproduktion/ion-fransport
Hjerte/kar:Oortostatisk intolerance (Ol) - taler ikke opret stilling, Cneutrally mediated hypotension (NMH), Clpostural orthostatic

tachycardia syndrome (POTS), Opalpitationer med eller uden hjerte-arytmi, Ogrhed/ let i hovedet

Arbejdsarkene ma kopieres og anvendes Til patientdiagnose, undervisning og NAviduelle Tormal. © ITernational Konsensus paner
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Luftveje: Oluftmangel, Oanstrengt vejrtraekning, Ctraethed i brystvaeggens muskler

Endokrin og ANS: [tab af termostatisk stabilitet, Lintolerance over for temperaturyderpunkter

« post-exertional neuroimmune exhaustion (pENE) (neuro-immun udmattelse efter anstrengelse)

OMarkant, hurtig, fysisk eller kognitiv traethed som reaktion pa anstrengelse

[ISymptomer, som bliver vaerre ved anstrengelse

OUdmattelse efteranstrengelse: Ostraks, Cforsinket, Clforlaenget restitutionsperiode

OUdmattelse afhjaelpes ikke gennemhvile

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

Symptombhierarki, kvalitativt og mht. SV8RHEDSGRAD

Sekundcere symptomerog forvcerrende fakforer

Sevnkvalitet: skala fra 1-10 (glimrende sgvn 10):__, start__, varighed_, problemer

Smerter:skalafra1-10 (vaerstesmertenogensinde 10):__, problemer

Energi/treethed: skala fra 1-10 (fin energi 10): god dag , darlig dag_, i dag

Loegeundersagelse: Standardundersagelse med opmeerksomhed pd:

temp._ pH:ensardelesrelevant undersagelse, der kanforetages meden stix pa urin eller spyt - ved svaer ME er pH typisk meget
lav (@getsurhedsgrad, acidose) |, blodtryk/puls: 1.liggende: blodtryk / , Puls ,

2.straks efter stende: blodtryk / , Puls , 3.efterstéende 3min.:blodtryk / , Puls ,

4. efter stdende 5min.; / , Puls (Forsigtig: Der bar sta én ved siden af patienten)

Neurologisk CNS; refleksundersagelse: (halsbgjning og -STR8KNING kan understrege anormaliteter fra myelopatiske halsforandringer)
Neurokognitiv: (llangsommere tanke, Csvaekketkoncentration, Csvaertathuske spargsmal, Clkognitiv treethed: underudredningen,

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

Ukognitivinterferens: (f.eks. traek 7 frasamtidigt med tandemgang)

Smerter/muskler-knogler: Ohyperalgesi, Cudbredt, Clmyofasciel eller stralende, Omuskel/sene-forbindelser, Cspandte muskler,
Led: Obetaendelse, Dhypermobilitet, Clbegraenset bevaegelse, positive senepunker /18,

[ opfylder fibromyalgi-kriterier, muskeltonus: [ paretisk, [ spastisk, muskelstyrke

Neurosensoriske, PERIEPTUELLE 0og motoriske forstyrrelser: [Iunormal akkomodationssreaktion i pupillerne, [ suborbital hyperpigmenter

Tandemgang: Clforlaens, [ baglaens, [1Romberg-test, (refleksundersagelse

Immunsystem: @m lymfeadenopati [1hals, [l aksilart, [lyskeomradet (mere fremtraedende i den akutte fase),
Clopblussenvedanstrengelse, (hgjradehalvmaneritonsilevaev (lafgraensetlangskantenafbade forreste og faryngale sajler,
Ohvis patienten ikke har mandler, indtager de en position bag i orofarynks Clsplenomegali

Mave/tarm: Uhejere tarmlyde, Coppustet mave, Llmavesmhed: epigastrium (maven), nedre hgjre kvadrant (terminal ileum) og
nedre venstre kvadrant (sigmoid colon) - de fleste patienter har emhed i 2-3/3 omrader

Hjerte/karogluftveje: Carytmier: CIblodtryk som ovenfor, Clmarmorerede ekstremiteter, Clekstrembleghed, CIRaynaudsfanomen,

Otilbagetrukne maner pa fingernegle (kronisk fase)

Arbejdsarkene md kopieres og anvendes til patientdiagnose, undervisning og individuelle formdl. © Internationalt Konsensus Panel
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Protokol for laboratoriepraver og andre undersggelser:
Diagnosticer ved hjcelp af kriterier. Bekroeft ved hjcelp af laboratoriepraver og andre undersggelser.

Enbredvifteaf testsgiveretmererobust grundlagforatidentificere symptommenstre oganormaliteter og tilrettelaegge behandlingen.
Rutinemcessig laboratorieundersegelse: OCBC, LIESR, CICA, CIP, CIRBC Mg, Clvitamin D3, [I1B12 og folat, Clferritin, Clzinc,
IFBS, COPC, OHb A1C, Oserumelektrolytter, JTSH, Clproteinelektroforese skaerm, CICRP, Clcreatinin, CJECG (U+ Ttakker),
LICPK og leverfunktion, Clrheumatoid faktor, antinukleare antistoffer, Clurinalyse, Clessentielle fedtsyrer, C1CoEnzyme Q10,
Oimmunoglobuliner, Ccortisol-niveauer, CItTG, Clserotonin

Ekstra labotatorieundersagelse: (efter symptomerne, historien, den kliniske udredning, laboratoriumresultat, risikofaktorer [124 timer

urin-fri cortisol, CIDHEA sulfat, CJACTH, rangten af thorax, CThormoner inkl. fri testosteron (Ipanoramisk rentgen af tandradder,

U aminosyreprofil, Oultralyd af maven, Cllaktose/fruktose pustetest, [glutenintolerans

Yderligere tests SPEIFIKT for ME, efter behov. Nogle tests er pa forskningsstadiet, men kan identificere funktionsforstyrrelser og bidrage
til at styre behandlingen. Virale tests bar tolkes af laeger som er specialister pa omradet.

Patogen Tests Patogen Tests

OEnterovirus RT-PCR, serologi, mavebiopsi ~ [Imycoplasma DNA-PCR, serologi

UJEBV, LJCMV,JHHV-6  DNA-PCR, serologi, antigenemi  [1Borrelia burgdorferi DNA-PCR, serologi, WesternBlot
OClamydiapneumonia ~ DNAPCR,serologi OParvovirusB19 DNA-PCR, IgG, IgM,

Immunsystemprofiler: I*! NK cellefunktion og Clcytotoksicitet, [IB og T-cellefunktion: [IlgG, (lgG underklasser1-4, ClIgA
[JigM (skift fra T1 til T2), Clcytokin/kemokin profilpanel (94% ngjagtighed): IL-8, IL-13, MIP-101, MCP-1, IL4,

Oflow-cytometrifor Clymfocytaktivitet, [137kDa2-5A RNase Limmunvurdering- defekt/forhold og bioaktvitet (Ifadevaresensitivi-
tetspanel, Clkemisk hypersensitivitet, lafferingsprave (Whole Crop Barley test for at tjekke maelkesyre- /bakteriebalancen) ag og
parasitter, ClJautoimmunprofil

Tarm-dysbiose: CJSerum IgA og IgM for aerobe tarmbakterier, Cleukocyt-elastaseaktivitetet i PBMC’er, [IIgG test for fadevareintole-

rance, [Jtoxoplasmose

Neurologiske og statiske tests: C1*SPECT scan medkontrast - Clcortical/cerebellar regioncerebral blodgennemstrgmning (rCBF)iden
frontale, parietale, temporal og occipitale region og hjernestammeregionen - mere hjerneinvolvering angiver forgget sygdomsintensitet,
LIMRaf hjernen- (egede T2-vaegtede billederikanaler med megethvidsubstans og tabaf GM-volumen) og udeluk MS, CIMR af ryg-

raden (dynamiske diskus-udbulinger/brokdannelse, stenose), I savnstudie (LI trin 4 sgvn, savnmenster og udeluk savn-dysfunktion der

kan behandles - gvre luftveje modstandssyndrom, sgvnapng, osv.)

PENE: En omfattende 8-12 min. kredslabsavelse to dage i traek med stresstest (maling af hjerte, lunge og stofskiftefunktion) - kun ME-

patienterharbetydeligt ringere resultater pa andendagen oganormal restitution efteranstrengelse.
* MOTIONSTOLERANIETEST med udandet gas EXHANGE — (2 dage i TR8k) —mal reaktion fra hjerte/kar, lunge og stofskifte i hvile og

undergvelse: Ohajesteiltforbrug V02 eller VO2 ved anaerob taerskel (AT) - fald pa 8% eller mere ved test 2 angiver fejli stofskiftet,

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

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

Luftveje: Olungefunktionstest

Hjerte/kar: OVippebordstest for at bekrafte Ol (70 -80% vipning, mal puls kontinuerligt, blodtryk periodisk - 30 min. eller narsynkope),

OMinutvolumen falder - venstre ventikel fejlfunktion ihjertet, [124-timers overvagningved mistanke om arytmi, NMH/POTS, myocardi-
tis (Bemaerk: Gentagne oscillerende T-waveinversionerog/eller udfladning af T-wave, som er typisk for ME, kanindordnesunder ikke-
specifikke T-wave andringer.)

Differentiel diagnose:Nardererindividuelindikationfor det, udeluk daandre sygdomme, som muligviskunne simulere denudbredte,
komplekse symptom-patofysiologi, der definerer ME.

F.eks.:Infektionslidelser: TB, AIDS, Lyme, kronisk hepatitis, endokrinkirtelinfektioner. Neurologisk: MS, myasthenia gravis, B12-mangel.
Auto-immunelidelser: polymyositis og polymyalgiarheumatica, rheumatoid arthritis. Endokrin: Addison’s, hypoog hyper thyroidism,
Cushing’s Syndrom, cancere. Ancemier: jernmangel, B12 [megaloblastaer], diabetes mellitus, forgiftninger

Tistande derber udelukkes: Primzre psykiatriske lidelser, somatoform-lidelse, misbrugsproblemer og paediatrisk’primaer’ skolefobi.
Komorbiditeter: Myofasciel Smerte Syndrom, TMJ, interstitial cystitis, Raynauds fanomen, fremfalden mitralklap, Irritabel blaere syndrom,
Hashimoto’s thyroiditis, Sicca Syndrom, sekundaer depression, allergier, MCS, osv. FMS er en overlapningstilstand IBS og migraene kan
opsta far ME og senere sameksitere med ME.

Arbejdsarkene mé kopieres og anvendes til patientdiagnose, undervisning og individuelle formdl. © Internationalt Konsensus Panel
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Me Internationale konsensuskriterier

1. Post-ExertionalMalaise (PEM)neuro-immunudmattelseefteranstrengelse.
OBLIGATORISK for at diagnosen ME kan stilles.
PEM forklares med markant, hurtig fysisk eller kognitiv traethed som reaktion pa anstrengelse.
Symptomerforvzerres efterfysiskanstrengelse. Udmattelse eromgaende ellerforsinket.
Restitutionstiden erforlaenget. Lav taerskelforfysisk ogpsykisk traethed (manglende
udholdenhed) medfarer en betydelig reduktion i aktivitetsniveauet sammenlignet med for
sygdommens indtraeden.

2. Neurologiskedysfunktionerhospatienteniformafenellerfleresymptomer
framindst 3 af4 nedenstaende symptomkategorier
1. Neurokognitive dysfunktioner
2, Smerte
3. Sovnforstyrrelse
] 4. Neurosensoriske, perceptuelle og motoriske forstyrrelser

3. Dysfunktioner i immunsystem, mave/tarm og urinveje i form af en eller
flere symptomer fra mindst 3 af nedenstaende 5 symptomkategorier
1. Influenza-lignende symptomer: tilbagevendende, kroniske,
forvaerres efter anstrengelse
2. Modtagelig overfor virusinfektioner-forlaenget restitutionstid
3. Forstyrrelserimave/tarm-kanalen
4. Forstyrrelseriurinvejene
] 5. Sensitivitet

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

DIAGNOSE
— ME

Atypisk ME: opfylder kriterierne for PEM, men haren grzense pa to mindre
endkraevetafderesterende,kritiske symptomerfrapunkt2,3o0g4.

Andet

[

Debut
] PludseligD Gradvis|:I Infektion: ] Andet:

Alvorlighed ifelge behandlende lzeges vurdering
Mild: opfylder kriterier, betydeligt reduceret aktivitetsniveau

— Moderat: ~ 50% reduktion af aktivitetsniveau
(I o
Svaer: bundet til hjemmet
4 Meget sveer: sengebunden, brug for hjaelp til personlig pleje
Undergrupper
fremtraeedende symptomklynger: Neurologisk Immunsystem
- Stofskifte/hjerte-éndec:lraet|:I Eklektisk(a@lanceret)

Arbejdsarkene makopieresog anvendestilpatientdiagnose, undervisning ogindividuelle formadl. © Internationalt konsensus panel
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