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Sygdomesbilledet ved myalgisk encefalopati er beskrevet i litteraturen ved hjzelp af en raekke
symptomer og tegn og et karakteristisk reaktionsmgnster med gget traetbarhed ved fysisk og

mental aktivitet og sansebelastninger.

Myalgisk encefalopati (ME) betegner en slags hybrid tilstand, som klinisk bestar af en generel
reaktion, der kan udlgses af flere typer af ydre provokationer som infektioner, fysiske traumer,
kirurgi, fedsel, vacciner, forgiftninger osv., og en specifik reaktion p& den udlgsende haendelse.
Udlgsende arsag er ikke altid kendt. Patienten kan have vaeret i kontakt med smitte uden at fa
en klinisk infektion, eller det kan vaere flere haendelser i traek uden helt at blive rask mellem
sygdomsepisoderne. I enkelte tilfeelde optraeder et fuldt udviklet sygdomsbillede direkte efter
en infektion, men det kan ogsd komme snigende med fuldt udviklet sygdom efter flere uger
eller maneder, ofte med forveerring ved nye sygdomsepisoder, anstrengelser eller efter
genopblussen af samme infektion. Ved snigende sygdomsdebut kan den direkte udlgsende
drsag veere en banal forkglelse, en fysisk anstrengelse eller andre former for stress. Nar ME
udvikles efter en viral infektion, bruges ofte betegnelsen kronisk/postviralt

udmattelsessyndrom eller post viral fatigue syndrome (PVFS).

ME kan have alle grader fra starten. Patienten reagerer med varierende grader af intolerance
overfor alle typer af provokationer mod den fysiologiske balance (lyd, lys, tyngde, tryk, kulde,
varme, visse fgdevaretyper, leegemidler, alkohol, infektioner osv.) kombineret med reduceret
udholdenhed ved mental og fysisk aktivitet og forlaenget restitutionstid. Dette giver varierende
grader af nedsat fysisk og mental kapacitet og gget hvilebehov. Hos enkelte er problemer med
tankeproces og hukommelse fremtraedende (kognitiv svigt). Sanseintolerance kan i enkelte
tilfeelde veere forbundet med fysisk og mental traetbarhed, uden at der ellers er naevnevaerdige

kognitive problemer.

1 Kronisk Traethedssyndrom bruges i Danmark synonymt med Myalgic Encephalomyelitis/Post
Viral Fatigue Syndrome, der klassificeres som en neurologisk tilstand G93.3 (WHO, ICD-10),
nar diagnosen stilles efter Sundhedsstyrelsens vejledning i EPI Nyt, nr. 3 1992 (Holmes et al).
P& norsk bruges betegnelserne Myalgisk encefalopati eller Kronisk/postviralt
utmattelsessyndrom om denne lidelsen mens "kronisk tretthetssyndrom” tilsvarer det vi i
Danmark kalder Kronisk Traethed eller Traethedssyndrom, der klassifieres som psykiatriske
lidelser sammen med Neurasteni, F48.



Foruden observerbart fysisk og mentalt svigt ved dagligdags aktivitet og belastning, er
symptombilledet praeget af en fglelse af sygelig udmattelse (fatigue), sygdomsfalelse (malaise)
eller en fglelse af forgiftning og smerter, som kan sidde i hoved, muskler og/eller led, maven,
brystet, halsen, gjnene og/eller lymfeknuderne. @mhed i halsen indleder ofte en darligere
periode. Enkelte plages af vedvarende kvalme. Dette kan vaere mere dominerende symptomer
end fglelsen af udmattelse (fatigue). Subjektiv fatigue kan vaere et forholdsvis sent symptom
og kan forsvinde, selvom andre invaliderende symptomer bestar. Fatigue er derfor ikke et

overordnet symptom ved ME og forarsager ikke de andre symptomer.

Symptomerne varierer i styrke fra patient til patient og viser et svingende mgnster med
variation fra dag til dag og inden for en dag. Muskulzere symptomer er svaghed, kramper og
ryk, sitren og fglelseslgshed, skeelven og rystelser. Vegetative forstyrrelser kan vaere
hjertebanken, hurtig puls, svedtendens, fordgjelsesbesvaer, hyppig vandladning, andengd,
langsom pupilreaktion efter anstrengelser osv. Neurologiske forstyrrelser kan vaere
svimmelhed, vaklen, nedsat gje-h&nd koordination og afstandsbedgmmelse. Uspecifikke
hormonelle forstyrrelser kan ses. Forstyrrede kropsrytmer er almindelige med forandringer i
sgvnmgnster, affgringsmgnster og spisemgnster. Enkelte far gget infektionstendens. Disse

symptomkomplekser kan skyldes en forstyrrelse af den neuro-immuno-hormonelle akse.

Mange har humgrforandringer/humgrsvingninger som til en vis grad fglger sygdommens grad
af alvor. Enkelte har ogsa neuropsykiatriske symptomer, der udlgses af pludselige sansestimuli
som en hgj lyd, bevaegelser i synsfeltet eller fysiske belastninger. Der kan vaere gradanfald
eller raseriudbrud. Forvirring kan opleves ved opvagning, seerlig hos bgrn. Sddanne
symptomer ma ikke forveksles med psykiske fglgetilstande af ME. Der skal kun lidt til at udlgse

angst. Mange far ogsa en sorgreaktion, som ikke ma forveksles med depression.

Der ses en vis individuel variation med hensyn til hvilke typer af stimuli, der er mest
invaliderende og hvilke symptomer, der er mest fremtraedende. Under sygdommens forlgb kan
dette forandre sig. Tilstanden kan forvaerres, og nye symptomer kommer til. Dette sker isaer
ved mere alvorlige tilbagefald. Alt fra mindre tilbagefald til mere alvorlige tilbagefald kan
udlgses af nye infektioner eller andre provokationer som en anstrengelse, udredning,
handtering, spinalpunktur, funktionstestning, psykisk stress, gkonomiske problemer eller ved
et lidt for hgjt aktivitetsniveau en tid. Hvis patienten ikke far restitueret sig efter en belastning
fgr en ny belastning, udvikles et slags "overtraeningssyndrom" ved saerdeles lavt

energiforbrugsniveau.



ME har hos de fleste en iboende tendens til langsom bedring over tid, forudsat at patienten
skaermes tilstreekkelig mod ungdige belastninger og far tid i restitutionsfasen til at genoprette
den fysiologiske balance. Dette tager leengere tid ved ME end hos friske. Dette fordrer, at
patienten skaermes og tilfgres tilstraekkelig hjselp, s@ man undgar at udlgse ny
symptomggning. Det er vigtigt bade for laagen, patienten selv og nsere pargrende at veere
opmaerksomme pa at reaktionen med symptomggning og gget treetbarhed/svigt med
efterfglgende forlaenget restitutionstid kan komme pludseligt og kan komme forsinket med
timer eller dage efter en provokation, og dette kan vaere vanskeligt at beregne pa forhand.

Dette er erfaringer, som patienten ma notere sig og tage hensyn til.

Patienten kan have vanskeligt ved at formidle til andre, og det kan vaere vanskelig for andre at
forsta, hvordan sygdommen virker begraensende b&de i forhold til almindelig livsudfoldelse og
pd muligheden for at tage vare pa sig selv og andre. Begraensningerne ved ME fejltolkes ofte
som personlighedsforstyrrelser, vrangvilje, dovenskab eller manglende motivation, og andre
forledes let til at forsgge pa at stimulere eller presse patienten til aktivitet og deltagelse. De,
som er sammen med patienten vil gerne opmuntre og underholde, hvilket kan forérsage
frustration og symptomggning, gget treetbarhed/svigt og gget hvilebehov. Med tiden lzerer
pargrende at tage hensyn til patientens reaktionsmgnster og beskyldes da ofte for at virke
sygeligggrende.

Ved ME er evnen til at tage imod indtryk forstyrret, sddan at personlig livsudfoldelse og
vitalitet er ramt. Sanseoplevelser bliver ofte unaturlig steerke. Patienten bliver hurtigt maettet
med sanseindtryk, og fortsat stimulering giver fysisk ubehag, eventuelt smerter, en fglelse af

at veere langt borte fra egen krop og af at noget er alvorlig galt.

ME er kendetegnet ved at patienten ikke bedres ved mental stimulering og heller
ikke kan traenes fysisk. Forsigtig afledning fra symptomerne kan vaere gunstig i korte

perioder.

Patienten kan til en vis grad undertrykke symptomerne, og dette kan std pa en tid, hvis
patienten er presset eller ekstra motiveret. Der kommer da f@r eller senere altid en reaktion
med ny symptomggning, forggende treetbarhed/svigt og forlaenget hvilebehov. Patienten ma
laere at "stoppe mens legen er god", og andre i patientens omgivelser ma respektere

patientens begransninger.

Foruden hjzelp og aflastning skal patienten have anledning til at udfolde sig inden for sine

graenser. Eftersom disse graenser varierer, ma man til enhver tid laagge maerke til patientens



reaktionsmgnster og laere af dette. Sygdommen viser ofte store svingninger til at begynde
med, men har en tendens til stabilisering med tiden. Hvilket funktionsniveau, der kan opnas pa
lang sigt, er meget forskelligt. For de fleste handler det om at kunne deltage mest muligt i sit

eget liv og have en vis valgfrihed og mulighed for at pavirke sin egen situation i hverdagen.

ME er en vanskelig tilstand bade for den, der rammes og vanskelig at handtere for andre. En
grundlaeggende forstaelse af sygdommens begraensninger er en forudsaetning bade med
hensyn til mestring og handtering. Udover en sddan forstaelse kraeves der ingen specielle
kvalifikationer for at tage h&nd om en, der har ME. Den som patager sig denne opgave, ma
have evne og vilje til at observere patienten i laengere tid, lytte til det, patienten selv siger og
tage hensyn til de erfaringer, der ggres i forhold til det, patienten til enhver tid kan tdle uden
forvaerring af symptomer, forggende traetbarhed/svigt og forlaenget hvilebehov. Ofte har neere
pargrende denne opgave, og de kan traenge til vejledning og stgtte, eventuelt aflastning. Det
er kreevende at tage hand om en, der har ME, fordi det er en langvarig tilstand som fordrer et

stadig naerveer, og situationen byder pa stor usikkerhed.

Patienten ma fglges op medicinsk med tanke pa anden samtidig eller tilstsdende sygdom,
eventuelt med stgtte af erneeringsfysiolog, ergoterapeut og fysioterapeut. Eventuelt gives

tilbud om psykologisk stgtteterapi/familieradgivning fra en, der forstdr sygdommens natur.

Alt, hvad der kan belaste patienten, inklusive udredning, funktionstest og behandling, ma
planlaegges med hensyntagen til, hvad patienten taler af fysisk og mental belastning til daglig.
Der ma ogsa tages hensyn til, at patienten har gget fglsomhed for laegemidler. Patienten er
seerlig sarbar overfor nye situationer, nye ansigter, meget snak, sp(argsmél og svar,
valgsituationer, overraskelser, omstillinger, flytninger og handtering og har lavere kapacitet i

uvante omgivelser.

ME har en spontan tendens til at bedres med tiden forudsat, at patienten skaermes og aflastes
tilstraekkeligt fra tidligst muligt i sygdomsforigbet. Dette kan patienten til en vis grad selv styre
ved at laagge pauser ind, sadan at kroppen far tid til at restituere sig efter maltider,
toiletbesgg, samtale, paklaedning eller en hvilken som helst anden aktivitet. Dette kan veere
vanskeligt eller umulig for en, der bor alene eller ma klare sig selv eller for den, der har

omsorgsopgaver.

Patienten skal sa vidt, det er muligt undgd at ga til greensen af sin ydeevne. Det er at

foretraekke, at aktive perioder deles op med hvilepauser imellem. Det er erfaringen, at det kan



veaere gunstigt at veksle mellem fysisk og mental aktivitet. Det anbefales, at patienten

forhandsindstiller et minutur og tager regelmaessige pauser.

Foruden sociale ydelser og hjeelpemidler kraeves tilfgrsel af almindelige menneskelige resurser.
Tilstanden indebaerer behov for assistance til daglige behov som indkgb, madlavning,
renggring, oprydning og eventuelt til personlig hygiejne. Uden denne hjaelp ma patienten ofte

presse sig selv, og risikoen for tilbagefald gges.

Ved ME er der altid fare for tilbagefald ved overforbrug af kraefter i la&engere tid eller ved nye
enkeltbelastninger. Ved tilbagefald kan nye symptomer komme til, og sygdommen kan blive
mere alvorlig end tidligere. Det kan tage maneder og ar, for det igen vender til det bedre. Det
er derfor en fornuftig forholdsregel for patienten selv, for familien og for hele samfundet, til
enhver tid at satse pa at bevare de resurser patienten har. Dette sker gennem aktiv tilfgrsel af

hjeelp og aflastning for patienten og ved at skaerme denne mod ungdige sansebelastninger.

Af hensyn til den mentale helse er der ogsa et behov for tilrettelseggelse af s& megen
normalitet, som patienten kan tale. ME er ofte langvarig, og patienten mister store dele af sin
livsudfoldelse uddannelses- og arbejdsmaessigt, socialt, gkonomisk og personligt. Dette kan
der til en vis grad kompenseres for. Tilrettelaaggelse m& imidlertid ikke forveksles med
stimulering. Der skal kun lidt til at g& pa tvaers af behovet for ro og hvile. Hele problematikken
er praeget af behov for en finjusteret balancegang, der til enhver tid tager hensyn til
svingningerne i sygdomsbilledet. Man ma tage hensyn til, at denne sygdom ogsa influerer
naere pargrende og forsgge at reducere skadevirkningerne for disse gennem fornuftig tilfersel

af praktisk hjaelp og aflastning.

Ved alvorlig sygdom kan svigt i evnen til at fuldfgre en tankeraekke og en slags ubevist
tilpasning til situationen fgre til, at selve ideen om at bede om hjeelp gar tabt. Dette kan kun
afhjeelpes ved, at nogen tilbyder hjaelp. I alvorlige tilfaelde handler det om uopfordret at tilbyde
mad, sgrge for at patienten holder varmen osv. - i det hele taget er til stede og er opmeaerksom

pa patientens grundlaeggende behov.

Ofte kan patienten ogsa have brug for hjzelp til at forsta drsagen til symptomer, der
tilsyneladende kommer helt uprovokeret. De kan skyldes processer knyttet til fordgjelsen eller
hormonapparatet, som patienten ikke har oversigt over, eller mental aktivitet, der bliver for
engagerende, stgjkilder patienten ikke er opmaerksom pa (for eksempel vibrationslyd fra
elektriske apparater), bevagelser i synsfeltet, svingninger i temperatur osv. Symptomggning

kan ogsa skyldes tung fordgjelig kost dagen i forvejen, omslag i vejret osv.



Leegemidler, som virker pd centralnervesystemet ma eventuelt afprgves forsigtigt med
brgkdele af normale doser til at begynde med, med langsom optrapning til en dosering, der
eventuelt giver effekt. Hvis det kommer tegn til bivirkninger uden at det er kommet effekt, ma
medikamentet opgives. Smertestillende laagemidler ma kun gives som supplement ved anden

aflastende behandling/hvile. Akupunktur kan give smertelindring og generel afspaending.

Symptomerne kan veaere kontinuerligt til stede i alvorlige tilfeelde og gger ved den mindste
anstrengelse. I moderate og lettere tilfaelde kommer symptomerne i bglger. Patienten ma ligge
meget ned pa grund af tap af fysisk udholdenhed og styrke. Det kan vaere vanskeligt at sidde
lenge ad gangen og at ggre noget med handerne, som at spise med kniv og gaffel eller skrive
pa maskine. Ved adaekvat aflastning og hvile aftager symptomerne i Igbet af dagen. Patienten
ma da undga at lave for meget om aftenen. Nye symptombglger kan da udlgses i Igbet af

natten eller naeste dag. Symptomggning kan som sagt komme forsinket med timer og dage.

Enhver reel bedring ved ME er langsom. Der kan i heldige tilfaelde komme en gradvis
symptomoplgsning med tilneermelsesvis fuld funktionsdygtighed. En sddan symptomoplgsning
tager sjaeldent mindre end et halvt til et &r. Betydeligt tilbagefald kan derimod
erfaringsmaessig fremprovokeres i Igbet af timer, kan indlede et langvarigt nedadgdende forlgb

og kan vaere meget vanskeligt at vende.

Bedring sker spontant ved ME. I disse perioder kan patienten fgle sig optimistisk, og dette kan
medfgre en for hurtig ggning i aktivitetsniveauet med tilbageslag og tilbagefald til fglge.
Patienten ma instrueres i at veere forsigtig og disciplineret med hensyn til optrapning af
aktivitetsniveauet i perioder med bedring. En ggning af aktivitetsniveauet ma kun ske i sma

trin - minutter hellere end timer - og ikke oftere end hver anden til tredje dag.

Nar der er symptombglger, ma patienten holde sig helt i ro og helst ligge ned, men hviler ikke.
Patienten keemper med symptomerne og kan ikke slappe af. Det er derfor afggrende, at de,
der har ME hviler sig op i symptompauserne i stedet for at skulle forsgge at indhente alt det

forsgmte. Dette kan vaere vanskeligt at godtage bade for patienten selv og andre.

Blandt laeger forveksles ME/Postviralt udmattelsessyndrom ofte med Kronisk traethed eller
Traethedssyndrom, der angives at vaere en form for motivationssvigt eller traethed forbundet
med en psykiatrisk grundtilstand (F48). Denne tilstand helbredes ikke ved hvile, hedder det.

Ved ME eller Postviralt Traethedssyndrom er hvile i skeermede omgivelser helt ngdvendigt for



at undgd at vedligeholde sygdommen og ggre patienten darligere. Det er farligt at negligere

symptomerne.

Myalgisk encefalopati betegnede oprindeligt den epidemiske form af dette sygdomsbillede. Det
blev oprindeligt beskrevet som en infektionsudlgst tilstand, uden at udlgsende agens blev
identificeret. Inkubationstid og sygdomsdebut havde store lighedstraek med paralytisk polio og
- som det senere har vist sig - andre tarmvirusinfektioner. Dette kan vaere transformerede
virus fra dyr eller andre varianter, som ikke er kendt tidligere og som derfor ikke identificeres

ved rutineundersggelser i laboratoriet.

De fgrste beskrivelser fra epidemierne fremhaver prodromal (indledningsvis) gm hals, udslet,
breendende smerter i en eller flere ekstremiteter (lemmer), neurologiske forstyrrelser med
sensibilitetsforstyrrelser, der forandrer sig over tid, muskulaere symptomer og forstyrrelser
som kunne tilbagefgres til en ukendt sygdomsproces i hypothalamus. Hypothalamus har en
overordnet funktion i hjernen med hensyn til at integrere indkommende signaler og sende
kommandoer videre til udgvende organer. Dette kan forklare, hvorfor sensoriske symptomer
dominerer, mens der kun er lidt at finde af strukturelle forandringer i udgvende organer. Det
man finder, er nedsat udholdenhed, eventuelt funktionsforstyrrelser ved belastninger.
Funktionstestning kan imidlertid vaere skadelig i sig selv og frarades sa laenge, man kan fa
adaekvat information ved observation og ved at lytte til sygehistorien og pargrendes

observationer.

En medicinsk udredning i laboratoriet giver ikke diagnosen. Diagnosen stilles p& grundlag af
sygehistorien og genkendelse af det kliniske billede. De, som far ME, laerer at mestre
sygdommen ved at tage hensyn til sygdommens begraensninger, men tvinges ofte til at ga ud
over deres graenser, fordi de far for lidt hjzelp, eller ikke far hjaelp pa egne praemisser. En
vigtig del af udredningen ved mistanke om ME bliver derfor at finde ud af, i hvilken grad

symptomerne aftager ved adakvat hjaelp og aflastning i skeermede omagivelser.
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