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1. ME - Sykdommen med de tusen navn

Benign Myalgisk Encephalomyelitis (ME) ble foresldtt i 1956 som betegnelse for en uvanlig sykdom
med et karakteristisk forlgp og symptombilde. Det var blitt beskrevet i tallrike epidemier verden
over, men med nytt navn for hver epidemi. Sporadisk og familizcer forekomst av det samme
sykdomsbildet var blitt lansert under betegnelsen nevrasteni allerede i 1869. Etter hvert fikk
nevrasteni en annen fortolkning. I dag er nevrasteni klassifisert som en nevrose som kan vaere
utlgst av fysisk sykdom (kodes F48, ICD-10, WHO).

Epidemisk opptreden av en "ukjent” sykdom i USA i 1980-3rene ble fgrst kalt chronic
Epstein-Barr-virus syndrome, senere chronic fatigue syndrome (CFS). Sykdomsbildet ble etter
hvert gjenkjent som ME. Centers for Disease Control (CDC) utarbeidet en definisjon til bruk for
forskningsformal, den sakalte Holmesdefinisjonen av CFS (CDC, 1988). Her er fatigability, eller
utmattelse i betydningen gkt trettbarhet eller aktivitetsintoleranse et sentralt symptom.

Verdens helseorganisasjon (WHO) klassifiserer ME som en nevrologisk sykdom (G93.3,
ICD-10). WHO sidestiller ME og Postviralt fatigue syndrom (PVFS), men angir ikke kriterier.
Rikstrygdeverket i Norge legger Holmesdefinisjonen av CFS til grunn for diagnosen, som her har
fatt betegnelsen “Kronisk/postviralt utmattelsessyndrom”.

Det finnes ikke en enkel laboratorietest som kan bekrefte diagnosen PVFS/ME. Enkelte
bruker derfor Londonkriteriene for PVFS fra 1992 for & unnga paraplyen CFS, som etter hvert har
fatt flere, til dels motstridende definisjoner. Felles for disse er at diagnosen stilles farst etter 6
maneder med fatigue og etter utelukkelse av alle kjente sykdommer unntatt nevrasteni. Slike krav
til diagnose er verken gnskelig eller ngdvendig ved ME/PVFS, der diagnosen baseres pa
sykehistorien og gjenkjennelse av det kliniske bildet. Diagnosen bgr videre stilles s& snart
tilstanden mistenkes. Av hensyn til det videre forlspet m& man komme raskest mulig i gang med

hensiktsmessige tiltak og foreta en mest mulig skansom utredning.

NB! Under ledelse av Fukuda ble CDC-kriteriene for CFS revidert i 1994 som et forsgk pa
kompromiss med den psykosomatisk orienterte Oxfordgruppen. Den hadde i 1991 lansert en ny
definisjon av CFS der det postuleres at uforklart kronisk fatigue er uttrykk for nedsatt motivasjon
og oppmerksomhet som ledsages av en fglelse av motstand i muskulaturen og gjerne angst eller
depresjon. Det sies eksplisitt at aktivitetsintoleranse ikke beskriver problemet her.

Diagnosen CFS i henhold til Fukuda gjelder langvarig subjektiv fatigue som verken kan
forklares med kjent sykdom, overvekt, rusbruk eller nedsatt bevissthet, og som ikke skyldes
motivasjonssvikt. Det skal ogsa vaere andre symptomer til stede.

De fleste tidsskriftredaksjoner har krevd at Fukudadefinisjonen legges til grunn i studier av
CFS. Den er derfor den mest brukte, ogsa i studier som omhandler ME/PVFS.

Fukudadefinisjonen er basert kun pa subjektive kriterier. Det kan for eksempel veere
sykdomsfglelse i 24 timer etter belastning. Objektive tegn som gkt trettbarhet i fysisk og mentale
funksjoner og forlenget restitusjonstid etter aktivitet og stimulering er obligatoriske ved ME, men
er ikke nevnt hos Fukuda. Hodepine av ny type/nytt mgnster er beskrevet, og nedsatt sgvnkvalitet,
men verken problemene i oppreist stilling eller de typiske forstyrrelsene i sgvnrytme som

kjennetegner ME. En rekke andre typiske ME-kjennetegn er heller ikke med i Fukudadefinisjonen.



Pasientgrunnlaget som omtales som "CFS” er altsd ikke alltid relevant for studiet av ME/PVFS.
Behandlingen av ME er ogsa forskjellig fra de aktiviserende terapiformene som anbefales ved
"CFS”. Forsert aktivitet forsinker den bedringen som vanligvis skjer spontant, men langsomt ved
ME. Det har ingen hensikt 8 presse talegrensene. Belastninger som gir symptomgkning og
forlenget restitusjonstid kan i verste fall utlgse meget alvorlige tilbakefall.

ME har lav dgdelighet, men er ellers en vanskelig tilstand. Mange slgyfer derfor ordet benign
(godartet). Encephalomyelitis indikerer en betennelse, -itis i hjernen (encephalon) og ryggmargen
(myelon), men sykdomsmekanismene er ikke endelig forklart. Mange har derfor gatt over til den
mer ngytrale betegnelsen Myalgisk Encefalopati (my = muskel, algi = smerte, pati = lidelse).
Derved blir navnet enklere, og den innarbeidede forkortelsen ME er i behold.

2. ME som hybrid tilstand

ME betegner en uvanlig, generell type reaksjon som kan utlgses av slike ytre provokasjoner som
normalt fremkaller betennelsesreaksjon, kombinert med den spesielle reaksjonen pa den ytre
provokasjonen. ME kan altsd ha kliniske trekk av utlgsende sykdom eller skade.

Den generelle komponenten gjgr at ME kan gjenkjennes fra person til person. Det er vanlig
med trinnvis forverrelse ved nye belastninger tidlig i sykdommen. Sykdomsbildet ved fullt utviklet
sykdom er dermed ikke bestemt av utlgsende 8rsak. Kliniske trekk av utlgsende hendelse kan i
varierende grad prege sykdomsbildet en tid. ME oppfattes i tr&d med dette som en sammensatt
eller hybrid tilstand heller enn en samling av forskjellige lidelser.

Sykdommens epidemiologi (utbredelse i befolkninger) tilsier at den er et svar pa flere
forskjellige typer av eksponeringer og/eller kombinasjoner av ulike hendelser. Den er derfor
vanskelig & kartlegge utenom epidemiske situasjoner med mindre man kjenner det kliniske bildet
godt. Det som er kjent om variasjonsbredden innenfor ME-epidemiene tilsier at heller ikke
alvorlighetsgrad, forlgp eller prognose er bestemt av utlgsende arsak.

Utenforliggende faktorer kan bidra til sykdomsutviklingen pa en slik mate at ME ogs& kan
ses pa som en “flertrinnsrakett”. Nar ME fgrst er utlgst svekkes toleransen for fysisk og mental
aktivitet, sansestimuli, infeksjoner, skader, medikamenter, alkohol og andre kjemiske substanser,
fademidler og andre pavirkninger eller belastninger, fysiske sa vel som psykiske.

Ved ME er et endret reaksjonsmgnster ved alle typer belastninger per definisjon ervervet
via en ytre pavirkning, altsa et sykdomsfremkallende agens som en infeksjon, en vaksine eller en
skade (eventuelt en fgdsel eller operasjon). Det er dette reaksjonsmgnsteret som klarest definerer
sykdomsbildet og som gjgr den syke sdrbar for alle pavirkninger, det vil si alt som utfordrer den
fysiologiske balansen. Sarbarhet for & utvikle ME kan vaere genetisk og/eller ervervet ved tidligere
eller samtidige eksponeringer eller belastninger.

ME kan altsd skilles fra utbrenthet, som fordrsakes av store krav til ytelse og innsats fysisk
og eller mentalt, gjerne i ssammenheng med yrkesutgvelse, og fra overtreningssyndrom - med
mindre disse tilstandene utlgses i forbindelse med en infeksjon eller annen ytre stimulus som kan
utlgse ME. En hgy andel som tilfredsstiller diagnosen CFS i henhold til Fukuda, spesielt kvinner,
papeker selv en slik mekanisme som ved utbrenthet, med slitasje i yrkeslivet. Personlighetstype

kan her komme inn som en sarbarhetsfaktor, men er ikke en direkte arsaksfaktor.



Mens CFS er en sekkediagnose for uforklarte tilstander dominert av det subjektive symptomet
fatigue, pastar enkelte at "arsaken til CFS er multifaktoriell”. En slik pastand gir liten mening
ettersom CFS ikke definerer en egen sykdomsentitet. Diagnosen baseres i et utvalg av symptomer
etter den definisjonen som velges, og alle kjente lidelser som kan forklare symptomet fatigue ma
forst vaere utelukket. CFS er altsd en ren eksklusjonsdiagnose, og “fatigue” er apent for tolkning.

Det impliseres gjerne ogsa at fysiske og psykiske arsaksfaktorer pdvirker hverandre
gjensidig slik at “"denne sykdommen” - altsd kronisk utmattelsessyndrom - oppstar. Realiteten er
at fysiske og psykiske arsaksforhold hver for seg hos ulike individer kan gi forskjellige
symptombilder som enkelte velger & samle i sekken "CFS” p& basis av det utspesifikke symptomet
uforklart kronisk fatigue, som utropes til hovedsymptom.

Det har ogsa oppstatt forvirring omkring begrepet “psykosomatisk”. Det er omdefinert fra a
gjelde fysiske symptomer fordrsaket av underliggende psykisk konfliktstoff til & gjelde lidelser med

ukjent arsak som frembyr et blandet fysisk og psykisk symptombilde.

ME betegner en gjenkjennelig sykdomsentitet som frembyr et blandet symptombilde med fysiske
og sakalte nevropsykiatriske symptomer (som forvirring, humgrsvingninger, gratetendens,
aggresjonsutbrudd og regressive trekk). ME er imidlertid anerkjent som fysisk sykdom selv om
forbigdende angst eller depresjon kan ledsage de fysiske symptomene. Situasjonen gir ogsa
grunnlag for angst eller depresjon sekundaert, som ved andre alvorlige fysiske sykdommer.
Sykdommen provoseres lett i mgtet med omgivelsene pd grunn av sin natur og kan i en del tilfelle
gyensynlig medfgre en dyp tillitskrise bade i forhold til andre mennesker og i forhold til egen
mestring, uavhengig av sykdomsgrad. Det er ofte store konflikter rundt en som har ME.

Kjennetegn ved ME som krever observasjon over tid er ofte utelatt i definisjoner av "CFS”, som gkt
trettbarhet og forlenget restitusjonstid. Reaksjonen kan veere forsinket med flere timer eller dager
etter belastning. Funksjonssvikten ved ME forsterkes etter belastning, og dette er et viktig
diagnostisk poeng i tillegg til at det har betydning for mestring og handtering.

Ved ME er det blant annet symptomer under sgvn, symptomgkning ved lystbetont aktivitet,
sideforskjeller, stillingsavhengige symptomer, intoleranse for medikamenter, alkohol og fademidler
og flere andre tegn som ikke kan forklares med psykiske faktorer. Derimot kan psykiske
symptomer forklares med den generelle, underliggende fysiske funksjonssvikten.

Sykdomstegn fra den utlgsende hendelsen kan vaere tydeligst tidlig i sykdommen, og
infeksjonstegn kan vedvare utover i sykdomsforlgpet. N&r ME utlgses av en infeksjon kalles det
gjerne postinfeksigst fatigue syndrom. Feber, lymfeknutesvulst og influensafglelse er imidlertid ikke
obligatoriske for diagnosen. Forstgrret milt er vanlig og kan skyldes stuvning eller infeksjon.
Mycoplasmer er en type mikroorganismer som kan gi lysgmfintlighet, irritasjonshoste og skjellende
hudutslett. Tarmvirus kan gi diarétendens. Viral myocarditt (hjertemuskelbetennelse) kan gi
nedsatt hjertefunksjon. Kusma kan gi encefalitt (hjernebetennelse) og hodepine. Rickettsier kan gi
nevropsykiatriske sensymptomer med forvirring osv. Opprinnelsen til de enkelte symptomene ved
ME vet vi lite sikkert om, men sviktende blodtilfarsel og forstyrret omfordeling av blod til ulike
organer og ulike hjerneavsnitt kan forklare bade fysiske og nevropsykiatriske symptomer, nedsatt

utholdenhet og forverrelse ndr tdlegrensene presses.



3. Hvem kan fa ME?

I utgangspunktet kan antagelig hvem som helst fa ME. Vi vet ikke om noe som beskytter mot ME
eller hva som eventuelt disponerer. Aktivitet i innsykningsfasen synes & veere en risikofaktor.
Stress, det vil si opplevd fysisk eller psykisk overbelastning, disponerer for sykdom generelt, men
er ingen forutsetning for sykdomsutviklingen ved ME. Hgy vaksinasjonsfrekvens har vaert nevnt
som en mulig risikofaktor blant enkelte yrkesgrupper der ME synes 8 ha gkt forekomst.

Epidemisk forekomst av ME kan antagelig forklares ved at enkelte transformerte virus har gkt
tilbgyelighet til 8 utlgse ME. Det kan ogsa forklare hvorfor smittestoff tidligere ikke ble identifisert
under mange av de epidemiene som diagnosekonseptet bygger pa. Selv med dagens teknologi kan
det ta lang tid & identifisere transformerte virus (som for eksempel ved SARS-epidemien).

Noen epidemier har seerlig rammet barn, andre har rammet rene kvinnesamfunn eller rene
mannssamfunn. Innenfor sykehus synes epidemiske utbrudd saerlig 8 ha rammet personell som har
hatt naerkontakt med blod og blodprodukter. Epidemier ute i befolkningen s& vel som innenfor

sykehus synes & ha rammet kvinner noe hardere enn menn.

Mononukleose (kyssesyke) kan utlgse ME eller en langvarig asteni (kraftlgshet). Inkubasjonstiden
er tre uker. Dette er en virusinfeksjon som szerlig rammer unge mennesker. Som ved andre
infeksjoner med lang inkubasjonstid vil det da vaere gkt sannsynlighet for tilleggsbelastninger i
inkubasjonsperioden. Unge har gjerne ogsd et hgyt aktivitetsniva, som muligens kan forklare den
relativt hgye forekomsten av ME og postviral asteni etter mononukleose.

Postviral asteni Igser seg vanligvis opp etter tre-fire maneder og ble under epidemiene tidligere
betegnet "light” ME, i motsetning til “severe” ME som fikk et kronisk svingende forlgp over
maneder og ar. Anbefalingen i begge tilfelle var @ ta det med ro til alle symptomene var borte.
Utvikling av alvorlig ME vil kunne mistenkes tidlig i forlgpet pa grunnlag av symptomer som intens
hodepine, sgvnforstyrrelser, tgrste og sa videre. Absolutt ro er & anbefale. Aggressiv utredning,
forflytning, avkjgling, uregelmessige maltider, omstilling og handtering, spgrsmal og snakk kan
medfgre dramatisk forverrelse. Symptomene maskeres nar den syke mobiliserer for 8 komme
fortest mulig ut av situasjonen. Forverrelsen kommer gjerne forsinket og viser seg ofte etter
hjemkomst ndr den syke igjen far ro. Sykdomsutviklingen skyldes ikke destruktive symbioser,
manglende innsikt i tendringens behov eller noe 8 fylle dagen med slik enkelte velger & tolke

situasjonen. Den syke kan derimot bli helt avhengig av hjelp og avlastning pa ubestemt tid.

4. Hvor utbredt er ME?

Anslagsvis to promille av alle barn og tre promille av alle voksne har ME. Anslagene er basert i
erfaring med ME i flere land og stgttes av spgrreundersgkelser ved artusenskiftet pa Island
(voksne) og i Storbritannia (barn) til et representativt utvalg av befolkningen. Det vil si at ca

10 000 nordmenn kan ha ME. En langt hgyere andel oppfyller kriterier for ulike varianter av CFS

(1-5 % avhengig av definisjon).



5. Hvordan oppstar ME?

N&r ME utlgses av virusinfeksjoner, kalles tilstanden postviralt fatigue syndrom. Et lignende
sykdomsbilde kan utlgses av kirurgiske inngrep og kalles da postoperativt stress-syndrom.

ME kan oppstd britt i direkte tilslutning til en utlgsende hendelse (ofte en infeksjon), ofte
med rask, trinnvis forverrelse over f& uker. ME kan ogsa oppstd britt etter et fritt intervall p§ noen
f8 dogn etter en infeksjon. Ved infeksjoner kan ME ogsa oppsta britt ved ny innsykning. Det
samme sykdomsbildet kan oppsta britt uten kjent utiosende hendelse og i fravaer av psykososiale
stressfaktorer. Den syke har i en del tilfelle vaert i kontakt med giftstoffer, i naerkontakt med en
som har ME eller mononukleose, paralytisk polio langt tilbake i tid, eller annen smitte som ikke har
gitt klinisk infeksjon.

ME kan ogsa oppsta bratt flere maneder etter en tilbakelagt sykdom som ofte er en uvanlig
intens hodepine, hgyfebril influensa-, mononukleose- eller poliolignende sykdom, matforgiftning,
leddbetennelse, vaksine(reaksjon), sar som ikke vil gro eller annen uvanlig episode.

ME kan komme snikende over maneder og ar uten kjent utlgsende arsak eller etter en
provokasjon som er kjent for & kunne utlgse ME akutt.

ME kan antagelig vaere medfgdt eller oppstad i sa tidlig barnealder at det ikke er mulig 3 si
nar det startet.

Disse erfarte innsykningsmatene peker mot flere mekanismer som kan fgre til ME direkte eller en

ervervet sdrbarhet for & utvikle ME ved senere eksponeringer eller belastninger.

6. En fglelse av at noe er alvorlig galt

Ved ME har den syke en bestemt fglelse av at noe er alvorlig galt i kroppen og i hodet; en
fglelse av forgiftning, blandet med uvirkelighetsfglelse. Dette kalles gjerne for sykdomsfglelse,
malaise. Enkelte har i tillegg influensafglelse som kommer og gar, eller feberfglelse og/eller
lavgradig feber som gjerne gker etter aktivitet. Barn kan si at de har det "ekkelt”. Dette kan vaere
de fgrste sykdomstegnene som registreres av den syke selv. Etter hvert vil de ledsages av en
observerbar energimangel og et gkt hvilebehov. Sansestimuli og aktivitet forverrer. Ro, skjerming
og lett distrahering gir lindring. Opplevelsen av tid forandrer seg.

I tillegg kommer en opplevelse av & veere usynkron i tanke og handling, innestengt bak en
glassvegg, langt borte, ikke ordentlig vdken. Det er som om tankene kommer inn i hodet pa en
annen mate enn fgr. Det a tenke eller uttrykke noe blir fysisk tungt, som om tanker har masse
eller gar gjennom en mur av sement. Sanseopplevelser endrer seg slik at sansestimuli far fysiske
kvaliteter; lys, lyd og bergring blir ofte smertefullt. Smerter av alle slags kvaliteter oppstar ogsa
ellers uten sammenheng med anatomiske strukturer eller kjente provokasjoner og bidrar til
uvirkelighetsfalelsen. Kroppen utsondrer fremmede lukter, drammelivet forandrer seg, det oppstar
huller i hukommelsen. Kort sagt: man er viklet inn i noe ukjent der vanlige mestringsteknikker ikke
fungerer. En plutselig fglelse av normalitet kan komme og forsvinne igjen. Den blir etter hvert
glemt, pd samme mate som sykdommen fortoner seg naermest som en innbilning eller som en

uhyggelig drgm i timene med normalitet. Fokus rettes innover.



7. Symptomet fatigue

Fatigue er et subjektivt, altsa et ikke-observerbart symptom som i forbindelse med kroniske
utmattelsestilstander gjerne oversettes noe upresist med “en fglelse av sykelig utmattelse”, hvilket
kan tolkes i flere retninger. Strengt tatt betyr fatigue tretthet, men brukes ogsd om overtretthet
bdde i forbindelse med normale og sykelige prosesser - enten disse er fysisk eller psykisk
betingede. I medisinen betegner fatigue gjerne en type hjernepavirkning som opptrer ved enkelte
kjente sykdommer og ved behandling med cellegift. Alvorlige infeksjoner kan vaere kjennetegnet
ved ekstrem fatigue innledningsvis, for eksempel poliomyelitt og SARS.

Fatigue i medisinsk forstand kan opptre ved ME og innebarer da en overveldende
utmattelse i hvile, altsd en fglelse av ekstrem avmakt - som om hele organismen er utsatt for en
stor belastning. Den syke opplever det & vegetere som ekstremt slitsomt, som om hele systemet
holder pd 3 gi etter. Det er vanskelig 8 fglge en tankerekke og & fatte en beslutning. Situasjonen
kan oppleves truende. Det kan samtidig vaere en ekkel uro i hjernen, som ved mareritt eller
feberdrgmmer som det er vanskelig 8 vakne av.

Denne fatigue avtar ikke ved hvile og gker ikke ved aktivitet, men er et hinder for all
aktivitet, s3 vel fysisk som mental, og krever ro, eventuelt lett distrahering. Fatigue er et
overveldende og dominerende symptom nar det er til stede, men det kommer og gar pa samme
mate som andre symptomer.

Fatigue kan vaere et sent symptom som fgrst inntrer flere maneder etter at ME er utlgst, og
det fordrsaker altsd ikke de andre symptomene og heller ikke funksjonssvikten - bortsett fra den
umiddelbare virkningen av symptomet selv. Mange er mer plaget av andre subjektive symptomer
som kvalme, sprengende fglelse i hodet, trykk og tyngdefglelse i hodet, tyngdefglelse i armer og
ben eller en sprengende fglelse i visse stillinger. Dette er symptomer som kan komme og ga og
som setter en stopper for videre aktivitet eller stimulering.

Fatigue er forskjellig fra brain fog, som er en ullen fglelse av & ikke veere ordentlig vaken
og at det er tungt & komme i gang med noe. Symptomet reduseres ved intens fysisk aktivitet og
forsvinner ved inntak av lactobasiller i store doser. Brain fog kan inntre ved ME etter inntak av
sukker eller en ubalanse i miljget i tarmene. Dette symptomet er forskjellig fra, men kan komme i
tillegg til de gvrige formene for utmattelse man snakker om ved ME. Enkelte medikamenter eller

kosttilskudd kan gi en lignende “lokkfglelse” eller en slags fglelse av & ikke vaere ordentlig vaken.
8. Okt trettbarhet og forlenget restitusjonstid

Den slitenheten som fgrst og fremst kjennetegner ME, er kvalitativt forskjellig fra det subjektive
symptomet fatigue slik det er beskrevet over - selv om enkelte (feilaktig) bruker ordene fatigue
eller tretthet for & benevne sin manglende utholdenhet. Dette er en type slitenhet som henger
sammen med aktivitet og/eller stimulering. Den kan beskrives som er en fglelse av & ha gjort
ekstremt mye mer enn det en faktisk har gjort, ofte en fglelse av & ha gjort mer enn det som er
fysisk mulig - ogsa nar en ikke har gjort noe som helst. Denne fglelsen kan altsd veere til stede i
hvile, men den avtar med hvile. Den forsterkes ved aktivitet, stimulering av sanseapparatet og alle

typer av omstillinger i kroppen. Pa engelsk kalles dette easy fatigability, gkt trettbarhet.



Hva som tdles av aktivitet og stimulering uten at det kommer reaksjon vil avhenge av
sykdomsgraden. Taleevnen vil altsd vaere bestemmende for funksjonsevnen selv om symptomer
kan overstyres og aktivitet til en viss grad ogsad kan maskere symptomgkning. S& lenge
sykdommen varer, vil det fgr eller senere komme en reaksjon etter belastninger som utfordrer
talegrensene. Reaksjonen forsterkes ndr talegrensene presses. Dette kan ikke alltid unngds fordi
naturlige funksjoner som @ spise eller g& pa toalettet kan medfgre reaksjon.

I stabile perioder vil symptomer vaere konstante og tolerable eller avtagende under visse
typer av aktivitet, og i perioder med bedring vil de vaere gradvis avtagende under aktivitet eller
avtagende fra dag til dag eller fra uke til uke ved det samme aktivitetsnivdet og ved samme type
aktivitet. Bedring skjer spontant og fremskyndes ikke ved at talegrensene presses slik at det
utlgses reaksjon. Ved & dele opp en aktivitet med innlagte pauser eller ved & skifte mellom fysisk
og mental aktivitet, kan man unngd & utlgse reaksjon. Den syke ma derfor aldri presses pa tid.

Trettbarhet er en observerbar reaksjon og alts§ et objektivt sykdomstegn. Det brukes ogsd
i veterineermedisinen i beskrivelser av syke dyr og deres sykdomsadferd.

S8 lenge sykdommen varer vil denne typen reaksjon kunne utlgses av alle slags krav til
omstillinger i kroppen. Ved moderat grad av sykdom skjer det ved dagligdags belastning eller ved
beskjedne anstrengelser. For de alvorlig syke er det snakk om grsma bevegelser og stimuli. Et
kompliserende element bade for den syke selv og for en observatgr, en omsorgsperson eller en
annen den syke interagerer med, er at det er for sent 8 stoppe nar tdlegrensen allerede er nadd.
Den syke far ikke alltid forvarsler og kan ikke "bare si fra”, og reaksjonen kan komme forsinket
med timer og dager. Erfaring med talegrensene er derfor noe alle parter ma ta hensyn til.

Graden av trettbarhet er ikke alene bestemmende for funksjonsevnen ved ME selv om en
anstrengelse (stor eller liten avhengig av sykdomsgrad) i prinsippet alltid vil kunne fremprovosere
en reaksjon med sviktende funksjonsevne og et ubehag som avtar med hvile. Det er dette som er
ME. "Total energisvikt” er ikke problemet, men & fa omsatt energien i trdd med intensjonen. Andre
symptomer som kvalme, smerter, intoleranse for sanseinntrykk, hodepine, sgvnforstyrrelser og
nedsatt evne til & holde ut i oppreist stilling varierer gjennom sykdommens Igp og innvirker bade
pad sykdomsopplevelsen og den totale funksjonsevnen. Alle med ME har ogsa erfaring med raskt
innsettende muskelsvakhet ledsaget av intenst ubehag ved arbeid mot tyngdekraften eller mot en
annen type motstand. Rekylen er ofte verre enn ubehaget ved selve aktiviteten.

Den generelle sykdomsfglelsen er antagelig det beste malet pd sykdomsaktivitet. Uviljen
mot & sette i gang en fysisk aktivitet, delta i noe som belaster sanseapparatet eller stiller krav til
kognitive funksjoner skyldes verken angst eller motivasjonssvikt, men symptomer i hvile,
symptomer som inntrer eller gker tidlig under belastning eller at den syke ikke orker & utfordre
talegrensene. I blant vil gevinsten ved 8 trosse symptomene vaere sa stor at den syke er villig til
presse seg, eller mobiliserer for & kunne ta imot eller administrere ngdvendig praktisk hjelp.

Generelt velger den syke minste motstands vei, som ogsa er det mest rasjonelle. Ved &
observere den syke over tid kan man danne seg et inntrykk av hvilken motstand de forskjellige
fysiske og mentale prosessene byr pa som den syke ma gjennom for & f& dekket basale behov eller
nd andre mal - og hva som "velges” bort fordi omkostningene blir for store. Det mgnsteret som
trer frem er helt karakteristisk for sykdommen og avspeiler hjernens og kroppens organisering og
funksjon, med de individuelle forskjellene som matte finnes. Pedagoger har gjerne bedre

forutsetninger enn leger for 8 se dette mgnsteret, spesielt nar det gjelder kognitive funksjoner.
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Pasientenes situasjon vil farges av deres omgivelser og interaksjon med andre. Symptomgkning
som fglge av overdreven aktivitet kan gi skyldfglelse pa grunn av tap av funksjonsevne som igjen
belaster andre. Overveldende symptomer kan oppleves truende, men stress kan ogsa skyldes
folelsen av & ikke strekke til, av at kreftene tar slutt "fgr tiden”, av & fungere darlig generelt uten &
kunne forklare det skikkelig. Det psykiske presset forsterkes nar sykdommen ikke blir akseptert,
den syke blir mistrodd eller misforstatt, blir overlatt til seg selv, lokkes eller tvinges til & utfordre
talegrensene eller gjennomga terapiforsgk. Snakk om sykdommen kan virke direkte
symptomprovoserende. Lett distrahering kan virke dempende.

Psykiske tilleggsfaktorer med rot i sykdommen kan etter hvert f& en negativ innvirkning pa
sykdomsforlgpet og pd samspillet med andre, og det oppstar onde sirkler. Det er mindre sannsynlig
at symptomene i seg selv virker sykdomsdrivende, slik enkelte hevder, ettersom selv sveert darlige
pasienter kommer i bedring spontant nar forholdene ligger til rette. Selv voldsomme symptomer
blir glemt nar de er overstatt, og selv meget alvorlig sykdom er ikke til hinder for en forholdsvis
rask bedring. Visse manuelle terapiformer og gvelser som ikke belaster leddene kan da gi bedring.

Enkelte vil naermest pd refleks utfordre den syke med oppgaver og by p& motstand, legge
ut hindringer og stille krav som medfgrer at den syke ma presse seg - i alle fall litt. En slik
holdning virker mot sin hensikt og bygger pa en forestilling om at sykdommen vedlikeholdes av
manglende initiativ eller motivasjon eller “angst for somatisk sykdom”. Skadevirkningene av & bli
mgtt pa denne maten kan bli meget omfattende og kan gi varig psykisk mén.

Terapiformer som GET - graded exercise therapy og CBT - cognitive behavioural therapy,
bygger pa slike forestillinger om sykdomsmekanismene og rgper darlig innsikt i sykdommens
natur. Det er ren gnsketenkning & tro at det skal gi bedring 8 presse tlegrensene bare det skjer
etter en autoritzer plan (forordnet av en lege) mens tilsvarende belastninger forverrer nar initiativet
kommer fra den syke selv, ogsa ved lystbetont aktivitet eller nar den syke er sterkt engasjert. Det
vil fgr eller senere komme en reaksjon med potensielt alvorlige og langvarige tilbakeslag. Pasienter
med “kronisk fatigue” som har glede av disse behandlingsformene, har ikke ME.

En annen metode spiller pa og spekulerer i en utbredt manglende anerkjennelse av ME som
reell sykdom og den utstrakte feilbehandlingen som finner sted fra tidlig i sykdommen. Metoden
gar ut pa & overbevise de syke om at det er mulig & velge bort symptomene gjennom positiv
tenkning (nevrolingvistisk programmering). Det forutsettes at den syke er "motivert” og har lagt
vekk all analytisk distanse, skepsis og kynisme, med andre ord: er suggestibel. I motsatt fall bgr
man ikke delta, heter det. P& forhdnd m& man jobbe med sin "motivasjon”. De som ikke blir bra er
ikke tilstrekkelig motiverte, heter det da. Dette er ren ansvarsfraskrivelse og en sjofel pdstand, en
variasjon over temaet kronisk fatigue sirkulzert definert som uttrykk for motivasjonssvikt.

Terapien gar ut pd 3 ta bevisst kontroll over hjerne-binyrebark-aksen som styrer frykt-flukt
reaksjonen ettersom alle "ME”-symptomer angivelig skriver seg herfra. Det gjelder & neglisjere
symptomene og velge noe lystbetont. Behandlingen Iykkes i den grad den syke har utviklet et
posttraumatisk stress-syndrom eller er kommet inn i en ond sirkel med negative forventninger og
bristende tillit til egen tale- og mestringsevne. Det heter at "ME” er en fysisk sykdom som utvikler
seg pa grunn av nederlagsfglelse og negative tanker, for eksempel etter en virusinfeksjon. Altsd
den samme tolkningen som dagens diagnosekonsept nevrasteni bygger pa, som er klassifisert som
psykiatri. Metoden har ogsd potensielle skadevirkninger ettersom det ved ME i betydelig grad er

mulig & overstyre symptomene. Det finnes ikke noe slikt som en umotivert ME-pasient.
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Erfaring med hva som tales er altsd viktig og ngdvendig for til enhver tid 8 kunne styre
aktivitetsnivaet. Ved ME er det alltid terskler som ma forseres for i det hele tatt & kunne komme
gjennom dagen, og den syke erfarer hva som Ignner seg. Den syke trenger hjelp til 8 bygge ned de
tersklene som finnes, seerlig fysisk, men ogsa psykisk og mentalt. Gjennom tilrettelegging for
aktivitet som kan tdles uten at det fremprovoseres en reaksjon, kan aksjonsradius opprettholdes
og etter hvert utvides - uten store tilleggslidelser. Med sykdommen fglger en stor usikkerhet som i
seg selv kan vaere angstskapende og virke negativt inn pa sykdomsutviklingen. Trygghet og
forutsigbarhet er avgjgrende for vellykket mestring. Et kompliserende element er avhengigheten av
andre, som kan fordre at den syke ma betale uforholdsmessig mye for den hjelpen som mottas
hvis hjelperne ikke forstar dynamikken i sykdommen.

Alle krav til kroppslige omstillinger gir ikke bare gkt trettbarhet, men ogs8 forlenget restitusjonstid.
Det tar med andre ord unormalt lang tid a8 gjenvinne den fysiologiske balansen ved aktivitet og ved
naturlige funksjoner knyttet til fordgyelsesapparatet, hormonapparatet, vakenhet/sgvn,
temperatur- og trykkforandringer og prosessering av sanseinformasjon.

Den livsngdvendige prosessen med § gjenopprette den fysiologiske balansen foreg8r
automatisk og ligger utenfor viljens kontroll. Den forlengede restitusjonstiden er forbundet med
gkning i symptomer, svekket funksjon og redusert t8leevne for nye belastninger. Den syke hviler
alts§ ikke i betydningen “slapper av” i denne fasen, men hviler for 8 f§ ned symptomene, gjenvinne
funksjon og for 8 unng8 8 provosere den fysiologiske balansen p§ nytt.

Hos alvorlig syke pasienter vil det vaere symptomer kontinuerlig i hvile, og marginene er
minimale fgr det kommer reaksjon. Reaksjonen kan ledsages av observerbare symptomer som
raskt gkende muskelsvakhet, svekket balanse, svekket mental funksjon, svetting, gkt tgrste,
nedsatt mimikk, gratetendens, svak stemme, langsom pupillereaksjon, punktblgdninger i gynenes
bindehinner med mer. ME er lettest & gjenkjenne og diagnosen lettest & stille for en som har sett

en alvorlig syk pasient pa nzert hold over tid.

9, Hvile

Ved ME rammes evnen til 8 holde seg oppreist. Billedanalyser viser at enkelte hjerneavsnitt har
darlig blodgjennomstrgmning. Problemet forsterkes ved aktivitet. (I hjernen stremmer blod
automatisk til aktive hjerneceller slik at man maler hjerneaktivitet ved 8 méale blodstrgmmen. Man
vet altsd ikke her hva som er det primaere problemet, om det er celler i enkelte omrdder som ikke
fyrer slik de skal eller om det er svikt i blodstrammens effektivitet.) Denne mekanismen gir sveert
begrenset mulighet for aktivitet og deltagelse hos de alvorlig syke, som alltid er marginale med
hensyn til tdleevne. Ved ME vil den som presser seg komme til et punkt der det er ngdvendig &
legge seg eller sette seg for ikke & besvime. I alvorlige tilfelle ma den syke ligge helt flatt for ikke &
f& symptomgkning. Selv det a ligge pa siden kan bli en for stor belastning.

Nedsatt blodgjennomstrgmning rammer ogsd muskulatur, hud og indre organer - kort sagt
hele kroppen. Det er pavist gkt effekt av acetylcholin ved ME. Denne transmitteren finnes overalt i
kroppen og i hjernen. Den deltar i alle vegetative funksjoner og har omtrent motsatt virkning av
adrenalin. Adrenalinproduksjonen gar for fullt. Immunsystemet pavirkes negativt. Overraskelser,
sinne og frustrasjon virker ekstremt tappende ved ME. God stressmestring er derfor en fordel.
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N&r den syke ma legge seg ned, eller blir liggende, er det altsd ikke ngdvendigvis p& grunn
av fatigue. Alvorlig og langvarig hodepine kan ogsa vaere en grunn til & innta horisontalen (sakalt
prostrating headache, hodepine av encefalittisk type som fglger med hjernebetennelse). Den kan
vaere meget langvarig og hardnakket ved ME og er lite pavirkelig av medikamenter.

Under en varm dusj utvides blodarene i huden og blod strammer dit. Normalt inntrer da en
mekanisme som sgrger for tilstrekkelig blod til hjernen. Hjernen er et prioritert organ p& toppen av
behovshierarkiet nar organene konkurrerer om blod. Denne mekanismen er ute av funksjon hos
enkelte ved ME slik at de far problemer med & holde seg oppreist i dusjen. Overoppheting kan ogsa
ellers gi et voldsomt ubehag og behov for & ligge. ME-pasienter fungerer best i jevn temperatur.
Huden er ikke et prioritert organ og blir lett kald ved ME, og det tar ofte lang tid & fa varmen igjen.
Perifer temperatur kan vaere konstant lav og gir da en viss indikasjon pa sykdomsgrad.

Det kan ogsd komme en rask og voldsom utmattelse etter matinntak ndr blod omfordeles
til tarmen, og etter toalettbesgk. Den syke mé& legge seg straks eller kan miste bevisstheten. &
tgmme tarmen kan gi langvarige symptomer som etter slag mot solar pleksus.

Det kan ogsa vaere redusert tilbakestrgm til hjertet, som ikke fylles effektivt. Det gir blant
annet grhet og besvimelsestendens ved forsgk pa a reise seg opp eller std lenge stille.

N&r flere av disse symptomene er til stede samtidig, er situasjonen ofte kaotisk og den
syke har vanskelig for & gjgre rede for problemene og sortere dem fra hverandre. Szerlig gjelder
dette tidlig i sykdommen. Det er ogsa vanskelig & finne ord og begreper som fullt ut dekker hva
den syke opplever p& kroppen. "Jeg er sliten” dekker verken alvoret i situasjonen eller
kompleksiteten, og uttrykket dekker noe helt annet for en som i utgangspunktet er frisk.

10. Forstyrret sgvn og sgvhmgnster

Nedsatt sgvnkvalitet og forstyrret sgvnmgnster regnes som kardinalkjennetegn ved ME.
Sgvnbehovet kan vaere dramatisk gkt, eller den syke kan ha en paradoksal sgvnlgshet (p&@ samme
mate som ved sovesyke, encephalitis lethargica).

Overfladisk sgvn og mange oppvakninger er typisk, og likeledes forstyrret oppvakning. Den
syke kan ogsa vaere paradoksalt vaken og aktiv etter oppvakning midt pa natten, og svaert syke
pasienter vil en kort stund kunne vaere mottagelig for kontakt og stimulans, bade fysisk og
mentalt. Mange har ogs8 generelt gkende toleranse utover kvelden og fristes av den grunn til 8 gke
aktivitetsnivdet fgr sengetid. Dette kan sl tilbake med symptomgkning utover natten og neste dag
og ma avpasses ngye mot behovet for stimulans.

Oppvakningen blir gjerne vanskeligere og vanskeligere jo senere det er pd dagen. Ofte slar
symptomene voldsomt inn i Igpet av oppvakningen. Det kan ta tid 8 etablere kontakt mellom hodet
og kroppen, & fa bevissthet om de forskjellige delene av kroppen og 8 fa kontroll over viljesstyrte
handlinger. Oppvakning kan skje i forbindelse med at hjertet tar en pause. Det kommer da sting
eller stramming i halsen etterfulgt av en bra og voldsom hjerteaksjon. Den syke kan ga gjennom
en hel rekke av begivenheter med brenninger som brer seg utover i huden, skjelving og risting og
sa videre fgr for eksempel vannlatingstrang, smerter eller sykdomsfglelse treffer bevisstheten. Den
syke ma ikke presses eller “sjokkes” i oppvakningsfasen, men fa ngdvendig tid og ro.
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Overfladisk andedrett, rask puls og lav perifer temperatur kan observeres under sgvn. I
alvorlige tilfelle kan det veaere episoder med pustestopp eller krampelignende anfall. Oppvakninger
med skrik, angstpregede mareritt eller forvirring sees seerlig hos barn.

Sgvnmgnsteret kan forandre seg i sykdommens Igp. Forstyrret sgvnrytme og nedsatt
sgvnkvalitet bidrar til utmattelsen generelt. Vekking ma eventuelt avtales med den syke p&
forhdnd, ogsd vekking midt pd natten hvis den syke gnsker en pause i en plagsom sgvn med
mareritt og symptomer.

Kommer det bedring i sgvnen, fglger gjerne resten etter - og omvendt. Mye
sammenhengende sgvn er ikke et ubetinget gode nar sgvnkvaliteten er darlig. Hvor mye den syke
bgr sove og nar varierer og kan legges opp etter det regimet som gir best resultat. Uansett bgr det
tilrettelegges for uforstyrret sgvn i stille og mgrke omgivelser.

Ved ME vil vanlige fornemmelser som & vaere trett, sulten, kald, forkjglet og s8 videre ikke
alltid kunne registreres som annet enn en gkning i de generelle ME-symptomene.

Sgvnforstyrrelser kan til en viss grad avhjelpes medikamentelt, men det m3 utvises stor
forsiktighet med doseringen. Beroligende medikamenter kan gi en paradoksal vakenhet.

11. Hodepine

Hodepine fra sykdommens begynnelse kan veere et hardnakket og dominerende symptom, meget
langvarig og vanskelig tilgjengelig for medikamentell behandling. Enkelte har effekt av akupunktur.
Effekten kommer i sa fall tidlig.

Hodepinen er ikke av typen spenningshodepine (som den antagelig feilaktig oppfattes som
ved nevrasteni), men beskrives som press bak gynene, trykk mot hodet, en fglelse av at hodet
bestar av “en blanding av bly og vann” eller at det utvider seg (expanding head). Hodepine kan

0gsd komme etter mentale anstrengelser, stgy og andre belastninger.

12. Vegetative forstyrrelser — autonom dysregulering

Ved ME er det ubalanse mellom det vegetative og det motoriske nervesystemet og ubalanse i
transmittertrafikken i hjernen. Alle kroppsrytmer og alle grunnleggende kroppslige funksjoner
forstyrret i varierende grad og det er symptomer fra alle organer og organsystemer.

Nervesystemet, immunsystemet og hormonsystemet kommuniserer bade innenfor og
utenfor sentralnervesystemet. Hele den nevro-immuno-hormonelle aksen er forstyrret.
Forstyrrelser i ett system forplanter seg til de andre, og hele den fysiologiske balansen er ute av
kontroll. De subjektive symptomene ledsages av observerbare forandringer og avvikende
laboratoriefunn, spesielt ndr man maler i forhold til en gitt belastning eller provokasjon. Bade
hormonelle og immunologiske forstyrrelser ses ved ME.

Observerbare sykdomstegn er blant annet svak puls, raske pulslgp under sgvn eller i hvile,
manglende pulsgkning under anstrengende fysisk aktivitet, lavt blodtrykk, episodevis hgyt
blodtrykk, kald hud, overfladisk andedrett, obstipasjon vekslende med diaré, volumingse
avfgringer, hyppig vannlating, menstruasjonsforstyrrelser, gkt tgrste, appetitt- og vektsvingninger,
balansesvikt, svettetendens, muskelrykninger. Plutselig uforklarlig dgd er sjelden, men forekommer

ved ME, som ogsa ved diabetes type I der autonom dysregulering likeledes er en del av bildet.
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13. Sanseintoleranse og kognitiv svikt

Intoleranse for sansestimuli kan vaere mer uttalt enn andre typer av kognitiv svikt. Massiv
sanseintoleranse, det vil si gkt fglsomhet for ulike typer av sanseinntrykk forekommer ved ME og
er ofte forbundet med massiv fysisk svikt. Sanseintoleransen i seg selv medfgrer sterkt redusert
aksjonsradius fysisk og mentalt. God toleranse for lys gir en viss mulighet for atspredelse og
avledning, mens toleranse for lyd gker muligheten for sosial kontakt. Intoleranse for lys reduserer
funksjonsevnen bade i forhold til utdannelse, yrkesliv og sosial deltagelse. Intoleranse for lyd er
0gsa et praktisk problem. P8 grunn av gresus, svimmelhet, balanseproblemer og gkt hudfglsomhet
er sov-i-ro eller andre typer grepropper en darlig Igsning. Hgrselsvern av hodetelefontypen er ikke
effektivt nok og dessuten tungt @ ha pd. Nakken og ryggen er ofte sa svake at det allerede er
vanskelig & holde hodet oppe. Ekstrem intoleranse for lyd kan fordre at det bygges et lydisolert
rom. Problemer kan da oppstd med stgy fra ventilasjonsanlegg.

Lydgmfintligheten er det vanskelig for omgivelsene 8 ta hensyn til fordi den ikke er synlig.
Nar det er symptomer i hvile er det szerlig viktig 8 skjerme mot ungdig stgy og 8 prate minst
mulig. Selv lavgradig stgy virker nedbrytende og tappende over tid. Kraftig stgy eller stgysjokk kan
utlgse kramper, br8 muskelsvekkelse og i verste fall langvarige tilbakefall eller nedadgdende Igp.
Stgy kan vaere et alvorlig hinder for en ME-pasient som ellers gnsker 8 bevege seg ut i verden.
Som regel bedres toleransen nar tilstanden for gvrig kommer i bedring.

Mangel p& dagslys kan delvis avhjelpes med lyslampe for pasienter som ligger i mgrket.
Selv om dagslys kan virke sjenerende, vil mange oppleve en gevinst ved det og kanskje presse
tdlegrensene pa dette omradet. Lysgmfintlighet kan veere verst om natten idet det lysner av dag.
For de mest lysgmfintlige vil problemet veere konstant og vanskeliggjgr stell og pleie.

Sanseopplevelser far ved ME fysiske kvaliteter og oppleves som etterdgnninger etter
fysiske inngrep - eller overgrep. Ogsad huden blir overgmfintlig; lett bergring kan i verste fall utlgse
kramper og kan vanskeliggjgre vask og stell. I tillegg kommer en hel katalog av “sansebedrag”
med brenninger, intens kige, prikking, nummenhet, dype ndlestikk, bevegelige fremmedlegemer,
ofte ledsaget av kvalme og uvelfglelse. Det kan ogsd vaere forsinket reaksjon (flere timer) pa visse
sansekvaliteter som sterk varme, kulde og hardhendt behandling (spesielt tannbehandling).

Mange reagerer pa vaeromslag og blir verre under lavtrykk. Dette fenomenet ble registrert
tidlig under epidemiske utbrudd. Sykdommen ble noen ganger fgrst oppfattet som en forgiftning.
ME har ogsa store likhetstrekk med lavgradig tungmetallforgiftning.

Smerter kan ellers oppstd hvor som helst og ha alle slags kvaliteter, kan vaere kortvarige eller
konstante over maneder, kan ha alle styrkegrader og kan gi assosiasjoner til ulike torturmetoder.
De kan komme etter bergring eller kraftanstrengelser, men ogsa tilsynelatende uprovosert. Et
beslektet fenomen er en fglelse av a bli bergrt som ogsa kan komme helt uprovosert og
overraskende, men som ikke ngdvendigvis er forbundet med ubehag.

Kognitiv svikt, altsd nedsatt tenkeevne og nedsatt evne til & bearbeide sanseinformasjon, kan
vaere vanskelig & fa gye pa fordi den syke til en viss grad kompenserer og velger minste motstands
vei. Kognitiv svikt kan likevel vaere uttalt hos enkelte, spesielt enkelte barn, og kan veere et

invalidiserende symptom sent i sykdommen etter at mange andre symptomer er gatt tilbake.
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Nzerhukommelse, konsentrasjon, evnen til 3 huske rekkefglger, treffe enkle valg, be om hjelp,
forstd sammenhenger, gi respons, tenke konsekvens, forsta egen situasjon, forklare noe, planlegge
eller innta en annens perspektiv, kan vaere dramatisk redusert uten at den syke alltid er klar over
det selv. En uforutsett hindring eller overraskende spgrsmal, avbrytelse og lignende utlgser akutt
frustrasjon og kan sette den syke helt ut av spill. Hos enkelte barn inntrer en sosial mutisme som
kan misoppfattes som en form for symbiose eller unormal avhengighet av en naerstdende voksen.

Omfanget av slike mangler avdekkes sjelden under en konsultasjon, eller den syke
oppfattes som avhengig og uselvstendig nar pargrende er med og gjerne svarer pd vegne av den
syke. Det gjelder ogsd voksne barn eller folk som lever i parforhold.

Kognitiv svikt gir seg til kjenne over tid i hverdagen. Den rammer evnen til 3 lese, snakke
og regne og forplanter seg til praktiske gjsremal som 8 kle pa seg, lage mat og rydde. Det kan
veere vanskelig & fglge en plan. Den syke kan ogsa ha t8kesyn, bisarre kroppsopplevelser og
lydhallusinasjoner, eventuelt kortvarige psykoser som gar over av seg selv nar den syke far ro.

14. Sykdommens faser

Tidsaspektet er alltid usikkert ved ME, og fasene fglger ikke noe fast mgnster. De beskriver snarere

en situasjon i forhold til en annen.

Forut for en utlgsende episode eller fullt utviklet sykdom kan det ha veert en prodromal fase,
eventuelt etter en glemt forutgdende (prodromal) sykdom eller vaksine. Prodromalfasen kan vare
fra maneder til r, eller den kan utgjore en kort infeksigs periode over noen dager ndr ME utlgses i
forbindelse med en infeksjon.

I en langvarig prodromalfase er symptombildet preget av ME-lignende eller uklare
sentralnervgse symptomer (som stadige hikkeanfall, diffuse magesmerter, redusert smerteterskel,
endret avfgringsmgnster, nedsatt stemningsleie, kvalme) som samlet ikke utgjgr noe kjent
sykdomsbilde. Nedsatt sosial kapasitet er vanlig og oppfattes lett som sosiale tilpasningsproblemer,
skolefobi eller personlighetsforstyrrelser, problemer som i ettertid brukes til & forklare sykdommen
med s3kalte "psykososiale” arsaker. Dilemmasituasjoner forbundet med nedsatt kapasitet til &
treffe valg og komme seg ut av vanskelige situasjoner eller mobbing og irritasjon fra omgivelsene
brukes pa samme mate til & forklare "en psykisk komponent” i sykdomsutviklingen.

Forlgpet kan svinge med trinnvis forverrelse ved nye belastninger. Ved snikende innsykning
mangler en klar utlgsende episode, eller den utlgsende hendelsen kan vaere en minimal
tilleggsbelastning, som en treningsgkt eller banal forkjglelse.

Fullt utviklet sykdom tilsvarer den akutte fasen som sees ved bra innsykning. For & stille diagnosen
ME m& den syke veere i eller ha veert igjennom denne fasen, hvis ikke kan man eventuelt bruke
uttrykket “partiell ME” pd samme mate som man kan diagnostisere et ufullstendig kronisk

utmattelsessyndrom, CFS, som bare CF (chronic fatigue) i henhold til visse retningslinjer.

Det fullt utviklede sykdomsbildet er det samme uansett innsykningsmate. Spesielle laboratoriefunn

vil noen ganger kunne knyttes til utlgsende sykdom.
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Akutt fase varer i minst et halvt 8r og medfgrer sengeleie hele eller deler av tiden. Vanligvis skjer
det i Igpet av denne perioden en stabilisering med gkende grad av mestring, men det kan ogsa
komme ny innsykning med en generell forverrelse eller et tidlig "tilbakefall” ved en relativt liten
tilleggsbelastning. Nye symptomer kan da komme til, og tilstanden kan stabilisere seg pa et lavere
niva enn tidligere. I denne fasen er den syke meget sarbar og ustabil og det er symptomer i hvile.
Sykdomsfglelse og hodepine kan vaere dominerende symptomer ved siden av sgvnforstyrrelser.
Sgvnforstyrrelser i den akutte fasen er ofte hardnakkede med hypersomni eller insomni, for tidlig
oppvakning eller avbrutt sgvn. Mareritt og oppvakninger med skrik er mest vanlig hos barn. Et
akutt-fase-bilde gjentar seg ved alvorlige tilbakefall, men kan da ha kortere varighet.

Den akutte fasen kan vaere kaotisk og den syke kan ha problemer med & forsta hva som
skjer. Det kan ogsd vaere vanskelig & finne adekvat hjelp. Enkelte mener at tidlige dgdsfall kan skje
i denne fasen fgr man rekker & mistenke diagnosen.

Det tar tid for den syke lzerer & ta hensyn til sine kapasitetsbegrensninger og fgr
omgivelsene forstar at ogsd de ma innrette seg pa sykdommen for ikke & provosere frem

forverrelser.

Restitusjonsfasen fglger etter den akutte fasen. Den kan veere forholdsvis rask (fra et ME-
synspunkt) med tilnaermet full restitusjon i Igpet av halvannet til to ar, eller ufullstendig, med
overgang i kronisk sykdom. Vesentlig bedring tidlig i sykdomsforlgpet er et godt prognostisk tegn
uavhengig av sykdomsgrad fra start.

Ved tilbakefall er det ofte raskere restitusjon enn etter den fgrste akutte fasen, men den
syke nar ikke ngdvendigvis sitt tidligere funksjonsniva. Et tilbakefall medfgrer i likhet med akutt
fase en mer ustabil situasjon og kan lett avigses et nytt eller flere mindre tilbakefall uten at den
syke blir restituert mellom episodene. Nedadgdende Igp som medfgrer stadig mer alvorlig sykdom
er sjeldne, men kan sees ved darlige pleie- og omsorgssituasjoner, stadig overforbruk av krefter
eller ved samtidig sykdom som innvirker pd sykdomsforlgpet. Til tross for tilbakefall vil de fleste
likevel ha en langsom bedring pa lang sikt, og det vil alltid vaere mulighet for bedring.

Restitusjonsfasen er altsd kjennetegnet ved stabilisering, tilbakegang av symptomer og
bedret funksjon. Full restitusjon er sjelden om den ikke inntreffer innen halvannet til to ar.

Tidlig kronisk fase kjennetegnes ved lavere symptomintensitet og bedre funksjon enn i den
akutte fasen, og noe bedre taleevne generelt. Funksjonsevnen gker med gkt toleranse, gkt
utholdenhet og bedre simultankapasitet. Ikke minst er restitusjonstiden etter aktivitet og
belastning ofte kortere og mindre plagsom. Stabilitet regnes som det gunstigste utgangspunktet
for videre spontan bedring der aksjonsradius gradvis kan utvides uten at symptomer provoseres.
Ved for hgyt aktivitetsniva eller paskyndet rehabilitering kan forlgpet svinge med langsom
bedring avlgst av stgrre og mindre tilbakefall. Bedring ved ME skjer langsomt, mens tilbakegang
kan g3 meget raskt. Ved svingende forlgp vil det vanligvis skje en langsom bedring over flere ar,
men enkelte blir satt langt tilbake ved hvert tilbakefall og taper verdifull tid. Faren gker ogsa for at

sekundaere problemer, bade fysiske og psykiske, innvirker negativt pd den videre utviklingen.
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Tilbakefall sees blant annet etter infeksjoner, vaksiner, stgrre fysiske eller mentale belastninger
eller minimalt overforbruk av krefter over tid slik at tlegrensene stadig presses og det stadig
fremprovoseres en reaksjon med symptomgkning/funksjonssvikt og forlenget restitusjonstid.

Sen kronisk fase gir fortsatt rom for bedring, men ogsa fare for tilbakefall. Den syke er generelt
mer robust og kjenner sykdommen og sykdommens begrensninger. Mange av de tidlige
symptomene kan veaere borte, men kan komme tilbake ved anstrengelser og “stress”. I sen kronisk
fase har ME store likhetstrekk med post poliosyndromet (med unntak av lammelsene).

Mulighet for bedring eller delvis symptomopplgsning med god restfunksjon er alltid til
stede, selv etter flere ar. Fullstendig tilfriskning med full funksjonsdyktighet og symptomfrihet er
likevel sjelden ndr sykdommen har vart i mer enn to ar. Det er uvisst om sykdommen har gatt inn i
en slumrende fase eller om den er helt borte. Ettersom sykdommen forelgpig ikke kan males annet
enn klinisk, er det derfor vanlig & snakke om remisjon heller enn helbredelse.

En post ME-fase er beskrevet av Hyde som en fglgetilstand som fortsetter & virke invalidiserende
etter at det ikke lenger er nevneverdig aktivitet i sykdommen, ofte fordi pasientene ikke har fatt
aksept for sykdommen og har fglt seg ddrlig mett i helsevesenet eller blant familie, venner, skole
og andre. Avmakt og usikkerhet, terroren ved sterke symptomer, redselen for & dg eller bli varig
invalid avigses forbausende lett av optimisme og en fglelse av mestring og hap for morgendagen
ndr symptomene slipper taket. Skuffelsene kommer med neste tilbakeslag, og tilbakefall kan rippe
opp i gamle sar. Selve sykdommens plager og traumer blir likevel fort glemt. Det er imidlertid ikke
like lett & forsone seg med at lidelsene forsterkes og at sykdommen trekker ut i tid p& grunn av
uforstand eller likegyldighet i omgivelsene. Det oppleves lett som svik eller overgrep og kan sette
varige spor i likhet med et posttraumatisk stress-syndrom. Kognitiv svikt med nedsatt evne til & se
muligheter og treffe valg kan gjgre det vanskelig & ta seg ut av sykdommen p& egen hand.

For ME-pasienter flest er det tilstrekkelig for & redde den psykiske helsen og samtidig
bevare det som til enhver tid finnes av restfunksjon a fa tilfart tilstrekkelig hjelp, ha trygghet og
forutsigbarhet i hverdagen, mulighet for avledning og tilrettelegging for det som til enhver tid kan
tales av normal aktivitet. Sykdommen trenger ikke da bli s& langvarig og traumatisk.

Fornuftig stressmestring er ogsa et gode for en som har ME, men nar det er sagt, sa ma en
hvilken som helst terapiform eller oppgave tilpasses sykdommens fase og alvorlighetsgrad, og den
syke ma aldri pdlegges en oppgave. ME-pasienter er som folk flest, de vil gjerne ha noe 8 bryne
seg pa, mulighet til & engasjere seg i noe og mulighet til 8 oppna mal.

15. Alvorlighetsgrad

ME kan ha alle alvorlighetsgrader. Generelt kan sies at reaksjonsmgnsteret er det samme, men
symptomintensiteten, hvilebehovet og funksjonssvikten varierer. Symptomfloraen varierer ogsa.
Grad av opplevd utmattelse eller fatigue er ikke alene et mal for sykdommens alvorlighetsgrad.
Ved adekvat hvile og skjerming mot sansebelastninger vil mange av symptomene dempes, mens
for eksempel hodepinen kan vedvare, likeledes sgvnforstyrrelsene, de vegetative forstyrrelsene,
intoleransen for sansebelastninger og svikten i mental og fysisk prestasjonsevne. Dette betyr ikke

at hvile er bortkastet, men at det tar lengre tid 8 oppna reduksjon i disse symptomene.
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Symptombildet og alvorlighetsgraden forandrer seg altsd over tid og kan variere i Igpet av en dag
og fra dag til dag. Ofte fglger sykdommen et noenlunde likt mgnster fra dag til dag over lengre
perioder. Det gir en viss mulighet for & kunne disponere slik at pasienten ikke belastes ekstra i

perioder med hgy symptomintensitet eller situasjonsutlgst hvilebehov.

ME synes & ha en iboende tendens til langsom bedring forutsatt at ikke utenforliggende hendelser
eller samtidige sykdommer stadig provoserer symptomgkning som den syke ikke far anledning til
komme seg etter. NB! Reaksjonen med symptomgkning/svikt kan komme forsinket med timer og

dager, noen ganger uker, i forhold til belastningen.

Alvorlighetsgraden ma til enhver tid bedémmes ut fra hva som er representativt for den aktuelle
perioden og hvor godt den syke kan fungere med optimal hjelp og avlastning:

Lett: Er i aktivitet de fleste dager, ikke selvhjulpen gkonomisk, ikke husbundet

Moderat: Ngye avpasset aktivitetsniva, trenger hjelp daglig/ukentlig, stort sett husbundet
Alvorlig: Hvileperioder avlgst kun av minimal aktivitet som kan avlede fra symptomene

Sveaert alvorlig: Pleietrengende, isolert, sengeliggende; som regel uttalt sanseintoleranse og

symptomer i hvile (gkende ved aktivitet og stimulering), sterkt nedsatt kommunikasjonsevne

Mange oppgir at de pendler mellom disse nivaene.

Det finnes i dag ingen metode til 8 male graden av aktivitet i sykdomsprosessen ved ME eller om
den syke er i bedring eller pd vei ned. Det er ngdvendig & stgtte seg til sykehistorien og pargrendes
observasjoner. Tips: Perifer temperatur gar ofte hand i hdnd med toleransen og funksjonsevnen.
Temperaturen stiger ndr symptomintensiteten og hvilebehovet avtar. Det er ogsa funnet en viss
korrelasjon mellom symptomintensitet/funksjonsevne og utslag pa en del laboratorieprgver som
ledd i utforskningen av sykdomsmekanismene og som ikke forelgpig tas rutinemessig.

16. Funksjonsmaling

Det har ingen hensikt § m8le maksimal yteevne - alts8 i hvilken grad den syke er i stand til, eller
villig til, § presse seg eller overstyre subjektive symptomer. Denne typen funksjonsméling kan
skade den syke og utlgse tilbakefall. Funksjonsniv8et er bestemt av hva den syke kan klare i

hverdagen uten at det kommer reaksjon, i fraveer av forhold som provoserer symptomene.

Ikke all aktivitet vil gi symptomgkning ved ME, og den samme aktiviteten vil ikke alltid gi
symptomer. Det kan avhenge av dagen eller tiden pd dagen og hva tilstanden er i utgangspunktet.
Darlige pasienter har symptomer selv i hvile, mens bedring gir kortere eller lengre perioder med
reduksjon i symptomene eller symptomfrihet i hvile. Det er da fristende 8 gke aktivitetsnivaet. Et
slikt "activity window"” gir en mulighet til behovstilfredsstillelse og utfoldelse som med fordel kan
benyttes. Det gjelder da 8 la vaere 3 tgye grensene for hva som erfaringsmessig tales. Heller ikke
andre ma legge press pa den syke. Ved & unngd & provosere frem en reaksjon legges grunnlaget
for en mer stabil situasjon med lengre symptompauser og bedre kapasitet. Aksjonsradius vil da
spontant utvides. Aktivitetsgkning ma kun skje i sma, sma sprang over tid for & unnga reaksjon.
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Den syke erfarer at enkelte typer aktivitet lettere gir symptomer enn andre. Det samme gjelder
hvor lenge det er mulig & holde pa og i hvilken grad det gér & anstrenge seg fgr det kommer
reaksjon. Disse erfaringene lzerer den syke 8 ta hensyn til, og til en viss grad leerer den syke ogsa
hva som kan tales av tilbakeslag - hva som er en akseptabel pris for en valgt aktivitet.

Ved ME kan symptomgkning undertrykkes under aktivitet. Reaksjonen med funksjonssvikt
og forlenget restitusjonstid kan overstyres og utsettes bevisst. Aktivitet kan ogsa fortrenge
faresignalene som innvarsler reaksjon og den syke kan opparbeide en slags "aktivitetsrus”. Dette
kan paga i kortere eller lengre tid, men det vil alltid komme en reaksjon fgr eller senere med
forholdsvis bratt innsettende fysisk og mental svikt, symptomgkning og et forlenget hvilebehov
som den syke ikke kan overstyre. I verste fall kommer det et stgrre tilbakefall. Enkelte lever pd
denne maten, med store svingninger. Det kan antagelig bidra til & forlenge sykdomsforlgpet ved
lette og moderate grader og bidrar til en “toleranse” for & leve halvt pa siden av seg selv. Det er
uheldig med tanke pa den stabiliseringen som ma til for & skape grobunn for reell bedring.

Utmattelsen gker ikke bare ved fysisk eller mental aktivitet, men ogsd ved belastninger av
sanseapparatet og ved kroppslige omstillinger som 3 spise, vakne, klg seg og sa videre, og ved
andre omstillinger som transport, avkjgling, nye ansikter og sa videre. Vedvarende utmattelse kan
veere til stede i hvile og ledsages gjerne av sar hals (sjeldnere magesmerter) eller kvalme. Det 3
vegetere oppleves da som en anstrengelse. Enhver tilleggsbelastning av sanseapparatet,
fordgyelsesapparatet eller muskulaturen gir symptomgkning. Slike pasienter har nok med & mestre
symptomene fra time til time og blir verre ved stimulering eller krav. Den syke er svaert sarbar,
ustabil og vanskelig a skjerme tilstrekkelig mot ytre belastninger.

Subjektiv utmattelse ledsages ved ME av gkt trettbarhet, som er en observerbar stgrrelse.
For & f& gye pa det, m& man observerer den syke over et lengre tidsrom eller innhente
komparentopplysninger hvis man tviler pa pasientens eget utsagt. Trettbarheten observeres som
raskt sviktende funksjonsevne (fysisk og mentalt) etterfulgt av gkt hvilebehov med forlenget
restitusjonstid mens de subjektive symptomene gradvis avtar og funksjonsevnen gjenvinnes.

Ofte kommer reaksjonen overraskende. Den kan ogsd komme under sgvn eller neste dag,
etter vaeromslag, avkjgling, inntak av tungt fordgyelig mat eller lignende - forhold den syke ikke
alltid har bevissthet om fgr etterpa. Slike forhold kan den syke og den sykes hjelpere lzere 3 ta
med i regnestykket. B&de den syke selv og de som star hos m3 altsd bruke erfaringene med
talegrensene for ikke & provosere sykdommen. Det er ikke nok @ “lytte til kroppens signaler”.

Symptomene kan forsterkes av psykisk stress som den syke prgver & overvinne gjennom
aktivitet. Risikoen for at den syke fristes til & presse talegrensene eller lar seg presse reduseres
ved full aksept av sykdommen og nar det legges til rette for s& mye aktivitet som mulig innenfor
talegrensene, og at det ellers gis ngdvendig praktisk hjelp og skjerming mot ungdige belastninger.
Spesielt ved symptomer i hvile ma pasienten pleies og skjermes aktivt mot ungdige oppgaver,
anstrengelser og sansebelastninger. Nytilkomne symptomer er et signal om at den syke er pa vei
ned og ma tas meget alvorlig.

Erfaring med ME tilsier at den som legger inn hvilepauser eller skifter aktivitet for fysisk
eller mental svikt inntrer og helst fgr det kommer gkning i opplevde symptomer, far bedre kontroll,
en mer stabil situasjon, bedre total kapasitet og redusert risiko for tilbakefall. Hvor hyppige og hvor
lange hvilepauser som trengs, er erfaringer som ma tas meget bokstavelig. Det er ikke lett for den

syke selv & administrere dette, s ideelt sett skulle alle med ME hatt en “manager”.
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17. Retningslinjer for diagnosen Myalgisk Encefalopati for ME-registeret
Diagnosen Myalgisk Encefalopati (G93.3) vurderes ved

1) nedsatt generell kapasitet 2) gkt hvilebehov og 3) sykdomsfglelse/fglelse av forgiftning

Diagnosen ME er sannsynlig hvis det i tillegg er

4) gkt trettbarhet med svikt i fysiske og mentale funksjoner ved dagligdags aktivitet

5) uforklarlig fglelse av slitenhet/utmattelse (fatigue)

6) ny type smerter i hodet, brystet, magen og/eller ledd

7) nedsatt toleranse for sansestimuli (lyd, lys, bergring, lukt, trykk, tyngde, temperatur)
8) vegetative forstyrrelser (hjertebank, svettetendens, fordgyelsesbesveer med mer)

9) muskelverk og/eller muskelsvakhet, eventuelt atrofi, muskelrykninger/kramper

Diagnosen ME kan stilles hvis det er

10) brd symptomgkning under eller inntil 48 timer etter fysisk eller mental belastning
11) avtagende symptomintensitet ved hvile

12) svingninger i symptombildet og funksjonsevnen over tid

Et utvalg av typiske symptomer og tegn som understgtter diagnosen, er

13) forstyrret temperaturregulering; kuldefglelse, feberfglelse ved fysisk aktivitet

14) endret sgvnmgnster og nedsatt sgvnkvalitet - m3 hvile etter sgvn

15) endret avfgringsmgnster, appetittregulering og/eller ukontrollerte vektsvingninger
16) hyppig vannlating, problemer med & late vannet mer sjelden

17) periodevis gkt tgrste, eventuelt salthunger, gjeerhunger, sukkerhunger

18) hormonelle forstyrrelser (vanligvis nedsatt toleranse for sukker klinisk)

19) balansesvikt, nedsatt avstandsbedgmmelse, endret ganglag

20) slimhinneforandringer, sliming, rede gyne, sdre gyne, irritasjonshoste

21) ny type hudutslett (variabelt), bldmerker, langsom sartilheling

22) iskalde hender og fgtter, neglerotsbetennelser

23) nummenhet, prikking, sitring, overgmfintlighet for bergring

24) nedsatt eller sen reaksjon pa varme og pa smerte i tenner og dyp muskulatur
25) humgrsvingninger (ukontrollerte fglelsesutbrudd/gratetendens)

26) angst, forvirring, psykisk regresjon, eventuelt depresjon

27) underhudsgdemer (saerlig barn: rgdt, hovent ansikt), forstgrret milt og/eller lever
28) nedsatt toleranse for alkohol, enkelte fgdemidler og/eller medikamenter

29) ekstrem ansiktsblekhet eller ekstrem blekhet forut for symptomgkning

30) tilbakevendende sar hals; s&r hals innvarsler ofte en darligere periode

Komplikasjoner som kan reduseres eller forebygges:

31) leddproblemer (unngd belastningsskader ved sma belastninger - ergoterapi)

32) stram muskulatur (massasje bare hvis/nar den syke taler bergring)

33) overvekt/avmagring (vitaminer, mineraler, essensielle fettsyrer, proteiner mm)

34) erneeringssvikt (spise- eller svelgproblemer: sonde)

35) psykiske fglgetilstander: avmakt, skolefobi, skamfglelse, benektning (tidlig diagnose)
36) samspillsproblemer (forstd den sykes kognitive problemer, unngd stimulering)

37) tap av ferdigheter (tilrettelegging for aktivitet som ligger innenfor tilgjengelig energi)
38) gkonomisk ruin (trygderettigheter) og sosial isolasjon (sosialt stgtteapparat)

39) trafikkulykker (obs nedsatt avstandsbedgmmelse og gkt selvmordsfare)
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18. Videre utredning (for legen)

Nar en person oppfyller de kliniske kriteriene for ME, hgrer det med 8 undersgke om andre
sykdommer eller symptomer som kan behandles og som kan maskeres, er til stede samtidig.

Komparentopplysninger og sykehistorie er verdifulle elementer i en totalvurdering sammen
med en direkte observasjon av den syke. Det ma settes av tilstrekkelig med tid til at legen kan
observere den syke nar den syke gdr tom. Hjemmebesgk er en fordel.

Det bgr finne sted en orienterende samtale med saerlig vekt pa sykdommer i familien,
tidligere sykdommer, aktuell sykdomsbelastning i neermeste familie eller vennekrets, spesielt
infeksjoner, kontakt med dyr, reiseanamnese, mulig eksponering for kjemikalier eller tungmetaller
i yrke eller andre sammenhenger, medikamentanamnese og rusbruksanamnese. Den syke selv kan
ikke alltid redegjgore for gangen i sykehistorien pa grunn av kognitiv svikt/redusert korttidsminne.

Laboratorieutredning foretas i den grad det matte foreligge berettiget klinisk mistanke om
annen sykdom som kan maskeres og/eller behandles eller som kan forklare symptomene. Det
anbefales 8 utrede bredt i farste omgang, men pa en mate som ikke sliter ut den syke ungdig. Det
vil si at den syke tilbys en s& skdnsom forflytning som mulig, eventuelt i ambulanse, og tilbys
rullestol og seng ved utredning i sykehus. Den syke ma slippe 8 matte vente p& tur, ma sikres mat
og drikke under oppholdet og ikke avkjgles ungdig. Utredningen bgr planlegges i god tid slik at den
syke slipper & forholde seg til flere personer enn hgyst ngdvendig og slippe & f& de samme
spgrsmalene om og om igjen fra forskjellige personer. Den syke ma ogsa skjermes mot ungdig
stgy, lys, hdndtering og snakk. Spgrsmal kan bli en stor belastning, likeledes avbrytelser, tidspress
og andre former for krav. Det er en fordel & ha med ledsager som den syke har tillit til og som
kjenner den syke godt.

Det bgr gjgres en orienterende undersgkelse av psykososial situasjon inklusive privat
gkonomi og eventuelle problemer som har oppstatt i forbindelse med aktuelle sykdom. Ofte trenger
bdde den syke og naere pargrende hjelp til 8 akseptere sykdommens begrensninger, til 8 forstd hva
som utlgser symptomgkning/gkt hvilebehov og til & skjerme mot belastninger.

Det m3 ikke gjores belastningsforsgk for & male fysisk funksjon eller provokasjonsforsgk for
3 teste vaskulzere reflekser, matintoleranse eller annet. Det kan medfgre tilbakefall. En klinisk
vurdering ma foretas pa grunnlag av anamnese, observasjon og eventuelt komparentopplysninger.

Tvangsatskillelse fra naere voksne er likeledes kontraindisert ved mistanke om “destruktiv
symbiose” eller andre former for overgrep mot barn fgr muligheten for ME er grundig vurdert av en
som anerkjenner ME som egen sykdom. Mimikkfattigdom, problemer med & holde seg oppreist,
uvilje mot & snakke, bldmerker, blek ansiktsfarge, slimhinneforandringer og gratetendens er vanlig
ved ME. Urettmessige beskyldninger eller mistanker mot foreldre kan fa vidtrekkende
konsekvenser og gi uopprettelige skader bade for den syke, for sgsken og andre som blir bergrt.

NB! Det er viktig av hensyn til den videre sykdomsutviklingen at diagnosen stilles s3 tidlig
som mulig i sykdomsforlgpet. Diagnosen bygger pd sykdomsutviklingen og klinisk observasjon,
helst i pasientens eget hjem. Det er derfor mest naturlig at diagnosen stilles av fastlegen heller enn
poliklinisk hos en spesialist langt unna. Vi har dessuten fa spesialister pa ME, og det er lang
ventetid. Primaerlegene bgr derfor be om 8 bli tildelt den ngdvendige myndighet til dette.

Samtidige sykdommer kan komplisere bildet. Vurdering hos spesialist med relevant

kompetanse kan da vaere aktuelt.
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ME har et karakteristisk svingende forlgp som ikke er forenlig med primaere strukturelle
forandringer i symptombaerende organer. De fleste rutineprgver er normale, men det er ved
eksperimentelle studier vist redusert blodforsyning til enkelte hjerneavsnitt og disse omradene gker
etter aktivitet. Det er videre pavist lavt totalt blodvolum og gkt effekt av acetylcholin. Andre funn
omfatter immunologiske avvik, hormonelle avvik, avvik i fettstoffskiftet, redusert hjertefunksjon,
lavt blodtrykk som kan veaere synkende over tid i oppreist stilling, episodevis hgyt blodtrykk,
stillingsavhengige sirkulasjonsforstyrrelser og sirkulatoriske forandringer som kan forklare den
generelle forverringen som finner sted i forbindelse med menstruasjon, den manglende effekten av
trening og forverrelse ved langvarig eller forsert aktivitet, nedsatt kapasitet etter maltider og
nedsatt simultankapasitet generelt.

Det er ogsa pavist et dysregulert enzym som aktiveres av virus, men der den normale

feed-back-mekanismen som far cellene til 8 skru av denne produksjonen ikke virker.

NB! En eventuell utredning ma planlegges ngye og foretas skansomt med vekt pa mest mulig ikke-
invasiv diagnostikk og prgver som kan tas hjemme, for eksempel urin og avfgring (med tanke pa
infeksjoner, tungmetaller med mer). Stikk og bergring av slimhinner kan vaere spesielt smertefullt
og ubehagelig ved ME og blodprgvetaking bgr planlegges slik at alle de aktuelle prgvene tas pa en
gang (og ikke ma gjentas for eksempel i forbindelse med billeddiagnostikk).

Forstyrret organfunksjon som er uavhengig av svingningene i symptomene og
funksjonsevnen ellers, pavises i blant i leveren.

Medikamenter kan gi ME-lignende symptomer.

Avvikende hormonverdier (prolaktin, kortisol, thyreoideahormoner med mer) mangler ofte
konsistens i forhold til andre kjente sykdommer.

Ved ME er responsen pa infeksjoner ofte uvanlig. Enkelte far en generell forverrelse med
gkt utmattelse og funksjonssvikt selv ved banale infeksjoner mens det er lite av kliniske tegn til
infeksjon. Immunologiske sykdommer og kroniske infeksjoner ma derfor utelukkes ved utredning,
men infeksjonsparametere som gkning i hvite blodlegemer, SR, CRP og temperatur gir ofte lite selv
ved pavisning av en pagdende infeksjon.

Spinalpunksjon kan gi alvorlig forverrelse og frar8des som rutine.

ME kan ligne flere autoimmune sykdommer. ANA er ofte lett forhgyet ved ME.

Ved ME kan tilstanden vaere noe sesongbetont, ofte med en bedring om sommeren. Varen
med skarpt lys ute kan vaere en stor pakjenning. ME kan ogsd maskere allergier, bade pollenallergi
0og andre allergier. Mange har astma/allergi fra fgr eller utvikler allergier og en variabel intoleranse
for medikamenter og fademidler. Provokasjonsforspk for 8 utrede matintoleranse frar8des.

ME kan medfgre humgrsvingninger, angst, forvirring, hgrselshallusinasjoner, bisarre
kroppsfornemmelser, aggresjonsutbrudd og gratetendens, altsd psykiske symptomer og
adferdsforstyrrelser, i sjeldne tilfelle forbigdende psykose. Ved ME vil slike symptomer avta ved

hvile og avlastning og forsvinner av seg selv ndr den syke far ro.

Ingen sykdom er utelukket en gang for alle og bedring skjer langsomt ved ME. Symptomer blir
borte og nye kan komme til, ofte i forbindelse med tilbakefall eller forverrelser. Symptomer eller

sykdomstegn som vedvarer eller som ikke avtar ved adekvat hvile, bgr “sjekks ut av saken”.
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19. Forholdsregler (for pasienten)

Levende vaksiner frarddes ved ME. (ME kan debutere etter sa vel levende som drept vaksine.)

Unngd ogsa smitte. Selv banale infeksjoner kan gi betydelig forverrelse. Hold jevn temperatur.

Overbelastning av ledd er vanlig i perioder med bedring og skende aktivitetsnivd, men kan

forebygges gjennom gvelser som ikke belaster leddene.

Opptrening av muskulaturen gjennom forsert aktivitet kan utlgse tilbakefall og frarades.

Visse former for manuell terapi kan vaere til god hjelp og bgr forsgkes forutsatt toleranse for

bergringen. Toleransen for bergring kan variere gjennom dggnet.

Tilrettelegging for aktivitet som ikke utlgser symptomgkning og gkende svikt anbefales. Det bidrar

til 8 bevare sd vel den fysiske som den psykiske helsen.

ME-pasienter trenger ekstra lang tid i rekonvalesensfasen etter en operasjon.

Alle omstillinger og forflytninger som virker belastende ma unngas sa langt det er mulig.
Redusert toleranse for medikamenter er vanlig, spesielt de som virker pa sentralnervesystemet.
Det kan da komme bivirkninger fogr det kommer effekt og medikamentet m& da oppgis. Slike
medikamenter ma prgves ut forsiktig med brgkdeler av normale doser til 8 begynne med.

Det kan veere redusert effekt av anestesimidler og smertestillende medikamenter.

Det er sett forsinket/uteblitt fysiologisk reaksjon pa blodtap (manglende pulsgkning).

Det er registrert forverrelse etter blodoverfgring.

Spinalpunksjon kan gi voldsom reaksjon med smerter og suicidal pasient. Spinalpunksjon frarddes

derfor som rutine.

Graviditet kan ha en gunstig innvirkning ved ME, men enkelte har registrert gkt forekomst av
medfgdte feil hos barnet. Progesteron, et hormon som gker under graviditet, kan ogsa gi en

generell forverring.
Unngad matvarer som provoserer symptomer. Reaksjonen kan komme neste dag. Hva som ikke
tales forandrer seg i sykdommens Igp. Prgv & spise regelmessig og sa variert som mulig og ikke la

det ga for lang tid mellom maltidene. Hvis du kan lage mat selv, sa gjgr det far du blir sliten.

Lykke til!
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Innmelding i Registeret for Myalgisk Encefalopati (ME)

For alle som innlemmes i Registeret for Myalgisk Encefalopati, gjelder fglgende:

e Du blir stdende i registeret inntil du selv velger & g ut. Utmelding skjer skriftlig.

e Du vil bli kontaktet med spgrsmal om & svare pa spgrreskjemaer eller delta i
forskningsprosjekter med mindre du reserverer deg mot slike henvendelser.

e Opplysninger om deg vil bli lagret utilgjengelig for uvedkommende og utenfor nettet. Kun
anonymiserte opplysninger vil bli lagt inn pa nettet for databehandling. Kun personer
underlagt taushetsplikt som samarbeider med den registeransvarlige vil fa tilgang til dine
personopplysninger og kun i den utstrekning det er ngdvendig for a foreta analyser av det
innsamlede materialet.

¢ Innsamlede data vil bli brukt som grunnlagsmateriale i forskning og videre helsearbeid med
den hovedmalsetning & gi ME-pasienter en bedre situasjon.

Etternavn: Fornavn:

Fadselsnr. _ - o o _ o _ _

Gateadresse: ... Postnr. _ _ _ _ Sted: ............
Telefon: Fax:

NB! Nedenstdende spgrsmal ma besvares for at du skal kunne bli registrert.

Sett ring hvis du er enig:

1a) Jeg har fatt diagnosen ME eller PVFS av en allmenpraktiserende lege Ja

1b) Jeg har fatt diagnosen ME eller PVFS av en spesialist eller pa sykehus Ja

1c) Jeg har fatt min diagnose ME (PVFS) i utlandet Ja
2a) Jeg har ikke fatt diagnosen, men mener jeg har ME (PVFS) Ja
2b) Jeg @nsker hjelp til & f3 stilt diagnosen ME/PVFS Ja
3a) Jeg har hatt diagnosen ME (PVFS) siden _ _ (dag) _ _ (mdned) _ _ _ _ (&r)

3b) Jeg merket de fgrste symptomene _ _ (dag) _ _ (mdned) _ _ _ _ (&n
3c) Jeg har hatt fullt utviklet ME (PVFS) siden _ _ (dag) _ _ (mé&ned) _ _ _ (3n
4a) Jeg hadde annen kronisk sykdom fgr jeg fikk ME, hvilke(n):.....cccccoovviivivninnenn. Ja
4b) Jeg har fatt annen kronisk sykdom etter at jeg fikk ME, hvilke(N): wocecvecen ceveveens Ja

Bla om!
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5a) Jeg var helt frisk fgr jeg fikk ME

5b) Min ME er kommet snikende over flere ar etter en bestemt hendelse

5e) Min ME har oppstatt bratt uten noen bestemt foranledning

5f) Min ME har oppstatt gradvis i Igpet av flere maneder uten noen bestemt foranledning

5g) Min ME har kommet snikende over flere ar uten noen bestemt foranledning

6a) Jeg foler at visse psykiske belastninger har medvirket vesentlig til min ME

6b) Jeg fgler at visse fysiske belastninger har medvirket vesentlig til min ME

6c) Jeg fgler at vanskelige sosiale forhold har medvirket vesentlig til min ME

6d) Hva som har utlgst eller fordrsaket min ME er en gate for meg

7a) Jeg har veert i naer kontakt med noen som har ME fgr jeg selv ble syk

7b) Jeg hadde vaert/var i naerkontakt med annen smitte da jeg selv ble syk med ME

8a) De verste symptomene ved min ME (PVFS) er/har vaert (gi stikkord): ......ccccoceennne.

Jeg gnsker & reservere meg mot & bli kontaktet igjen

Jeg gnsker & innlemmes i registeret for Myalgisk Encefalopati

Dato_ _ /_ _ 200 _ £ T« o T

Takk for at du vil veere med i Registeret for Myalgisk Encefalopati!

Skjemaet sendes i posten til: Sidsel Kreyberg, Postboks 55, 0712 Oslo

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja
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Den informasjonen du gir nedenfor er frivillig tilleggsinformasjon:

9a) Jeg fikk rad av legen om & leve s normalt som mulig da jeg ble syk Ja
9b) Jeg fikk rdd av legen om & prove & trene meg opp da jeg ble syk Ja
9c¢) Jeg fikk rdd av legen om & hvile og ikke g3 til grensen av min yteevne da jeg ble syk Ja
9d) Jeg fikk ingen rad av legen da jeg ble syk Ja
10a) Jeg fikk informasjon om sykdommen da jeg fikk diagnosen ME (PVFS) Ja
10b) Jeg fikk informasjon om mine rettigheter da jeg fikk diagnosen ME (PVFS) Ja
10c¢) Jeg har personlig opplevd at leger ikke tror p& min diagnose Ja
10c¢) Jeg er blitt fortalt av lege(r) at jeg egentlig ikke feiler noe Ja
11a) Mine behov for hjelp i dag dekkes fullt ut av det offentlige Ja
11b) Mine behov for hjelp i dag er dekket takket veere familie/venner Ja
11c) Den hjelpen jeg far i det daglige er helt utilstrekkelig Ja
11d) Jeg har ingen som kan hjelpe meg ndr det offentlige svikter Ja
11e) Jeg har noen som kunne hjulpet meg, men de forstar ikke alvoret i min situasjon Ja
11f) Jeg meter forst3else i hjelpeapparatet for mine behov, men de mangler folk Ja
11q) Jeg mgter ingen forstdelse i hjelpeapparatet og gnsker hjelp til & fa mer hjelp Ja
11h) Sett ring rundt noe du savner i dag: personlig assistent hjemmeundervisning
transportstotte fysioterapi hjelpemidler noen 8 snakke med datamaskin pa nett
rekreasjonsopphold oppleering i aktivitetsavpasning tilrettelegging for et mer aktivt liv
hjemmehjelp penger til kosttilskudd penger til tannbehandling annet.........

Se informasjonsskrivet s. 14 og 15 og sett ring rundt ett svaralternativ ved hvert spgrsmal:

12a) Min ME er nd i hvilken fase (sett ring): prodromal akutt tidlig kronisk sen kronisk
12b) Min ME nd er hvor alvorlig (sett ring): lett moderat alvorlig sveert alvorlig
12c) P det verste har min ME veert (sett ring):  lett moderat alvorlig sveert alvorlig

12d) P& det beste har min ME veert (sett ring): lett moderat alvorlig sveaert alvorlig
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Henvendelser angdende utfylling av spgrreskjemaet kan stiles til e-post:

s.e.kreyberg@medisin.uio.no

Utfylt skjema sendes til

Sidsel Kreyberg
Postboks 55
0712 Oslo

Registeret for Myalgisk Encefalopati er godkjent av Datatilsynet.

Dette heftet kan lastes ned fra nettet:

http://www.med.uio.no/iasam/forepi/epidemiologi/me/

Registeret ble opprettet med stgtte av

HELSE OG
REHABILITERING

Stiftelsen for norske helse- og rehabiliteringsorganisasjoner



