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OM U.S. ME/CFS CLINICIAN COALITION

U.S. ME/CFS Clinician Coalition er en sammenslut-
ning af amerikanske eksperter i kliniske sygdomme,
der tilsammen repraesenterer mere end 100 ars
erfaring i behandling af tusindvis af ME-patienter.

Disse eksperter har skrevet laerebgger om klinisk

behandling, arbejdet indenfor medicinsk efter-
uddannelse i samarbejde med CDC (amerikanske
sundhedsmyndigheder), og disse eksperter forsker
aktivt i ME. Sammenslutningens medlemmer om-
fatter felgende ME-klinikere og forskere:

Dr. Lucinda Bateman - intern medicin

Dr. Alison Bested - haematologisk patologi
Dr. Hector Bonilla - familiesygeplejerske
Dr. Bela Chheda - intern medicin,
infektionsmedicin

Dr. Tania Dempsey - intern medicin

Dr. Theresa Dowell - familiesygeplejerske
Dr. Donna Felsenstein - infektionsmedicin

Diagnosticering af ME

e Dr.Susan Levine - infektionsmedicin

e Dr. Anthony Komaroff - intern medicin

e Dr. David Kaufman - intern medicin

e Dr. Nancy Klimas - immunologi

e Dr.Charles Lapp - intern medicin, padiatri

e Dr. Benjamin Natelson - neurologi

e Dr. Dan Peterson - intern medicin

e Dr.Richard Podell - intern medicin

e Dr.IrmaRey - intern og miljgmedicin

e Dr.llene Ruhoy - neurologi

e Dr.Ronald Tompkins - kirurgi

e Dr. Maria Vera-Nunez - intern og integreret
medicin

e Dr.Brayden Yellman - reumatologi

Klinikere, som @nsker yderligere information,
kan kontakte hjemmesiden:
www.mecfscliniciancoalition.org

Myalgisk encefalomyelitis/Postviralt traethedssyndrom (ME) er en kompleks, kronisk,
invaliderende sygdom, der rammer millioner af mennesker verden over. Det er patienter,
der ofte enten ikke diagnosticeres eller fejldiagnosticeres. For at forbedre diagnosti-
ceringen etablerede National Academy of Medicine (NAM) i 2015 nye evidensbaserede

kliniske diagnosticeringskriterier.

Prasentation og genkendelse af de karakterisktiske

ME-symptomer

ME starter som regel med akut sygdomsdebut. Patienterne fortaeller ofte, at et infektions-
lignende syndrom eller en infektionssygdom (som for eksempel mononucleose eller
influenza) gik forud for sygdommen. Diagnosticeringen kraver en grundig sygehistorisk
udredning, en fysisk undersggelse og genkendelse af fglgende kernesymptomer:

e Enbetydelig reduktion eller forringelse af aktivitetsniveauet i forhold til hvordan det
var fgr sygdomsstart. Reduktionen i aktivitetsniveauet har varet i mindst seks maneder
og er ledsaget af udmattelse. Udmattelsen er omfattende, den har ikke vaeret der hele
tiden, erikke resultatet af igangvaerende anstrengelse, og den lindres ikke ved hvile.

¢ Anstrengelsesudlast sygdomsforvaerring (PEM, Post Exertional Malaise) hvor fysisk
eller mental aktivitet resultereri en typisk forsinket og forlaenget symptomforvaer-
ring, med reduktion af funktionsniveauet (som beskrevet nedenfor).

¢ |kke-forfriskende sgvn og forskellige former for sgvnforstyrrelser.

e Enten kognitive problemer og/eller ortostatisk intolerance (symptomudvikling ved
oprejst stilling, der formindskes i liggende stilling).

Disse kernekarakteristika for sygdommen skal vare moderate til alvorlige og til stede
mindst 50 % af tiden. Dette er centralt, ndr man skal adskille ME fra andre mere almin-
delige grunde til kronisk traethed. PEM er det kliniske kendetegn for ME og sygdommens
mest karakteristiske symptom. PEM kan saledes vaere en hjalp, nar ME skal adskilles

fra andre sygdomme, og forbindes objektivt med en svaekket aerob energimetabolisme og
ortostatisk stress.

Andre ME-symptomer omfatter kroniske smerter, hovedpine, forskellige former for savn-
forstyrrelser, visuelle dysfunktioner, sensitivitet over for lys, lyd, kemikalier, fadevarer og
medicin, influenzalignende symptomer inkl. ondt i halsen og smme lymfekirtler. Tendens til
hyppige infektioner, gastrointestionale og urogenitiale dysfunktioner. Vejrtraekningsbesvaer
og problemer med at requlere kropstemperaturen. | NAMs kliniske retningslinjer kan man
finde na@rmere vejledning til at identificere kernesymptomer savel som andre symptomer.
Specialister i sygdommen kan med fordel tillige benytte de Canadiske Konsensus Kriterier for
ME/CFS (2003) eller de Internationale Konsensus Kriterier (2011) til at validere diagnosen.
https://me-foreningen.dk/wp-content/uploads/2018/01/dansk-version-icc _ny-kopi-2.pdf

Identifikation af kernesymptomet
anstrengelsesudlgst sygdomsforvaerring (PEM)

Patienter, der oplever PEM, beskriver det ofte som et “crash”, et "tilbagefald” eller et "kollaps”,
der opstar efter selv en mindre fysisk eller mental anstrengelse, som ikke gav problemer far
sygdomsstart. Under et “crash”, som kan opsta umiddelbart efter anstrengelsen, men oftest
kommer med en forsinkelse pa timer eller dage, kan patienterne opleve en forvaerring af

en eller op til alle af deres symptomer samt yderligere funktionsnedsattelse. Det kan tage
timer, dage, en uge eller endnu lengere at komme tilbage til det tidligere udgangspunkt ef-
ter et crash. Nogle patienter gar igennem tilbagevendende perioder af overanstrengelse og
crash, mens andre lzerer at reducere eller ®ndre deres aktivitetsniveau for at minimere disse
crash. For nogle patienter er helt almindelige dagligdagsaktiviteter nok til at fremkalde PEM.

Folgende sporgsmal kan hjelpe med at konstatere,
om en patient oplever PEM:

? Hvad sker der, nar du udfgrer almindelige (som du tidligere talte) fysiske eller mentale
aktiviteter?

? Hvor meget aktivitet skal der til, fer du faler dig syq, eller fgr du oplever sygdomsforvaer-
ring?

? Hvorlang tid tager det, inden du kommer dig over denne fysiske eller mentale anstren-
gelse?

? Undgar eller ®ndrer du aktiviteter pa grund af det, der sker, efter du har udfgrt dem?

Det kan gare det lettere for patienter og leeger at identificere PEM, hvis patienterne farer
dagbog over deres symptomer og aktiviteterito uger.

Diagnostiske tests

Selvom forskningsresultater har fremvist talrige afvigelser i biologiske malinger hos
ME-ramte, findes der stadig ikke en test, der kan bruges til at diagnosticere ME i klinisk
praksis. Men der er mange diagnostiske tests, som kan hjaIpe med at identificere andre ud-
mattelsessygdomme eller komorbide tilstande, som man ofte finder hos personer med ME.
Ortostatisk intolerance kan for eksempel vurderes med en NASA Lean Test (staende test)
eller en vippelejetest pa 10-20 minutter eller op til 30 minutter for sygdommen neurally
mediated hypotension (NMH) (se Rowe 2014). Tests kan udover at vaere en hjzlp i diag-
nosticeringen ogsa bruges til at laagge en behandlingsplan for handteringen af komorbide
sygdomme.

Sygdomseksperter kan ogsa benytte sig af laboratorieprgver til at identificere problemer
sasom immundysfunktioner for at styre behandlingen, men disse bruges typisk mere af
specialister ogi forskning.


https://me-foreningen.dk/wp-content/uploads/2018/01/dansk-version-icc_ny-kopi-2.pdf

Vigtigheden af differentialdiagnose

Nogle af de symptomer, som ses hos ME-patienter, ses ogsa hos raske mennesker savel som
hos mennesker med andre sygdomme. Korrekt behandling af disse andre sygdomme vil

eventuelt helt kunne fjerne patientens symptomer. Det er derfor vigtigt at skelne mellem ME

0g andre sygdomme.
De vigtigste sygdomme i denne kategori indbefatter, men er ikke begraenset af
folgende:

Endokrine lidelser/ Reumatologiske
stofskiftesygdomme sygdomme

Neurologiske lidelser
e Multipel sclerose

Identifikation af almindelige komorbide sygdomme

Tidligere blev diagnosen ME stillet ved at udelukke alle andre mulige sygdomme. National
Academy of Medicine’s 2015-rapport placerede imidlertid ME som en positiv diagnose,
der kan optraede sammen med andre sygdomme, herunder ogsa dem, der star anfart som
differentialdiagnoser. Tidlig genkendelse af komorbide tilstande og korrekt behandling af
disse vil kunne forbedre patientens helbred, funktionsevne og livskvalitet. Aimindelige
komorbide sygdomme indbefatter:

Oversigt over ME og KOMORBIDE SYGDOMME

Autonom dysfunktion
e Postural ortostatisk

Reumatologiske
sygdomme

Neurologiske lidelser
e Hypersensitivitet (lys,

e Primaer binyrebark-
insufficiens

Cushings syndrom
Hyper- og hypotyreose
Diabetes
Hypercalcaeami

Infektionssygdomme

HIV

Flatbarne sygdomme
Hepatitis B/C

TB

e Giardia

e \estnilvirus

e Q-feber

¢ Coccidioidomycosis
o Syfilis

e Mononukleose

e Parvovirus

Mavetarmsygdomme

e Cgliaki

e Fgdevareallergieller
-intolerancer

¢ [nflammatoriske tarm-
sygdomme

e Small Intestinal Bacterial

Overgrowth (SIBO)

Sygdomme relateret til
miljgeksponering

e Stofmisbrug

e Tungmetaller (f.eks. bly,
kviksglv)

e Skimmelsvamp
/svampegifte

e Bivirkninger ved medicin

e Golfkrigssyndrom

e Systemisk Lupus

e Rheumatoid Arthritis

e Polymyositis

e Polymyalgia Rheumatica

Sevnforstyrrelser

e Parkinsons sygdom

e Myasthenia gravis

e B12-vitaminmangel

e Cerebrospinalvaeske-
l=kage

e Syringomyeli

e Traumatisk hjerneskade

e Spinalstenose

e Kraniocervical instabilitet

e Kramper/besvimelser

Primzere psykiatriske
lidelser

e Sgvnapng

e Narkolepsi e Angst

e Periodic Limb Movement e Depression
Disorder (PLMD) e Bipolar lidelse

Hjertekarsygdomme Hamatologiske

e Kardiomyopati

e Koronarsklerose

e Arteriel lunge-
hypertension
Hjerteklapfejl
Hjerterytmeforstyrrelse

Malignitet

¢ Primeer eller sekundaer
cancer

sygdomme

e Anami (jernmangel,
andre former, der kan
behandles)

e Heemokromatose

Andet

e Sveer overvaegt
(BMI>40)

e Overbelastning

e Atletisk overtraenings-
syndrom

e Astma

e Kronisk obstruktiv
lungesygdom

takykardi-syndrom
(POTS)

e Neurally mediated hypo-

tension (NMH)

e Ortostatisk hypotension

Immunsystemet

¢ Nye eller forvaerrede
allergier

e Mast Cell Activation-
Syndrome (MCAS)

e Duft- og kemikalieover-
fglsomhed

¢ Kroniske infektioner og
immundefekter

Sevnforstyrrelser

e Sgvnapng
e Restless leg syndrome
(RLS)

¢ Periodiske benbevagel-

ser (PLM)

Andre

e Fibromyalgi

e Ehlers-Danlos’ syndrom

o Kaebeledsdysfunktion

e Sjogrens syndrom (tgrre
gjne/mund)

Mavetarmsygdomme

e Fgdevareallergi og -into-
lerancer, herunder bl.a.
ogsa over for malke-
protein

e Problemer med mave-
tarmkanalens motilitet

* Cgliaki

e Irritabel tyktarm

e Bakterieovervaekst i
tyndtarmen

Psykiatriske lidelser

e Angst
e Depression

lyd, bergring, duft eller
kemikalier)

Darlig balance
Migraanehovedpiner
Perifer neuropati
Smafiberneuropati

Endokrine lidelser/
stofskiftesygdomme

Hypotyreose
Forstyrrelser i HPA-
aksen (lav, normal eller
udfladet kortisolkurve)
Metabolisk syndrom

Gynaekologiske
lidelser

Endometriose
Praemenstruel syndrom
Vulvodyni

e Interstitiel blerebetandelse e Overaktiv blaere e Fejlernaering
e B12- og D-vitaminmangel ¢ Fedme

Behandling og handtering af ME

Far i tiden blev ME karakteriseret som et syndrom, der skyldtes medicinsk uforklarligudmat-
telse, som skulle behandles med samtaleterapi og gradueret treening. Men videnskabelige
fremskridt afslgrer nu en kompleks, multisystemisk sygdom, der involverer neurologisk og
immunologisk sveekkelse samt dysfunktion af det autonome nervesystem og af energime-
tabolismen. Der er et akut behov for en anden tilgang i handteringen af denne sygdom og de

ledsagende komorbiditeter.

1. Bekraft patientens oplevelse, og forteel om sygdommen

Patienter kan have mgdt skepsis i forhold til deres sygdom. Det vigtigste, en laage kan

Bemaerk: De understregede sygdomme optraeder ofte komorbidt med ME

ggre, er at validere sygdommen over for patienten og patientens familie. Forklar, at ME er
en invaliderende medicinsk sygdom, og at den ikke skyldes dovenskab, depression eller en
psykosomatisk lidelse.



2. Adresser den nedsatte funktionsevne og tilbyd den nedvendige hjaIlp

ME-patienter lider per definition af alvorlige funktionsnedsattelser. Patienterne kan have
brug for hjzelp til at sege om tilpassede forhold i skolen eller pa arbejdet, og hjzelp i forbin-
delse med ansggning om fertidspension. De kan ogsa have brug for parkeringstilladelser,
hjeelpemidler til handicappede og/eller hjemmehjzelp.

3. Lar patienterne om aktivitetstilpasning for at undga eller minimere PEM

En af l2gens, eller andre sundhedsfagliges, vigtigste opgaver er at |laere patienterne om
PEM, og hvordan man handterer dette med aktivitetstilpasning. Dette er en individuelt
tilpasset metode til at forvalte fysisk, kognitiv og fglelsesmaessig energi inden for den
enkelte patients specificerede granser (aktivitetsvindue). De skal lere omhyggeligt at
planlaegge, hvor og hvordan de skal bruge deres tilgaengelige energi. Aktivitetstilpasning
er et afggrende redskab, hvis patienten skal undga eller reducere PEM. Patienterne kan
ogsa benytte aktivitetsdagbog, hjertefrekvens- og aktivitetsmonitorer som hjzelp til at
gennemskue, hvornar de overanstrenger sig i forhold til deres specifikke energigranse.
Selv med disse hjelpemidler er aktivitetstilpasning en udfordrende opgave, og tilbage-
skridt er uundgaelige, saerligt fordi aktivitetstolerancen kan variere fra patient til patient
og fra dag til dag.

4. Behandling/handtering af symptomer

Selvom der endnu ikke findes specifikke anerkendte behandlinger af ME, kan en raekke
farmakologiske og ikke-farmakologiske behandlinger hjelpe med at reducere symptomer-
nes alvorsgrad. Eksempler pa almindeligt anvendte medikamenter indbefatter lavdosis
naltrexone, duloxetin, gabapentin eller pregabalin mod smerter, fludrokortison, midodrin,
pyridostrigmin, lavdosis betablokkere og/eller intravengs hydrering mod orthostatisk into-
lerance, lejlighedsvis brug af modafinil, metylfenidat eller dexedrin mod kognitive proble-
mer eller udmattelsesproblemer og trazodon, clonazepam, tricyclic antidepressiver eller
suvorexant mod sgvnbesvaer. Medicinering bgr startes op ved en lav dosis og langsomt
gges for ikke at udlgse medicinallergi, der er almindeligt i forbindelse med ME.

Ikke-farmakologiske metoder indbefatter: Salt- og vaskeindtag og kompressionsstramper

til dem, der lider af ortostatiske problemer, kognitiv hjalp (skrive noter mod hukommelses-

problemer; have kalender, notesbog og regnemaskine ved handen; altid opbevare sine vig-
tigste ting det samme sted); grepropper, sovemaske og solbriller, hvis man lider af lys- og
lydoverfglsomhed; sgvnhygiejnetiltag; meditation; undgdelse af problematiske fadevarer.

Bemaerk: Udover disse basale metoder har eksperter inden for sygdommen haft succes

med at forbedre funktionsniveauet hos nogle patienter ved selektivt at bruge medikamen-

ter som antivirale midler ogimmunmodulatorer.

5. Behandling af komorbide sygdomme

Som anfgrt tidligere kan et antal sygdomme optraade komorbidt med ME. Behandling af
disse komorbide sygdomme ved hjzlp af den korrekte standardbehandling vil ikke helbre-
de ME, men det vil kunne forbedre patienternes livskvalitet.

GRUNDL/AEGGENDE FACTS

e Mellem 836.000 til 2,5 millioner amerikanere anslas at veere ramt af ME. Cirka 84-
91 procent af patienterne har stadig ikke faet en diagnose.

e ME rammer tre gange sa mange kvinder som mand.

e ME forekommer ogsa hos patienter, der er yngre end ti ar og aldre end 70 ar.
Studier viser et peak i symptomstart hos aldersgruppen 11-19 ar og et andet peak i

hos aldersgruppen 30-39 ar.

e Mindst 25 % af patienterne er bundet til sengen eller hjemmet, og op til 75 % er

ude af stand til at arbejde eller gd i skole.

e Symptomerne kan vare ved i arevis, og de fleste patienter genvinder aldrig det

funktionsniveau, de havde far sygdommen.

e ME koster USA mellem 17 og 24 milliarder dollars arligt i tabt produktivitet og

direkte behandlingsudgifter.

o Arsagen til ME er ukendt, selvom sygdommen dog ofte opstar i forlangelse af en

infektion.

NYTTIGE HENVISNINGER

US ME/CFS Clinician Coalition Website_
https://mecfscliniciancoalition.org/

US ME/CFS Clinician Coalition Testing Recommendations
http://mecfscliniciancoalition.org//MECFS-Clinician
-Coalition-Testing-Recs-V1

US ME/CFS Clinician Coalition Treatment Recommendati-
ons http://mecfscliniciancoalition.org//MECFS
-Clinician-Coalition-Treatment-Recs-V1

Beyond Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue
Syndrome: Redefining an lliness. National Academy of
Medicine, formerly called the Institute of Medicine. 2015.
Includes report and Clinician Guide. http://www.national
academies.org/hmd/Reports/2015/ME-CFS.aspx

Komaroff, Anthony L. “Advances in Understanding the
Pathophysiology of Chronic Fatigue Syndrome.”|AMA 322,
no. 6 (August 13, 2019): 499. https://doi.org/10.1001/

jama.2019.8312

Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome:
Clinical Working Case Definition, Diagnostic and Treatment
Protocols. (Canadian Consensus Criteria), 2003. Provides
expanded criteria https://phoenixrising.me/wp-content/
uploads/Canadian-definition.pdf

Myalgic Encephalomyelitis: International Consensus Cri-
teria. (ME-ICC criteria). 2011. Provides expanded criteria.
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/full/10.1111
/].1365-2796.2011.02428.x

Chronic Fatigue syndrome/Myalgic Encephalomyelitis.
Primer for Clinical Practitioners. 2014 Edition. Internati-
onal Association for Chronic Fatigue syndrome/Myalgic
Encephalomyelitis https://www.massmecfs.org/images/
pdf/Primer_2014.pdf (Activity log in Appendix D)

Rowe, P. et al. Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue
Syndrome Diagnosis and Management in Young People:
A Primer. Frontiers in Pediatrics. June 2017. Pages 8-12
provides information on differential diagnosis,including
for psychiatricillness https://www.frontiersin.org
/articles/10.3389/fped.2017.00121/full

CDC ME/CFS Website: Information for HealthCare Provi-
ders https://www.cdc.gov/me-cfs/healthcare-providers/
index.html

Rowe, P. General Information Brochure On Orthostatic
Intolerance And Its Treatment. March 2014. https://www.
dysautonomiainternational.org/pdf/RoweOlsummary.pdf

Bateman Horne Center. NASA 10 Minute Lean Test - In-
structions for Providers. http://batemanhornecenter.org/
wp-content/uploads/2016/09/NASA-LeanTest
-Instructions-April-2018.pdf

Campbell B., Lapp C. Treating Chronic Fatigue Syndrome
and Fibromyalgia. Pacing Guidance. http://www.treat
cfsfm.org/menu-Pacing-7.html

Mary Dimmock og Lily Chu, MD, MSHS, har bidraget til at
tilvejebringe informationerne i denne oversigt.
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