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Myalgisk Encefalomyelopati (ME) er en lidelse af ukendt &rsag, hvor
sygdomsmekanismerne i det store hele ogsa er ukendte. Diagnosen findes i WHO's
diagnosesystem ICD-10 under “andre hjernesygdomme” som Post Viral Fatigue
Syndrome/Benign Myalgic Encephalomyelitis. Fordi det ikke er bevist, at der foreligger
en hjerne-rygmarvsbetaendelse (-itis), bliver "encephalomyelitis” i dag ofte skiftet ud
med "encephalopathy”. Herved beholdes forkortelsen ME, som er godt indarbejdet,
efter at den blev lanceret i The Lancet i 1956. En gennemgang af litteraturen om en
tilstand, som indtil da var beskrevet i flere epidemier, blev da erkendt som varende
en og samme lidelse. Den svarer ogsa til den oprindelige beskrivelse af neurasteni fra
1869. ME er i dag en differentieldiagnose ved neurasteni, der senere har faet en

bredere betydning.

Chronic Fatigue Syndrome (CFS) og ME. CFS er blevet en
skraldespandsbetegnelse for uforklarlige tilstande domineret af det subjektive
symptom “kronisk fatigue”, men diagnosen kraever i dag ikke traetbarhed/intolerance
over for aktivitet, som tidligere var et hovedkriterium. I lighed med neurasteni har
ogsa CFS faet en langt bredere betydning end den oprindelige. CFS omfatter
forskellige patientgrupper afhaengig af hvilken definition, der bruges. Den definition af
PVFS/ME, som i dag bruges ved Haukeland i Bergen (se sidste side), ligger teet pa
CDC-definitionen af CFS fra 1988 (Holmes et al.)!. Denne er langt mere restriktiv end
den reviderede CFS version fra 1994 (Fukuda et al.), som er en konsensusdefinition,
der anvendes forskelligt af forskellige miljger. Oxfordgruppen lagde deres egen
tolkning til grund for en definition af "CFS” i 1991. Den omfatter kun kronisk fatigue
med og uden depression og tolker eksplicit fatigue som et symptom naert knyttet til
motivation. Terapianbefalinger udgaet fra dette miljg har ingen gyldighed ved ME, og
sammenstillingen ME/CFS er blevet direkte vildledende. Fukuda et al. praeciserer
ganske vist, at fatigue ved CFS ikke skal forstds som motivationssvigt, men dette er

kun i ringe grad kendt og paagtet i psykosomatisk orienterede miljger.

ME kan udlgses efter infektioner, vacciner, forgiftninger og kirurgi. ME kan

ogsa komme snigende uden kendt rsag eller gradvist med forvaerring efter

"Holmes et al. kriterierne bruges i Danmark til at definere Kronisk Traethedssyndrom, se EPI
Nyt nr. 3, 1992.



infektioner, operationer eller andre fysiske belastninger. Psykisk stress alene udlgser
ikke ME. Sygdommen opstar som oftest akut efter en infektion, gerne med en
forudgdende tidligere infektion eller anden fysisk handelse. ”"Stress” er forbundet med
for lidt sgvn, darlig ernaering og andre livsstilsfaktorer, som kan undergrave det
fysiske helbred og ggr antageligt ikke sagen bedre for en person, der far ME, men ME
rammer ogsa helt sunde, harmoniske og glade mennesker i alle aldre.
Personlighedstype og samtidens ggede krav har veeret hede temaer i debatten om
ME/CFS og er en gentagelse af den offentlige debat om neurasteni fra slutningen af
1800-tallet og begyndelsen af 1900-tallet.

ME optraeder som epidemier, familisert og sporadisk. Epidemiske udbrud er til
tider faldet sammen med udbrud af paralytisk polio, men har haft et andet forlgb og
er derfor blevet kaldt “atypisk polio” - af enkelte ogsd tolket som massehysteri. I
sporadiske tilfselde er opfattelsen, at patienterne ofte er sakaldte
"overskudsmennesker”. Pastande om, at de er perfektionister, overambitigse, eller, at
de kaeemper med kaerlighedssorg, jalousi, sociale tilpasningsvanskeligheder osv.,
fremsazettes ofte fra psykosomatisk hold, hvor sygdommen opfattes som somatisering
af ubevist psykisk konfliktstof (hysteri). Selv om enkelte, der far ME, har psykosociale
problemer, er disse som oftest blevet mestret adeekvat og afvises som regel ikke.
Patienterne benaegter alligevel arsagssammenhaeng mellem sadanne problemer og
ME, og dette bruges i en ringargumentation for at forstaerke en pastand om, at
konfliktstof ikke erkendes af patienten, og derfor forarsager symptomerne
(somatisering). Denne holdningen indebaerer en insinuation om en sekundargevinst
af sygdommen, men kan hverken underbygges eller efterprgves og sdrer og

provokerer bdde dem, der har sygdommen selv og deres naermeste.

Medicinsk professionsstrid. Mange ser det massive fysiske svigt ved ME som en
biologisk tilstand og ikke som en psykisk uformaenhed, et syn som forstaerkes af
patienternes forhistorie og mestringsstrategier ved haendelser i livet og sygdom, samt
ved det invaliderende mentale svigt, der fglger ME, og som er uforenelig med psykisk
"gevinst”. Denne professionsstrid bgr der oplyses om, eftersom tilstanden aktualiserer
den lovbestemte ret til frit valg af laege. Det kognitive svigt rammer blandt andet

processeringen af information, korttidshukommelsen og tidsperspektiv og afdaekkes



ikke altid i en travl klinisk hverdag - i stedet falder mistanken pa
"samspilsproblematik”. Psykiske reaktioner er praeget af kaos, forvirring, angst,
resignation og regression i darlige faser, mens "depression” kan indtraede ved forgget
mentalt overskud og perspektiv p& situationen. Mange angiver selv, at de tidligere har
haft mere energi end andre, og dette er ofte ogsa indtrykket af mange bgrn, som

rammes. Enkelte rammes meget hardt og kan veere suicidale i perioder.

Symptomer og funktionssvigt viser et karakteristisk svingende forlgb.
Intolerance over for aktivitet viser sig ved 1) ggning af symptomer, 2) forgget
hvilebehov og 3) nedsat mental og fysisk funktion efter dagligdags aktiviteter og/eller
belastninger. Dette medfgrer, at patienterne i varierende grad er ude af stand til at
fore et normalt liv og ude af stand til at tage vare pa sig selv. Kognitivt svigt, fysisk
svigt og intolerance for sansebelastninger, smerter, fatigue, sygdomsfglelse, forstyrret
sgvnmgnster, eendrede vegetative og hormonelle responser viser individuelle

variationer, men alle disse elementer er med i sygdomsbilledet i varierende grad.

Sygdommens alvorlighedsgrad og fase. Sygdomsgraden afggres af
symptomintensitet og hvilebehov og afspejles i mentalt og fysisk funktionssvigt.
Symptomerne svinger i Igbet af en dag og fra dag til dag. Sygdommen gennemgar
ogsa flere faser eller stadier. I akut udlgste tilfaelde indtraeder i Igbet af kort tid en
"akut fase” med alle symptomer til stede. Patienten skal have mest mulig ro,
skaerming og aflastning. Krav til patienten i denne fase er helt uhgrt. Sygdomsgrad
inddeles gerne i let, moderat, alvorlig og meget alvorlig. De lette tilfaelde kan
provokeres over i alvorligere grader af sygdommen. Som oftest gar sygdommen i
lgbet af 6-12 maneder gradvist fra den akutte fase og over i en tidlig restitutionsfase,
hvor patienterne spontant gger funktionsniveauet og far en gget tolerance for
belastninger (reduceret hviletid, mindre intense symptomer, mindre udtalte
vegetative forstyrrelser, mindre smerter og bedre sgvn). Bade i akut fase og i tidlig
restitutionsfase er patienten meget sarbar for tilbagefald. Aktivitetsniveauet gger
spontant, og det er risikabelt at introducere krav om deltagelse i skolegang eller fysisk
aktivitet, da forceret mobilisering kan udlgse tilbagefald. Hjezelp til fornuftigt
energiforbrug og rigtig ergonomisk arbejdsstilling, eventuelt passiv fysioterapi, hvis



patienten magter det er meget vigtigt, eftersom patienten kan overvurdere sin

kapacitet og veaere ivrig efter at indhente det forsgmte.

ME er kendetegnet ved intolerance for aktivitet. Et hgjt aktivitetsniveau kan
veere en medvirkende arsag til, at sygdommen far et mere dramatisk og langvarigt
forlgb. Aktive personer kan have vanskeligt ved at underkaste sig sygdommens
begraensninger og ma opleeres i aktivitetstilpasning med naesten militeeragtig disciplin
for at undgd at udlgse reaktioner. En tendens til at benaegte sygdommen kan vaere
udtalt blandt unge med ME, som kan fa et langtrukket, svingende forlgb med steerkt
forlaenget restitutionstid efter aktivitet og fare for tilbagefald. Enkelte mister tidligt
grebet socialt pd grund af manglende mental og fysisk kapacitet og traekker sig
tilbage. Dette fejltolkes hyppigt som "personlighedsforstyrrelser”. Patienterne bliver i
sadanne tilfaelde opfattet som vaerende umotiverede i forhold til behandling, da de

undgar aktiv deltagelse.

Prognose. Erfaringsmaessigt er det gunstigt for prognosen, at der indtraeder en klar
bedring indenfor de fgrste 12-18 maneder. En del infektionsudlgste eller kirurgisk
udlgste tilfselde lgsner antagelig op tidligere ved adaekvat hvile i nogle f& maneder.
Det vides ikke, hvorfor enkelte far et vedvarende, nedadgaende eller svingende forlgb
med alvorlige forvaerringer over maneder og &r - altsd ME. Sygdommen har hos de
fleste, men ikke hos alle, en tendens til bedring over lang tid, men nar tilstanden fgrst
er fuldt udviklet, ser det ud til, at den sakaldte akutte fase varer i mindst et halvt ar

og kan udlgses pa ny ved stgrre tilbagefald.

Klinisk evaluering. Hvert enkelt tilfaelde ma vurderes og handteres med tanke pa
sygdommens 1) udlgsende arsag, 2) forlgb, 3) alvorsgrad og 4) aktuelle fase.
Uafhaengigt af den aktuelle sygdomsgrad er det hensigtsmaessigt at tage stilling til,
om patienten er stabil, pa vej ud af et tilbagefald, pa vej ind i et tilbagefald eller
eventuelt i langsom bedring. Individuel symptomatologi vil ogsa for en del formal
veere af interesse klinisk, sygesikrings- og forskningsmeaessigt (neuropsykologisk,

vaskulzert, immunologisk, hormonelt osv.).



ME-patienter har klinisk observerbare forandringer, som forvaerres ved
aktivitet og bedres ved hvile, skaearmning imod belastninger og adakvat

tilforsel af ernaering og vaeske:

- lavt blodtryk (episodisk hgjt blodtryk)

- lav blodvolume, dalende pulstryk i stdende stilling, perfusionsdefekt ved hjerne-SPECT

- intolerance for blodtransfusion, spinalpunktur, alkohol og medicin

- manglende evne til at holde sig oprejst i laengere tid (kan kollapse under et varmt
brusebad)

- uprovokerede hurtige pulsslag, eventuelt under sgvn, hjertebanken

- iskolde haender og fedder, neglerodsbetaendelse, ansigtsbleghed, bld maerker

- overfladisk respiration, eventuelt med pauser i vejrtraekningen

- besvimelsestendens, svimmelhedsanfald, kvalme, balanceproblemer

- myokloni, eventuelt under sgvn, rystelser, skalven, muskelryk

- behov for at ligge eller halvvejs ligge dele af dagen, saerligt efter sgvn og efter aktivitet

- forstyrret temperaturregulering med manglende dggnvariation, vedvarende subfebril
eller lav perifer temperatur, temperaturstigning ved aktivitet, svedtendens

- feberfglelse, kuldeintolerance, varmeintolerance, vejr-pavirkelighed,
fgdevareintolerance

- nedsat dyb fglsomhed i hud, muskulatur og teender, falelseslgshed, prikken, allodyni

- subkutane gdemer, eventuelt i overkroppen (hos bgrn: rgdt ansigt og blgde underarme)

- hurtige uforklarede vaegteendringer i sygehistorien

- reduceret muskelstyrke, stemmekraft, udholdenhed og mimik, evt. synkebesvaer
(sonde)

- misfarvning af slimhinder, tilbagevendende gm hals, sensible gjne (abakteriel faryngitis
og konjunktivitis) rhinitis, gget slimdannelse, kronisk hoste (bronkial irritation), irritabel
tarm

- appetitforstyrrelser, salthunger, geerhunger

- tgrst, gget tyggebehov, hikke, nedsat opmaerksomhed (hjernestammesymptomer)

- andringer i hormonrespons (typisk lav tolerance for sukkerholdige madvarer). Obs.
insulin, cortisol, prolaktin, vaeksthormon: dggnvariation og respons pa belastning. Obs.
thyreoidea.

- elektrolytforstyrrelser (obs. syre-basestatus), forhgjet ANA og EBV-titer, lav SR og
hvide

- andret mgnster for sgvn, fgdeindtag, affgring og vandladning. Menstruationsbesvaer.



G93.3 GODARTET POSTVIRALT UDMATTELSESSYNDROM ICD-10 (WHO, 1998)
GODARTET MYALGISK ENCEFALOMYELOPATI - ME-SYNDROM

Kriterier efter protokol for diagnose af ME/PVFS ved Haukeland Sygehus

HOVEDKRITERIER
1. Nyopstdet fatigue med 50 % reduktion i aktivitetsniveauet i mindst 6 maneder
2. Aktivitet tdles ikke, forer til udmattelse*

3. Eksklusion af somatiske og psykiatriske tilstande

TILLAGSKRITERIER

1. Subfebrilia (37,5-38,6 °C) (ikke obligatorisk)

2. @m hals

3. @mme lymfeknuder hals og armhuler (ikke obligatorisk)

4. Muskelsmerter (myalgi)

5. Generel muskulaer traetbarhed/fglelse af muskulzert svigt

6. Langvarig forveerring af symptomerne efter fysisk belastning

7. Migrerende ledsmerter

8. Hovedpine

9. Kognitivt svigt, koncentrations- og hukommelsesproblemer, kognitiv fatigue

10. Sgvnforstyrrelser (hypersomni eller insomni)

KLINISKE TEGN

1. Postural hypotention

2. Vasomotoriske forstyrrelser/ansigtsbleghed (episodisk tachycardi/svedtendens)
3. Photofobia/indstillingsnystagmus/anisokori (tagesyn)

4. Diffust abdominal gmhed/kvalme/obstipation/diaré

5. Intentionstremor/positiv Romberg-prgve/balancesvigt

*Kommentar: Symptomggning kan komme umiddelbart eller indtil 72 timer efter, eventuelt
lengere, afhaengigt af sygdomsgrad, varighed og symptomatologi. Langvarig observation,
eventuelt logbogsfgring af patientens aktiviteter/ydre og indre belastninger kan vaere
ngdvendig. Oplysninger fra komparenter, der observerer patienten mere eller mindre
kontinuerligt, har her stor veerdi, saerligt nar klinikeren selv eller andet kvalificeret personale
ikke kan veere til stede. Sen reaktion er karakteristisk og opdages lettest af omsorgspersoner,
der kender patienten godt. Patienten selv har ofte problemer med formidling p& grund af
kognitivt funktionssvigt.



