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ENGLISH SUMMARY

A nation wide registry for myalgic encephalomyelitis — ME/post viral fatigue syndrome — PVFS (G 93.3,
ICD-10, WHO) is established in Norway based on self report among patients with the disorder diagnosed
by a physician. Hopefully the registry will contribute to an increased knowledge of ME/PVFS among
general practitioners, other health workers and teachers as well as in the general population so that the
condition may be more readily recognised and diagnosed more often, and correct treatment may be
initiated as early as possible in the course of the disease. The clinical variability of ME as outlined in the
literature from the epidemics serves as a model for the diagnosis also in sporadic cases. Basic informa-
tion about the diagnosis is distributed along with the registry participation form. Additional information
about this clinical entity is found in the original descriptions of neurasthenia, which is now considered a
differential diagnosis to ME/PVFS by the WHO (F 48, ICD-10). The registry may provide a means for
surveillance of the population with respect to prevalence, possible clustering, age and gender distribu-
tion, the natural course of the disease, and perhaps most importantly, the ecology of a disorder that seems
to be on the increase and is known to be provoked by environmental stimuli as infections, immunizations
and various other exposures. Linking registry information to a multitude of other patient- and population
based registries will be an option in the future. The registry will continuously be crucial in providing
material for research and in mapping out the needs of the individual patients and their families for the
further planning of health care and schooling. The Guidelines for the Registry for Myalgic Encephalo-
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myelitis handout is available in an abbreviated English version.

SYKDOMMEN MED DE TUSEN NAVN

Et sykdomsbilde som gjentatte ganger er beskrevet
med en epidemisk, en familier og en sporadisk fore-
komst, har fra 1956 vert kalt benign myalgic encepha-
lomyelitis (1,2), senere myalgisk encefalopati, forkortet
ME. ME rammer begge kjonn og alle aldersgrupper og
kan antagelig vere medfedt. Prevalensen anslas til
omkring 3 promille (3,4). F4 stiller diagnosen i allmen-
praksis i Norge i dag, og eksisterende sykehusmate-
rialer tyder pa at bare omkring en tiendedel har fétt
diagnosen.

Nér ME er virusutlest, kalles tilstanden post viralt
fatigue syndrom, forkortes PVFS. ME/PVEFS er klassi-
fisert som en nevrologisk lidelse av WHO (ICD-10,
G 93.3, 1998). ME betegnet opprinnelig den epidemis-
ke formen, der en variabel andel har snikende debut,
eventuelt utlest av en ikke-relatert infeksjon (2). Den
sporadiske formen ble forst systematisk beskrevet i
1869 som nevrasteni (5,6). Den eksperimentelle medi-
sinen kunne ikke finne “objektive” bevis for organisk
sykdom ved nevrasteni, og i dag er nevrasteni klassifi-
sert som en nevrose som kan utlgses av fysisk sykdom
(ICD-10, F 48). WHO gir kriterier for nevrasteni, en
beskrivelse av sykdomsbildet og en liste over diagno-

ser som forst skal utelukkes, deriblant “tretthetssyn-
drom etter virusinfeksjon” (7). PVFS/ME er med andre
ord i henhold til WHO ikke det samme som nevrasteni.
WHO gir ikke kriterier for PVFS/ME.

Rikstrygdeverket i Norge godkjenner diagnosen
”Kronisk/postviralt utmattelsessyndrom” og koder den
som PVFS/ME (G 93.3) (8). I Norsk Elektronisk Lege-
handbok er imidlertid nevrasteni og PVFS slatt sam-
men til kronisk tretthetssyndrom (9). “Kronisk trett-
hetssyndrom” er i andre sammenhenger en oversettelse
til norsk av chronic fatigue syndrome — CFS — som
ikke er en diagnose i WHO-systemet (10).

CFS er gitt flere ulike definisjoner med til dels
motstridende innhold (11-14). Mens ME/PVFS er en
beskrevet klinisk entitet, er ”CFS” en ren utelukkelses-
diagnose basert i ulike symptomsamlinger.

KLINISK BILDE

ME betegner en slags “hybrid” tilstand som klinisk be-
star av en generell reaksjon som kan utleses direkte av
ulike typer av ytre provokasjoner som infeksjoner,
fysiske traumer, kirurgi, fodsel, vaksiner, forgiftninger
osv., og spesielle kliniske trekk fra den utlgsende
hendelsen (2). Utlgsende arsak er ikke alltid kjent eller
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kan innlede en langvarig prodromalfase (tid fra ekspo-
nering til fullt utviklet sykdom) med trinnvis forverrel-
se over tid. ME kan ogsé debutere akutt flere méneder
etter en tilbakelagt infeksjonssykdom som ofte er
uvanlig eller hgyfebril. Ved epidemiske utbrudd er in-
kubasjonstiden som oftest 4-10 dager. Ved infeksjons-
utlest sykdom kan det vere et fritt intervall med
tilsynelatende fullstendig tilfriskning i noen dager for
ME utleses for fullt. En lignende innsykningsmate kan
sees ved paralytisk polio og andre tarmvirusinfeksjo-
ner. Nar et smittestoff identifiseres under epidemiske
utbrudd, diagnostiseres sykdommen deretter, som ved
Coxackie-B virus-epidemier, kjent blant annet som
epidemisk myalgi (Bamblesyken, Bornholmsyken).
Andre ME-epidemier der smittestoffet er uidentifisert,
er kjent som epidemisk nevromyasteni, atypisk polio,
Akureyri disease m.fl..

Nar ME forst er utlest, sees ulike grader av okt
folsomhet for alle slags stressorer eller provokasjoner
mot den fysiologiske balansen (lyd, lys, tyngde, trykk,
kulde, varme, veromslag, mat, alkohol, medikamenter,
infeksjoner osv.) kombinert med okt trettbarhet ved
mental og fysisk aktivitet og forlenget restitusjonstid. 1
dette ligger at det tar lengre tid enn normalt & gjenopp-
rette den fysiologiske balansen (homeostasen). Symp-
tombildet er ellers preget av subjektive symptomer
som utmattelse (fatigue), sykdomsfolelse (malaise), en
folelse av forgiftning og smerter. Det sees ogsa vegeta-
tive symptomer (hjertebank, pustebesvear, svetteten-
dens osv.), hormonelle forstyrrelser (prolaktin, kortisol
m.m.), forstyrrede kroppsrytmer (sevn, fordeyelse
m.m.), muskulere symptomer (rykninger, skjelving,
kramper m.m.), balanseforstyrrelser og nedsatt koordi-
nasjon. Foruten intoleranse for sansebelastninger sees i
varierende grad kognitive problemer, altsd problemer
med tenkning og prosessering av sanseinformasjon, of-
te med sterkt nedsatt neerhukommelse og vanskelighe-
ter med & finne ord, huske rekkefelger, forstd sammen-
henger eller legge en plan. Den syke blir raskt mettet
med inntrykk og fir varierende grader av ubehag eller
symptomekning ved fortsatt stimulering. Kombinasjo-
nen av hypersensitivitet overfor sansestimuli, redusert
utholdenhet ved fysisk og mental aktivitet og forlenget
restitusjonstid gir varierende grader av nedsatt kapa-
sitet, behov for a ligge ned, for hjelp i det daglige og
for ro i skjermede omgivelser.

“Tretthet” er ikke en adekvat oversettelse av
fatigue ved ME. Pasientene har nedsatt utholdenhet i
hverdagen og kan vere slitne selv i hvile. Folelsen av
utmattelse kan komme sent og kan forsvinne selv om
andre invalidiserende symptomer bestar, for eksempel
sovnforstyrrelser, kognitive problemer og okt trettbar-
het (fatigability). Den subjektive utmattelsen forklarer
altsé ikke de andre symptomene.

ME har et svingende forlep med vekslende symp-
tomintensitet i lopet av dagen. I alvorlige tilfelle er det
symptomer kontinuerlig i hvile, som eker pa ved sti-
mulering. Innsykningsmaéten synes ikke & ha betydning
for symptombildet eller alvorlighetsgraden ved fullt ut-
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viklet sykdom. Den syke er da meget sarbar og ustabil.
I heldige tilfelle kommer en symptomopplesning i
lopet av 12-18 méaneder, men prognosen er usikker og
det er fare for tilbakefall ved ny innsykning eller ved
anstrengelser eller andre belastninger. Den syke kan til
en viss grad overstyre symptomene, hvilket erfarings-
messig vedlikeholder sykdommen. Den syke mé derfor
skjermes aktivt og holde seg mest mulig i ro til alle
symptomer er borte (3). Ved tilbakefall kan tilstanden
bli mer alvorlig enn tidligere og vanskeligere & stabi-
lisere.

DEFINISJONER

Den opprinnelige definisjonen av chronic fatigue
syndrome ble til i regi av Centers for Disease Control
(CDC) i USA i 1988 og kalles Holmesdefinisjonen
(11). Den tok sikte pa & avklare om man sto overfor en
helt ny klinisk entitet etter epidemiske utbrudd i USA
pa 1980-tallet. Holmesdefinisjonen er altsd en ren
forskningsdefinisjon. Sykdomsbildet ble forst oppfattet
som en mulig form for mononukleose (kyssesyke),
men viste seg etter hvert 4 vere det samme som dét
som fra tidligere var kjent som ME. Feber og lymfe-
knutesvulst er ikke typiske tegn ved ME, men kom
med i Holmesdefinisjonen pd grunn av sammenblan-
dingen med mononukleose. Betegnelsen "ME/CFS”
kom likevel i bruk etter dette (2).

Holmesdefinisjonen krever en varighet av symp-
tomene pa minst seks méneder og utelukkelse av alle
andre kjente lidelser som kan forklare symptomene for
diagnosen kan stilles formelt. Dette kravet er uhen-
siktsmessig for kliniske og epidemiologiske formal.
Hvis man godtar ME som en klinisk entitet, ma man
ogsa godta at tilstanden kan eksistere side om side med
andre sykdommer, lerevansker, rusbruk osv. En
laboratorieutredning gir ikke diagnosen. Den stilles pa
grunnlag av sykehistorien og gjenkjennelse av det
kliniske bildet. Diagnosen mi stilles sa tidlig som
mulig bdde av hensyn til pasienten under den videre
utredningen og for & kunne sette inn avlastende tiltak
straks (sé tidlig som mulig).

Rikstrygdeverket i Norge bygger diagnosen Kro-
nisk/postviralt utmattelsessyndrom nettopp pa Holmes-
definisjonen, som altsd ma brukes med en viss lempe
for kliniske formal.

Psykosomatikken lanserte i 1991 en helt ny defi-
nisjon av “chronic fatigue syndrome”, den sdkalte
Oxforddefinisjonen (12). Den bygger ikke pd obser-
verbare sykdomstegn, men pé en tolkning av det sub-
jektive symptomet fatigue. Definisjonen postulerer at
fatigue er uttrykk for sviktende motivasjon og opp-
merksomhet og sitter som en folelse av motstand i
muskulaturen. Det sies eksplisitt at mélet er a etter-
forske pasientens forhold til aktivitet (activity) og at
trettbarhet ved belastning (exertion) ikke er egnet ter-
minologi for dette formal. Denne definisjonen har altsa
ingen relevans ved ME.
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Chronic fatigue syndrome ble i 1994 omdefinert av
CDC under ledelse av Fukuda i et forsegk pa & fa i
stand et kompromiss med psykosomatikken (13).
Fukudadefinisjonen bygger pad et utvalg subjektive
symptomer som skal ha vart i minst seks méneder og
samtidig utelukkelse av all annen kjent sykdom (med
unntak av nevrasteni), overvekt eller rusbruk. Dette
gjelder s& vel for kliniske formél som for forsknings-
formédl. Gkt trettbarhet — fatigability — er heller ikke
her et kriterium. Den subjektive utmattelsen skal like-
vel ikke vare uttrykk for motivasjonssvikt som i
Oxforddefinisjonen. Men nar observerbare symptomer
og tegn utelates fra definisjonen, gjenkjennes de heller
ikke som en integrert del av det kliniske bildet og
tolkes 1 klinisk praksis fritt som “somatisering” eller
“negative mestringsstrategier” (10). Nar pasientene
ikke blir fort nok bra eller blir verre av kognitiv terapi
eller gradert fysisk aktivitet, heter det da at de er “lite
behandlingsmotiverte”. Fukudadefinisjonen kan heller
ikke brukes til & definere ME fordi den ogsad kan
omfatte utbrenthet og andre utmattelsestilstander.

Den forste systematiske beskrivelsen av en ME-
epidemi ble antagelig gitt av epidemiologen Alexander
Gilliam i 1934 under en sykehusepidemi i Los
Angeles. Den oppsto i likhet med flere senere ME-
epidemier i kjolevannet av en klassisk polioepidemi
(1,2). Post poliosyndromet har ogsé store likhetstrekk
med ME. Gilliam nevner 75 nyoppstétte symptomer og
tegn. Holmesdefinisjonen nevner 11 symptomer og
tegn i tillegg til subjektiv og objektiv utmattelse
(fatigue og fatigability) og fysiske funn (feber, lymfe-
knutesvulst).

En kanadisk gruppe har i en rapport pa 80 sider fra
2003 revidert og utvidet Fukudadefinisjonen (14). Den
gjeninnforer blant annet fatigability og andre objektive
sykdomstegn som kriterier ved "ME/CFS”. Ogsa her
kreves en varighet av symptomene pa minst seks
maneder selv for kliniske formal, men det understrekes
at "ME/CFS” ikke ma forveksles med psykiatrisk
sykdom.

METODEPROBLEMER OG USIKKERHET

Etter at Oxforddefinisjonen ble introdusert i 1991, har
litteraturen om utmattelse av ukjent arsak, spesielt
”chronic fatigue syndrome”, vaert preget av forvirring.
I en rapport fra Rikshospitalet i 1996 anslar U.F. Malt
at pasienter med virusutlest sykdom eller “’kronisk
tretthet” uten psykiatrisk tilleggslidelse kun utgjer en
mindre andel av pasienter med “kronisk tretthetssyn-
drom”, hvilket jo gjenspeiler hvordan dette syndromet
er definert av psykosomatikken og hva man legger i
begrepet fatigue (10). Det samme gjelder publikasjo-
ner om “chronic fatigue syndrome” i anerkjente tids-
skrifter (eks 15-17). Det store flertallet av disse stu-
diene har liten eller ingen relevans ved ME.

Nér ”CFS” eller “kronisk tretthetssyndrom” som
fellesbetegnelse for tilstander preget av utmattelse av
ukjent arsak oppheyes til norm, mister ME status som
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egen klinisk entitet og pasientene mister i realiteten sin
rett til fritt valg av medisinsk kompetanse. Mange
medisinske tidsskrifter forer en redaksjonell politikk
basert i litteraturen om “CFS” og avviser pd dette
grunnlag ME som en selvstendig klinisk entitet (18).
Enkelte forfattere omgér problemet ved & bruke
Holmesdefinisjonen av CFS for & gi til kjenne at de
mener ME, men dette blir jo svert kryptisk for lesere
som ikke er spesielt inne i problematikken.

Ulike forhdndsoppfatninger gjenspeiles i de ulike
definisjonene av "CFS”. For den uinnvidde leser for-
sterker dette usikkerheten med hensyn til den kliniske
diagnosen. Det skaper ogsd store metodeproblemer
ved kartlegging og forskning og er i tillegg sveart uhel-
dig for ME-pasientene nar utredning og terapi styres
etter anbefalingene for "CFS”.

ME som diagnose er historisk sett modellert etter
beskrivelsene av det kliniske bildet ved epidemiske
utbrudd, og denne modellen gjelder ogsé i sporadiske
tilfelle. Den som vil stille diagnosen, ma derfor inntil
videre selv gé i litteraturen og bli vis. Det er disse be-
skrivelsene av sykdommen, ikke tolkninger, som ogsa
ligger til grunn for registeret (19).

OM REGISTERET FOR MYALGISK
ENCEFALOPATI

Registeret er etablert som et enkeltmannsforetak og ble
startet opp med stotte fra Helse og Rehabilitering.
Datatilsynet forutsatte i konsesjonsbetingelsene i 2001
at det matte utarbeides interne kontrollrutiner (et
dokument som redegjor for hvordan registeret drives i
henhold til det gjeldende lovverket), men fikk av
forskjellige grunner ikke den endelige utformingen av
informasjonsskriv og sperreskjema til gjennomsyn for
1 2004, da det ble gitt endelig konsesjon. Den register-
ansvarlige rapporterer direkte til Datatilsynet hvert
tredje ar.

Det er ikke gitt noen tidsbegrensning for registeret,
som tar sikte pa & kartlegge bdde omfanget av ME i
Norge og det naturlige forlepet over tid. Innmelding er
frivillig og basert pa selvrapportering. En eventuell
utmelding skjer skriftlig. Det m& ved innmeldingen
opplyses om tidspunktet for de forste symptomene,
tidspunktet for diagnosen og om diagnosen er stilt av
spesialist/pa sykehus eller i allmenpraksis. Det er ogsa
anledning til 4 angi at man mener at man har sykdom-
men, men ikke har fatt diagnosen. Flere andre spors-
mal er med som en kontroll pé riktigheten av diagno-
sen og fungerer i tillegg som pekere mot problem-
stillinger for utvidete sperreundersekelser i fremtiden.
Det er for gvrig anledning til 4 reservere seg mot & bli
kontaktet igjen. Bare anonymiserte data vil bli overlatt
til andre enn den registeransvarlige eller nere medar-
beidere underlagt taushetsplikt. Personidentifiserbare
data blir oppbevart uten tilgang via internett.

Kuvalitetssikring er et vanskelig spersmal ettersom
diagnosen baseres pa skjonn og ikke kan bekreftes
eller avkreftes endelig. Man henvises derfor til en viss
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grad til & stole pd kompetansen til diagnostiserende
lege. En kontroll pé at pasienten gir riktig informasjon
kan eventuelt skje ved stikkprever fra journal eller ved
direkte kontakt med diagnostiserende lege.

Et landsdekkende register fordrer at opplysnings-
nivdet om diagnosen heves slik at den kan stilles
lokalt, helst i allmenpraksis av den legen som skal
folge pasienten videre. Dette kan blant annet skje
gjennom distribusjon av informasjonsheftet som folger
innmeldingsskjemaet (19). Her er det redegjort for
basis for diagnosen og laget en veileder til hjelp i
diagnostikken. Dette heftet kan ogsa distribueres til
institusjoner for kronisk syke, rusmisbrukere, skoler,
barnehager, barnevern og andre som kan tenkes &
komme i kontakt med dette symptombildet, bade hos
diagnostiserte, udiagnostiserte og feildiagnostiserte.

PROBLEMER MED SELEKSJON

ME er ikke en sykdom man ensker seg, og det er liten
fare for overdiagnostisering. Symptomene ved ME kan
heller ikke simuleres. De kan undertrykkes, men ikke
fremkalles voluntert (med vilje). At ME oppfattes som
stigmatiserende, utgjor sannsynligvis et storre selek-
sjonsproblem ved selvrapportering. Responsen etter at
innmeldingsskjemaet ble sendt ut til medlemmene i
Norges M.E. Forening, har imidlertid vert overvelden-
de positiv. Likevel ma det forventes underrapportering
blant barn og unge, blant pasienter som bor alene eller
som er alvorlig syke. Enkelte vil ikke vaere fysisk i
stand til & fylle ut skjemaet eller postlegge det. Mange
av disse har allerede nok med & holde varmen og med
a fa i seg mat.

Sperreskjemaet ble utformet med tanke pé de kog-
nitive problemene som kan vare et hinder for & forsta
en skrevet tekst ved ME. Enkelte har tilnermet utslok-
ket lesekapasitet. Hapet er imidlertid at diagnosen med
tiden vil bli registrert i dét den stilles, og da bortfaller
ogsé dette problemet.

Diagnosen kan vare vanskelig & stille i sporadiske
tilfelle og krever som regel langvarig observasjon og
naer kontakt med pérerende, som har viktig informa-
sjon om den sykes reaksjonsmenster. Det er ikke ned-
vendig & henge seg opp i eventuelle ikke-medisinske
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tolkninger, som vanligvis bare er uttrykk for et enske
om & forstd. Det er et medisinsk ansvar & rettlede.
Pargrende er vanligvis svert lydhere og takknemlige
nar de opplever at de blir tatt pa alvor, men blir ofte
tilsidesatt eller utsettes for diagnostisering nar pasient-
ens symptomer i utgangspunktet oppfattes som uttrykk
for ”destruktive samspillsmenstre” eller “induksjon”.

Man mé ogséd forvente en sterk seleksjon av diag-
nostiserte pasienter ved infeksigs, akutt debut og blant
de mest ressurssterke eller de som har ressurssterke pé-
rerende. Dette gjenspeiles i de fleste sykehusmaterialer
og er med pa & sementere myten om at ME er en
sykdom for enere eller noe som helst opptrer etter en
erkjent klinisk infeksjon. Et befolkningsbasert register
er derfor nedvendig for & f& oversikt over sykdommens
reelle prevalens, dens gkologi og for & kunne overvake
befolkningen med hensyn til potensielt skadelige
miljefaktorer og ukjente virus. Et register for myalgisk
encefalopati er derfor et prioritert forskningsmal i
mange land.

FLERE FORDELER VED ET BEFOLKNINGS-
BASERT REGISTER

Det heter lgselig i Rikstrygdeverkets melding at “dif-
fuse lidelser gker i omfang” (8). ME er ikke en diffus
lidelse, men hvis ME virkelig gker i omfang, utgjer
dette et folkehelseproblem som det haster 4 ta tak i.

Det naturlige forlepet av denne tilstanden er lite
kjent, og sykdomsmekanismene er ikke fullt ut for-
klart. Registeret gir fortlepende mulighet for forskning
og kartlegging. ME synes blant annet & vare forbundet
med gkt forckomst av andre somatiske lidelser, selv-
mordsfare, komplikasjoner ved kirurgisk og medika-
mentell behandling og medfedte feil hos avkommet.
Kobling til andre registre kan derfor bli aktuelt, hvilket
det ogsé er tatt hayde for i konsesjonssgknaden.

Det er et onske at dette registeret pa sikt blir et an-
svar vire myndigheter patar seg. Inntil videre er det et
prosjekt i seg selv & f4 disse pasientene ut av ingen-
mannsland. Dette kan skje gjennom tidlig diagnose,
riktig behandling fra sé tidlig som mulig i sykdoms-
forlapet og ellers tilrettelegging for s mye normalitet i
tilvaerelsen som sykdommen til enhver tid tillater.
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