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Innledning

Pa grunn av ME/CFS’ nare og epidemiologiske likhet med ikke-paralytisk poliomyelitt, var denne
sykdommen kjent som «atypisk poliomyelitt» frem til midten av 50-rene. En mer beskrivende
betegnelse (myalgisk encefalomyelitt) som ble tatt i bruk i Storbritannia (Lancet, 1961) er fortsatt
populer i mange land inkludert Australasia. I 1988 ble nye betegnelser foreslatt i USA. Vektlegging
av ett eneste symptom (utmattelse) har fort til en diagnostisk forvirring som vanskeliggjor
forskningen, og i 1998 leter amerikanske leger enda en gang etter et beskrivende navn!

Historisk perspektiv

ME er ikke en ny sykdom, men forstaelsen har gkt som felge av et nytt epidemiologisk serpreg i det
20. arhundre - store epidemier med poliomyelitt fulgte i rad og rekke med en sesongmessig og
geografisk parallell gkning av ME/CFS. 38 epidemier av ME/CFS ble registret under den siste
pandemiske perioden av poliomyelitt (som ble slutt i 1960-arene som folge av vellykket vaksinasjon).
Siden da har ME/CFS fortsatt i et liknende menster uten stopp. Ytterligere 25 epidemier er
dokumentert siden 1965, inkludert 1984/1989 pandemien som oppstod i Nord-Amerika, fulgt av en
okt prevalens (forekomst) over hele verden.

Epidemiologi (1)

ME/CFS forekommer i sporadiske, endemiske og epidemiske former, som i kjoligere og mer tem-
pererte regioner av verden hovedsakelig, rammer dem som er fedt i samfunn som nyter godt av
moderne hygienisk standard. Ingen regjering har ennd finansiert en stor demografisk survey (under-
sakelse), men enkeltstudier anslar at rundt 5 millioner tilfeller er kjent mellom USA, New Zealand og
Europa. Av disse tilfelle har muligens %2 million en sikker diagnose i Storbritannia. Personer i alle
aldre og av begge kjonn er mottakelige, med heyest forekomst i 30-40 arene, fulgt av en markert
nedgang. Kjennsfordelingen kan vare lik i barndommen, og den nest hoyeste forekomsten er i
pubertetsalderen nar kvinner (som har en mer kronisk og invalidiserende sykdom i graviditetsarene pa
grunn av hormonelle faktorer), overgar menn med 3:1. Yrkesmessig eksposisjon for infeksjon (snarere
enn stress) ligger bak den hegye forekomsten hos larere og helsepersonell. Andre hoyrisikoaktiviteter
omfatter omsorg for barn, reising, vannsport og ansettelse i gjedsels- og avfallsindustrien. Det er
logisk & anta at ME/CFS, som paralytisk polio, er en sjelden komplikasjon til en dagligdags, men
naturlig immuniserende infeksjon i barndommen med spredning fra avfering og munn. Paradoksalt
sett har forbedringer i hygiene brutt ned universell masseimmunitet, ved & gjore det mulig med utbredt
mottakelighet for nevrologiske komplikasjoner, sjeldne eller ukjente i tidligere generasjoner. Klynger
av tilfeller i familier, institusjoner og skoler tyder pa ekning av infeksjon i samfunnet via symptomfrie
barn. Den samtidige gjenopptreden av postpoliosyndrom, som har klinisk og patologisk likhet med
ME/CFS, vil gke var kunnskap om kroniske nevrologiske sykdommer som er forbundet med sosiale
og miljemessige endringer i det 20. &rhundre (2).

Klinisk presentasjon

I de fleste tilfellene er ME/CFS utlest av en kortvarig luftveis-/mage- tarminfeksjon karakterisert av
hodesmerter, kvalme, vond hals, svimmelhet og sykdomsfelelse, med eller uten muskelsmerter eller
lymfeadenopati (lymfekjertelsykdom). En mer dramatisk start (f. eks. etter meningitt
(hjernehinnebetennelse), vestibulitt (betennelse i1 indre gret) eller myocarditt (betennelse i
hjertemuskelen)) er ogsa kjent selv om en mer dagligdags prodromal (som har sammenheng med



kommende sykdom) infeksjon kan ha blitt glemt. Etter et variabelt intervall utvikles en alvorlig
systemisk sykdom som primert er nevrologisk, men som ogsd kan ramme hjerte- og skjelettmus-
kulatur, lever, lymfesystemet og endokrine organer.

Symptomene omfatter

1. Nevrologiske A) Forstyrrelser i hypotalamus (3) - motsatte sevn- og temperaturrytmer, svikt i
opprettholdelsen av  osmosereguleringen (veaskebalansen), kortisolrespons pa  stress,
blodsukkerkontroll og kvinnelig hormonbalanse. Ukontrollerbare humersvingninger forekommer
ogsd. B) Kognitive forstyrrelser som ferer til problemer med hukommelse, konsentrasjon, finne
ord, tallberegninger, romoppfattelse, lesing og skriving. C) Forstyrrelser i det autonome
(vegetative) og sensoriske (sanse-) nervesystem - blekhet, svetting, kalde armer og ben,
vedvarende kvalme og tarmforstyrrelser, kardiovaskulare (hjerte/kar) (inkludert nevralt mediert
hypotensjon) (4), terre slimhinner - serlig hals og eyne, ogsa ekstrem folsomhet for smerter,
myalgi (muskelsmerter), kefalgi kausalgi (brennende hodesmerter) og parestesier (stikking,
prikking). D) Andre nevrologiske forstyrrelser omfatter balanseproblemer, gange og finmotorikk
og ogsa pupillefunksjon, smak, lukt og hersel. Utilstrekkelig nerveimpulsoverforing, inkludert
SHT og dopamin. Encefalopatien (sykdom i hjernen) og myelopatien (sykdom i ryggmargen) kan
pavises ved polymerasekjedereaksjon (PCR) (test som kan identifisere virus/bakterier), obduksjon
og SPECT-skanning (5) som viser cerebral hypoperfusjon (redusert blodgjennomstremning i
hjernen) sa vel som ved EMG (elektromyogram).

2. Muskel-skjelett-problemer hos omtrent 70% av pasientene forer til en invalidiserende muskel-sene
forstyrrelser med nedsatt evne til & opprettholde og gjenvinne normale muskelenerginivaer.
Kliniske trekk omfatter artropati (leddsykdom), muskelsmertepunkter (3), muskelspasmer, pareser
(svekkelser) og rask acidose (syreopphopning) etter trening. Den underliggende patologiske
prosessen inkluderer metabolske forstyrrelser som skyldes vedvarende infeksjon med enterovirus
eller et autoimmunt angrep. Fibromyalgi kan ha en liknende underliggende sykdomsprosess.

3. En uforutsigbar tilstand av total CNS-utmattelse etter liten fysisk eller mental anstrengelse pa
grunn av underliggende forstyrrelser i hjernestammen og midthjernen, inkludert svikt i det
retikulare system som skal opprettholde vakenhet og oppmerksomhet. Denne effekten som kan
pavises ved SPECT- og PET-skanninger, kan veare forsinket og krever 1-3 dagers restitusjonstid.
Det er viktig & bygge vurderingene pé pasientens fysiske kapasitet pa lengden og typen av disse
ettervirkningene, heller enn pé gangdistanse, for eksempel.

4. Ekstrem variasjon av symptomer innen og mellom episoder.

5. Kronisk og langvarig forlep.

Vurdering av pasienten

En systematisk fysisk undersgkelse kombinert med en fullstendig personlig og familier sykehistorie er
nedvendig for & vurdere bakgrunnen for sykdommen oppstod, med oppmerksomhet rettet mot tidligere
operative inngrep og skader (sarlig whiplash - nakkesleng) og tidligere sykdommer (f. eks. endokrine,
kardiovaskulere eller psykiske forstyrrelser, som alle kan forekomme samtidig med ME/CFS).
Detaljer & legge merke til: ansiktsblekhet, blodtrykk, puls, vekt, temperatur, kognitiv evne, visuell
akkomodasjon (fokusering av synet), hersel og muskelsmertepunkter eller fascikulasjoner
(muskelrykninger) som rammer armer og ben, skuldermuskelfestene eller andre muskler, s& vel som
raskt inntredende total utmattelse.

Nyttige laboratorieundersokelser

Hemoglobin, antall rede og hvite blodlegemer, differensialtelling, senkning (SR) (som alltid er lav),
elektrolytter, tyreoida- og leverfunskjonsprever, CPK (hvis muskelforstyrrelsene er alvorlige).
Immunologiske forandringer er ikke spesifikke for denne tilstanden, men maélinger av sirkulerende
immunkomplekser eller andre immunologiske funksjoner som kan indikere vedvarende infeksjon eller
andre arsaker til forstyrrelser, kan vise seg nyttige. Virusantistofftitre tatt innen tre maneder etter



starten ber inkludere luftveisvirus og et enteroviralt IgM. Heye poliovirustitre eller
meslingeantistofftitre rapporteres nd og da og kan tyde pa en polyklonal respons eller feildiagnose
mellom ME/CFS og postpoliosyndrom.

Behandling

Det finnes ingen grunnleggende behandling enné, men nyere forskning tyder pé at hvis pasienten far
medisinsk, sosial og ekonomisk stette for & spare energi, forenkle arbeidet og redusere stress, kan en
sette en stopper for en vedvarende forverring av helsen og forbedre livskvaliteten. Nar pasienten har
leert & tilpasse aktivitetene til sin individuelle sgvn/ vakenhetssyklus og sin energikapasitet pad en
hvilken som helst dag, er det verdt & vurdere behandling for restsymptomene.

Barn og ungdom (6)

Pasienter i denne aldersgruppen lider av sterre vekttap, omvendt sevnrytme, humer- og larings-
forstyrrelser. Diagnosen blir ofte feil, med edeleggende resultater. Legen som har ansvaret ber sam-
arbeide med skoleledelsen for & sikre tilstrekkelig sykepermisjon, redusere klasseromsarbeid og unn-
ga retur til skolen for tidlig, med den uunngaelige eksposisjonen for tilbakevendende infeksjon sa vel
som for eksamener og sportsbelastninger. Det er bedre & ta eksamener etter hverandre eller & utsette
dem til senere for & unnga at eleven oppnar darligere karakterer enn forventet pa grunn av utmattelse
eller stress.

Prognose

Generelle skadelige faktorer som ikke er drsaken, men kan utlgse start eller tilbakefall ved ME/CFS
omfatter: samtidig infeksjon (se@rlig med influensa, infeksies mononukleose (kyssesyken) eller
varicella/zoster (vannkopper/helvetesild)), immunosuppresjon etter vaksinasjon, steroider eller
cytotoksiske medikamenter, inntak av alkohol eller andre psykoaktive midler, hormonforstyrrelser,
graviditet i tidlige stadier og barsel, eksposisjon for nevrotoksiner, haye kolesterolverdier, rayking
(som ogsa forstyrrer drepercellefunksjonen og lokal slimhinneimmunitet). Individuelle vertsfaktorer er
avhengig av alder, kjonn og tidligere immuniserende kontakt med ferste infeksigse agens (smittestof¥)
i tillegg til dosen og muligheten for & fremkalle alvorlige komplikasjoner. Tidlig diagnose vil gjere det
mulig med medisinsk, hjemlig og ekonomisk stette pa et kritisk stadium. Fysisk og mentalt stress,
inkludert feilernaring, traume, tidligere sykdom, reising, flytting eller dedsfall i familien og
separasjon kan hemme stabilisering og fremgang. Mindre enn 2% av pasientene far en rask eller
fullstendig bedring, likevel oppnar mange en balanse pa lavere energinivéer. Risikoen for tilbakefall
synes & vare livslang, men en positiv holdning til fremtidsplaner ssmmen med oppmuntring til & spare
energi til hyggelige aktiviteter, og ogsa forstaelse, hjelpsomhet og stette fra slektninger, venner og
medisinsk personell, vil gjere mye for & forbedre fremtidsutsiktene. Pa tross av hgy morbiditet (syke-
lighet) serlig hos omtrent 25% av pasientene som har et vedvarende nedadgaende forlap, synes
dadsraten & vere lav fordi ded konstateres som svikt i indre organer (f. eks. hjerte eller bukspytt-
kjertelen) og selvmord.

Disse pasientene behandles best av primerlegen under forutsetning av at adekvat hjelp er tilgjengelig
fra kommunehelsetjenesten s& vel som tilgang pa spesialisthenvisninger der diagnostiske problemer
foreligger og ytterligere undersekelser er nedvendig. Det er viktig ikke 4 tilskrive alle nye symptomer
til ME/CFS!
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