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OUR AIMS

At oprette et europaisk netvaerk af
forskere og klinikere, der beskeftiger

sig med ME/CFS.

At fremme forskning i deltagerlandene,
sé& den aktuelle diagnosticering og

behandling af ME/CFS kan forbedres.

At informere om de europaiske

ME/CFS-centre, der henvises til.

At udbrede videnskabelig viden om
ME/CFS.

At skabe opmarksomhed hos nationale
sundhedstjenester og -personale om

ME/CFS.

Europzisk netvaerk for
Myalgisk Encephalomyelitis/
Kronisk Udmattelsessyndrom
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Hvad er

Myalgisk Encephalomyelitis (ME)
eller Kronisk Udmattelsessyndrom
(CFS)?

ME/CEFS, der ogsa er kendt som
postviralt/postinfektigst syndrom (PIFS),
anstrengelsessyndrom eller systemisk
anstrengelses -intolerance -sygdom (SEID),
er en alvorlig, kronisk, kompleks,
multisystemisk sygdom af ukendt etiologi
og patogenese, som rammer alle uafthengigt
af etnicitet eller sociogkonomisk baggrund.
Den er kendetegnet ved alvorlig udmattelse,
kognitiv dysfunktion, sevnforstyrrelser,
smerter, anstrengelsesudlest energisvigt
(PEM) og andre symptomer. Symptomerne
varierer i antal, art og alvorsgrad fra person
til person, og sygdomsforlebet er kronisk
eller tilbagevendende. Symptomerne kan

opsta i alle aldre, men opstar hyppigst

mellem 30 -50 ar (gennemsnitligt ved 33 ar).

Det anslas, at 1 - 4 ud af 1.000 voksne

rammes af sygdommen.

Diagnose

Uheldigvis er mange laegers viden om
sygdommen stadig begranset og de
undervurderer den eller forveksler den med
psykisk lidelse. Dette medferer ofte forsinket
diagnosticering og fejlmedicinering, der kan
fore til symptomforvearring. Problemet med
at sikre rettidig diagnose og behandling
bidrager til en hej sygdomsbyrde som
medferer sgede omkostninger for patienterne
savel som for samfundet. Diagnosen stilles
pa baggrund af det kliniske billede og kraever
som oftest udelukkelse af andre sygdomme

med lignende symptombillede

Prognose

Prognosen varierer; nogle fa patienter kom-
mer sig eller oplever i det mindste en klar
symptomforbedring, mens de fleste far det
vaerre. Hovedparten af patienter oplever dog
gentagne tilbagefald med midlertidige
bedringer, mens tilstanden hos andre er
stationaer. Mange er tvunget til at ga ned i tid
eller helt ophere med at arbejde og er tvunget
til at leere at leve med social isolation. Der er
ingen kendt behandling, som forbedrer

symptomerne eller prognosen.

Kend, og genkend

Vores oplysningsindsats vedrerende ME/CFS

retter sig i den indledende fase mod :

e Sundhedspersonale, herunder
praktiserende laeger, bernelager,
neurologer, infektionsmedicinere, almen
medicinere, psykologer, smertebehandlere,
fysioterapeuter, sygeplejersker og

ergoterapeuter.

e Socialradgivere og andre, der arbejder
med social stette til og pleje af patienter og
deres familier, saerligt hvad angér arbejde
og adgang til sociale ydelser inklusiv

pensioner.

e Befolkningen, primert med sigte pa
ME/CEFS -patienters familie r og parerende,

der kan udgere et stottenetvaerk.



