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Formål 

Denne rapport er skrevet med det formål at gøre det klart for det danske 

sundhedsvæsen, at Myalgisk Encephalomyelitis (ME, G93.3) er en meget alvorlig 

invaliderende fysisk sygdom. Alvorsgraden af sygdommen er på linje med Kræft, 

HIV/AIDS og ALS. 

I Danmark bliver sygdommen betragtet som en funktionel lidelse, hvor de 

eneste tilbud er gradueret træning, kognitiv terapi og evt. antidepressiv medicin. 

Dette er fuldstændig ude af tråd med sygdomsmekanismen, og ifølge 

internationale ME-eksperter er det pligtforsømmelse, da behandlingen kan 

skade patienterne. 

Der må ikke diskrimineres mellem alvorlige sygdomme i det danske 

sundhedsvæsen, så med denne rapport forventer vi, at situationen for ME-

patienter fremadrettet vil blive forbedret.  

I denne rapport findes rigeligt med videnskabelig evidens for, at ME er en 

somatisk, neuro-immun lidelse, som modbeviser at ME skal placeres i kategorien 

med medicinsk uforklarede symptomer (MUS) og dermed funktionel lidelse.  
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Resumé 

 

I det danske sundhedsvæsen udvises der ikke tilstrækkelig ydmyghed, omhu og samvittighedsfuldhed 

over for komplekse fysiske sygdomme, som endnu ikke er helt kortlagt, da det har store menneskelige, 

samfundsmæssige og økonomiske omkostninger at betragte dem som funktionelle lidelser. Det er 

tvingende nødvendigt at blive helt skarp på definitionen for funktionel lidelse, så der skelnes mellem 

endnu ikke fuldt kortlagte fysiske sygdomme og funktionelle lidelser, hvor årsagsforklaringen er, at 

det er en dybtgående forstyrrelse i hjernens måde at bearbejde symptomer på. Det er vigtigt at få lavet 

et kommissorium for, hvornår en somatisk lidelse ikke længere er en funktionel lidelse. 

 

Det er slået helt fast internationalt at ME er en alvorlig fysisk sygdom, hvor der er fundet talrige 

brikker til puslespillet om sygdoms-årsagen, og der har tegnet sig et tydeligt overordnet billede. 

Detaljerne mangler stadig, men der er gang i mange forsknings-initiativer verden over, og man 

kommer hele tiden meget tættere på en komplet årsagsforklaring. Selvom der endnu ikke er en 

entydig biomarkør og helbredende behandling, er symptomerne ved ME ikke medicinsk uforklaret 

(MUS) og hører således ikke definitorisk til kategorien funktionel lidelse. Det er etisk uforsvarligt ikke 

at inddrage al den videnskabelige evidens, der foreligger til behandling af danske ME-patienter. 

De behandlingsterapier, der gives til funktionel lidelse er skadelige for ME-patienter og anbefales ikke 

længere i USA, Norge, Sverige og mange andre lande. Ifølge internationale ME-eksperter er det 

forsømmelighed, at blive ved med at anbefale disse terapier1. Der er et presserende behov for, at der 

etableres et biomedicinsk lægetværfagligt ME-specialistcenter med kendskab til den nyeste 

biomedicinske viden, der kan stå for behandling, udredning og opfølgning af patienterne. Ifølge 

internationale ME-eksperter hører sygdommen ikke ind under psykiatrien1. I stedet bør ME specialist-

centeret placeres under et somatisk speciale f.eks. infektionsmedicin, som det var tænk i 2007. 

 

Budskabet er klart fra den amerikanske IOM-rapport, der blev publiceret i 2015 til belysning af ME: 

¶ Oplys om sygdommen. ME er en alvorlig systemisk sygdom 

¶ Genkend ME symptomer og stil diagnosen 

¶ Bliv bedre til at behandle ME-patienterne: 

o Diagnostisering 

o Symptom-behandling 

o Undgå at anvende potentielt skadelig behandling 

 

 

 

Ȱ4ÈÅ ÐÒÉÍÁÒÙ ÍÅÓÓÁÇÅ ÏÆ ÔÈÉÓ ÒÅÐÏÒt is that ME/CFS is a serious, chronic, complex, and systemic disease 

ÔÈÁÔ ÆÒÅÑÕÅÎÔÌÙ ÁÎÄ ÄÒÁÍÁÔÉÃÁÌÌÙ ÌÉÍÉÔÓ ÔÈÅ ÁÃÔÉÖÉÔÉÅÓ ÏÆ ÁÆÆÅÃÔÅÄ ÐÁÔÉÅÎÔÓȢȱ  
 

Kilde: IOM-rapport. ME/CFS Redefining an Illness. 

 

                                                
1 ME-Foreningen har indhentet udtalelser fra internationale ME-eksperter, se Bilag 8. Professor Sonya 
Marshall-Gradisnik og professor Donald R. Staines fra National Centre for Neuroimmunology and Emerging 
Diseases, Griffith University, Australia skriver: ñThere is no role for psychiatrists in ME/CFS. Indeed the litany 
of harm that has occurred by mislabelling this illness as, in any way a psychiatric disorder, is simply 
negligentò.Om GET g CBT skriver de ñPractitioners of these interventions should be brought to account for 
medical negligence and these practices ceased immediatelyò.  
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Liste over forkortelser 

 

AHRQ USAôs Agency for Healthcare Research & Quality 

AIDS Acquired Immunodeficiency Syndrome 

ALS Amyotrofisk lateral sklerose 

BDS Bodily Distress Syndrome 

CBT Cognitive Behavioral Therapy (Kognitiv terapi) 

CFS Chronic Fatigue Syndrome (synonym for ME) 

CDC USAôs Centers for Disease Control 

FDA USAôs Food and Drug Administration 

FFL Forskningsklinikken for Funktionelle Lidelser 

GET Graded exercise therapy (gradueret træning) 

HIV Humant immundefekt-virus 

ICD-10 WHOôs International Classification of Diseases, 10. udgave 

IOM USAôs Institute of Medicine of National Academy of Science 

ME Myalgisk Encephalomyelitis 

ME/CFS Myalgisk Encephalomyelitis/ Chronic Fatigue Syndrome 

MUS Medicinsk uforklaret symptomer 

NIH USAôs National Institutes of Health 

P2P Pathways-to-Prevention 

PNAS Proceedings of the National Academy of Sciences 

PEM Post-Exertional Malaise (anstrengelsesudløst forværring) 

POTS Postural orthostatic tachycardia syndrome 

SEID Systemic Exertion Intolerance Disease 

SMCI Solve ME/CFS Initiative 

WHO World Health Organization 
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Indledning 

D. 1 september 2016 har Sundhedsstyrelsen indkaldt en række patientforeninger til dialogmøde for at 

styrke indsatsen for funktionelle lidelser (Bilag 1). ME-Foreningen har valgt at deltage på mødet på 

trods af, at ME ikke er en funktionel lidelse, men med henblik på at indgå i en konstruktiv dialog for at 

tydeliggøre dette (Bilag 2). 

ME Foreningen har i en del år arbejdet for at øge kendskabet til og forståelsen for ME i Danmark. 

Derfor har vi udarbejdet denne rapport med den nyeste opdaterede viden om sygdommen i en 

forventning om, at denne viden inddrages i Sundhedsstyrelsens videre arbejde i arbejdsgruppen. 

I Speciale-planen for Infektionsmedicin i 2007 blev det anbefalet at samle den diagnostiske, 

behandlingsmæssige og forskningsmæssige indsats for ME, også kaldet Kronisk Træthedssyndrom, 

centralt med mulighed for eksperimentel behandling (Bilag 3). Denne anbefaling blev imidlertid ikke 

fulgt, i stedet kom sygdommen ind under det psykiatriske samlebegreb funktionelle lidelser. 

I foråret 2014 afholdt Folketinget en høring om funktionelle lidelser, hvor ME-Foreningen henvendte 

sig med kommentarer til høringen (Bilag 4). 

I foråret 2015 blev det slået fast internationalt i to store rapporter fra USA, at ME er en somatisk 

lidelse. Den ene rapport er lavet af det uvildige Institute of Medicine of the National Academies of 

Science (IOM), hvor de har undersøgt evidensen for ME/CFS baseret på den nyeste up-to-date 

litter atur2. Den anden er en såkaldt P2P rapport som er resultatet af en Pathways-to-Prevention 

workshop iværksat af The National Institutes of Health (NIH)3.  

ME-Foreningen har henvendt sig mange gange til Sundhedsmyndighederne for at gøre opmærksom på 

dette (Bilag 5).  

ME-Foreningen har haft en oplevelse af at alle disse henvendelser ikke er blevet hørt, og skrev derfor 

et brev til Sundhedsministeren i april 2016 for at gøre opmærksom på, hvor alvorlig situationen er 

(Bilag 6). ME-Foreningen stillede en række spørgsmål og udbad sig en grundig redegørelse. I juni fik 

ME-Foreningen svar fra Sundhedsministeren, hvor der ikke blev svaret på de stillede spørgsmål, men i 

stedet blev henvist til, at indsatsen for funktionelle lidelser skal styrkes (Bilag 7).  

For at være helt sikker på at der ikke er nogen misforståelser, har ME-Foreningen indhentet statements 

fra internationale ME-eksperter, som bekræfter at ME er en meget alvorlig somatisk lidelse, som skal 

diagnosticeres og behandles korrekt i somatikken. Eksperterne skriver direkte , at det er 

pligt forsømmelse og skadeligt at betragte ME som en psykiatrisk lidelse med CBT og GET som eneste 

behandling (Bilag 8).  

I bilag 9 er eksempler på vidnesbyrd fra patienter over hele verden, som dokumenterer hvor alvorlig 

og invaliderende sygdommen ME er.  

Tiden er moden til at løfte indsatsen for en stor patientgruppe (ca. 14.000) i Danmark, som i alt for 

mange år har været uden egentligt tilbud i sundhedssystemet herhjemme. 

                                                
2 IOM-rapport  
http://www.nationalacademies.org/hmd/Reports/2015/ME-CFS.aspx  
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/25695122  
 
3 P2P-rapport 
https://prevention.nih.gov/docs/programs/mecfs/ODP-P2P-MECFS-FinalReport.pdf  

http://www.nationalacademies.org/hmd/Reports/2015/ME-CFS.aspx
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/25695122
https://prevention.nih.gov/docs/programs/mecfs/ODP-P2P-MECFS-FinalReport.pdf
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Funktionel lidelse 

Entydig definition af funktionel lidelse  

I dag er det uklart, hvad en funktionel lidelse er. Ifølge Sundhedsstyrelsens invitation til dialogmøde er 

funktionelle lidelser en samlebetegnelse for lidelser, hvor individer har vedholdende fysiske 

symptomer, der påvirker funktionsevne og livskvalitet. Ved lægelig klinisk undersøgelse eller 

supplerende diagnostiske undersøgelser findes ikke en oplagt forklaring på symptomerne. Hvis fysiske 

eller kropslige fund er til stede, forklarer de ikke symptomernes art eller omfang på en tilfredsstillende 

måde. Lidelser og tilstande, der kendetegnes ved dette billede er således definitorisk funktionelle 

lidelser (bilag 1). 

Ifølge Forskningsklinikken for Funktionelle lidelsers (FFL) hjemmeside og pjecer skal det forstås som 

en tilstand, hvor hjernen og kroppen er overbelastet og ikke fungerer normalt, og som ofte skyldes en 

kombination af medfødt sårbarhed og belastning eller stress. Teorien er, at der bl.a. er opstået en 

ÄÅÆÅËÔ É ÈÊÅÒÎÅÎÓ ȰÆÉÌÔÅÒȱȟ ÏÇ ÁÔ ÈÅÌÅ ËÒÏÐÐÅÎ ÅÒ É ÅÎ ÖÅÄÖÁÒÅÎÄÅ ÁÌÁÒÍÔÉÌÓÔÁÎÄ4. Denne 

forskningshypotese er blevet udbredt i Sundhedsvæsnet, hvor det formidles, at årsagsforklaringen til 

funktionel lidelse er en dybtgående forstyrrelse i hjernens måde at bearbejde symptomer på.  

Denne definition er kontrafaktisk, da en række af de sygdomme, der definitorisk hører til funktionel 

lidelse i Danmark er klassificeret af WHO som fysiske lidelser, og derfor ikke skyldes en dybtgående 

forstyrrelse i hjernens måde at bearbejde symptomer på. For disse sygdomme er der fundet mange 

fysiske fund, som afviger fra raske kontroller, og internationalt er der  fremsat andre somatiske 

sygdomsforklaringer, som understøttes af den igangværende biomedicinske forskning. 

Det er derfor vigtigt at man får skelnet mellem de sygdomme, hvor der er stor evidens for, at det er 

somatiske sygdomme, som man endnu ikke helt har kortlagt og funktionelle lidelser i betydningen af 

forstyrrelser i hjernens måde at bearbejde symptomer. Hvis ikke man gør det, får patienterne ikke den 

optimale sygdoms-specifikke behandling, og man risikerer fejldiagnosticering og fejlbehandling. 

 

 

Kommissorium for funktionel lidelse 

Det er meget vigtigt, at man får fastlagt nogle retningslinjer  for, hvornår en sygdom er en funktionel 

lidelse, og hvornår man ved nok om en given fysisk sygdom, så den kan blive placeret i det rette 

speciale. Man skal blive enige om, hvordan man vil håndtere evidens fra den internationale 

biomedicinske forskning, der løbende foregår i de pågældende sygdomme, f.eks hvem der skal 

overvåge og monitorere de nyeste fremskridt, og hvornår den nye viden skal inddrages. Der bør tages 

en etisk diskussion i det forsvarlige i at vente med at give sygdoms-specifik symptom-lindring , indtil  

udlandet har fastlagt en entydig biomarkør og helbredende behandling. Hvis man i stedet for at tilbyde 

sygdoms-specifik symptom-lindring går i gang med at endevende patientens liv for at finde en psykisk 

årsag, fastholdes patienterne i en psykisk problemstilling, som de ikke har, hvorved de stigmatiseres, 

og ikke får den lindrende behandling, deres alvorlige sygdom kræver.  

 

 

 

 

 

                                                
4 Komiteen for Sundhedsoplysning. Information om funktionelle lidelser. Når kroppen siger fra. 
http://funktionellelidelser.dk/fileadmin/www.funktionellelidelser.au.dk/patient_Pjecer/Na__r_kroppen_siger_fr
a.pdf  

http://funktionellelidelser.dk/fileadmin/www.funktionellelidelser.au.dk/patient_Pjecer/Na__r_kroppen_siger_fra.pdf
http://funktionellelidelser.dk/fileadmin/www.funktionellelidelser.au.dk/patient_Pjecer/Na__r_kroppen_siger_fra.pdf
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Økonomisk perspektiv 

At kategorisere fysiske sygdomme, der endnu ikke er helt kortlagt som funktionelle lidelser er 

økonomisk urentabelt, da der fokuseres på det forkerte. Det er et fordyrende led i udredningen, der 

ikke bringer patienternes arbejdsevne tilbage eller sluser dem tilbage på arbejdsmarkedet 5 6. 

Da patienterne bliver nødt til at søge behandling i udlandet for at få hjælp, er det disse steder, der 

oparbejder ekspertise, erfaring og viden om sygdommene, og det offentlige system får ikke gavn af 

denne viden. I stedet for at udnytte den ekspertise, der genereres, fastholdes patienten i en psykisk 

sygdomstilstand, som de ikke har. Dette er dyrt for samfundet og pengene bruges ikke fornuftigt. 

 

 

Patientens møde med Sundhedsvæsnet (tænkt eksempel) 

Et barn med ME hører definitorisk til kategorien funktionel lidelse. Barnet kommer til Sydvestjysk 

Sygehus, hvor funktionel lidelse betragtes ud fra den synsvinkel, at der fortrinsvis er en psykisk 

baggrund (A). I stedet for at udrede barnet for ME (B) og give sygdoms-specifik symptom-lindring, går 

man i gang med at endevende barnets liv for at finde en bekymring, en stress-årsag, som barnet slet 

ikke har (C), hvilket er meget belastende for familien, når barnet i virkeligheden er fysisk sygt. Når 

man så oveni købet tvinger barnet til fysisk genoptræning, er det for alvor fejlbehandling og overgreb, 

da det er vist, at neuro-muskulær belastning som gradueret træning (GET) øger symptom intensiteten 

hos ME-patienter (D), og at anstrengelsesudløst forværring (post-exertional malaise, PEM) er 

kendetegnet for ME (E). 

 

(A)   

Uddrag fra Patient-information om funktionel lidelse fra Sydvestjysk Sygehus:  

Funktionel lidelse ligner symptomer på fysisk sygdom. Symptomerne har fortrinsvis en psykisk baggrund, 

men også fysiske og sociale faktorer spiller ind. 

På Børne- og Ungeafdelingen tager vi funktionel lidelse ligeså alvorligt som fysisk sygdom. 

I samarbejde med jer, vil vi nu finde ud af, hvad der bekymrer eller stresser jeres barn. Det er vigtigt, at I 

som forældre bakker op om indsatsen. 

Ved at bruge kroppen vil mange symptomer bedres. Flere gange i løbet af ugen skal jeres barn træne i 

vores fysioterapi. 

http://www.sydvestjysksygehus.dk/wm437990  

http://www.sydvestjysksygehus.dk/wm437986  

 

(B) 

Konklusion fra IOM-rapport óBeyond Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndromeô: 

Physicians should diagnose ME/CFS (SEID) if diagnostic criteria are met following an appropriate 

history, physical examination, and medical workup, including appropriate specialty referral. 

http://www.nap.edu/html/19012/MECFScliniciansguide.pdf 

 

(C)     

D. 16. februar 2016 handlede USAs Center for Disease Control (CDC)'s månedlige Public Health Grand 

Rounds om ME/CFS, hvor det bliver sagt højt at ME er en alvorlig ikke-psykiatrisk sygdom.  

                                                
5http://www.patientuddannelse.info/media/102822/l_r_at_tackle_kroniske_smerter_effektevaluering

.pdf  
6 http://www.patientuddannelse.info/media/65748/lat_kursist2013.pdf 

http://www.sydvestjysksygehus.dk/wm437990
http://www.sydvestjysksygehus.dk/wm437986
http://www.nap.edu/html/19012/MECFScliniciansguide.pdf
http://www.patientuddannelse.info/media/102822/l_r_at_tackle_kroniske_smerter_effektevaluering.pdf
http://www.patientuddannelse.info/media/102822/l_r_at_tackle_kroniske_smerter_effektevaluering.pdf
http://www.patientuddannelse.info/media/65748/lat_kursist2013.pdf
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Nedenstående figur blev vist, og det ses tydeligt, at patienterne ikke har nogle psykiske eller 

psykiatriske problemer. De røde små rektangler er kontrol-gruppen, og de blå firkanter er ME-

ÐÁÔÉÅÎÔÅÒȢ &ÏÒ ȬÍÅÎÔÁÌ ÈÅÁÌÔÈȭ ÏÇ ȬÅÍÏÔÉÏÎÁÌ ÒÏÌÅ ÆÕÎÃÔÉÏÎÉÎÇȭ É ÄÅ ÒĜÄÅ ÃÉÒËÌÅÒ er der ikke signifikant 

forskel. Figuren stammer fra et studie, der startede i 2012, hvor CDC samlede data fra 450 patienter 

fra 7 kliniske centre i USA. 

   

 
 

http://www.cdc.gov/cdcgrandrounds/pdf/archives/2016/feb2016.pdf   

http://me-pedia.org/wiki/CDC_Multi-site_Clinical_Assessment_of_CFS  

http://www.cdc.gov/cfs/programs/clinical-assessment/. 

 

(D)     

Udtalelse fra Dr. Nahle om det nyeste videnskabelige studie om PEM hos ME-patienter, der blev 

publiceret i juli 2016:  

Healthcare practitioners should think long and hard about the practical implication of this study 

before recommending therapies involving neuromuscular strain like graded exercise therapy (GET) to 

ÔÈÅÉÒ ÐÁÔÉÅÎÔÓȟȱ ÓÁÉÄ $ÒȢ .ÁÈÌÅȟ ÖÉÃÅ ÐÒÅÓÉÄÅÎÔ ÆÏÒ ÒÅÓÅÁÒÃÈ ÁÎÄ ÓÃÉÅÎÔÉÆÉÃ ÐÒÏÇÒÁÍÓ ÁÔ 3-#)Ȣ Ȱ4ÈÉÓ ×ÏÒË 

ÍÁËÅÓ ÉÔ ÃÌÅÁÒ ÔÈÁÔ ÓÕÃÈ ÓÔÒÁÉÎ ÄÏÅÓ ÉÎÃÒÅÁÓÅ ÓÙÍÐÔÏÍ ÉÎÔÅÎÓÉÔÙ ÉÎ ÃÈÒÏÎÉÃ ÆÁÔÉÇÕÅ ÓÙÎÄÒÏÍÅȢȱ 

http://journals.plos.org/plosone/article?id=10.1371/journal.pone.0159386  

http://solvecfs.org/neuromuscular-strain-in-mecfs-research-study-conclusion/  

 

(E)     

Konklusion fra IOM-ÒÁÐÐÏÒÔ Ȭ"ÅÙÏÎÄ -ÙÁÌÇÉÃ %ÎÃÅÐÈÁÌÏÍÙÅÌÉÔÉÓȾ#ÈÒÏÎÉÃ &ÁÔÉÇÕÅ 3ÙÎÄÒÏÍÅȭȡ 

There is sufficient evidence that PEM is a primary feature that helps distinguish ME/CFS (SEID) from 

other conditions. 

This name (SEID) captures a central characteristic of the diseaseɂthe fact that exertion of any sort 

(physical, cognitive, or emotional)ɂcan adversely affect patients in multiple organ systems. 

http://www.nap.edu/html/19012/MECFScliniciansguide.pdf 

 

Konklusion 

Det danske sundhedssystem bør udvise mere ydmyghed, omhu og samvittighedsfuldhed over for 

komplekse fysiske sygdomme, som endnu ikke er helt kortlagt, da det har store menneskelige, 

samfundsmæssige og økonomiske omkostninger at betragte dem som funktionelle lidelser. Det er 

tvingende nødvendigt at blive helt skarp på definitionen funktionel lidelse og få lavet et 

kommissorium for, hvornår en sygdom ikke længere er en funktionel lidelse. 

http://www.cdc.gov/cdcgrandrounds/pdf/archives/2016/feb2016.pdf
http://me-pedia.org/wiki/CDC_Multi-site_Clinical_Assessment_of_CFS
http://www.cdc.gov/cfs/programs/clinical-assessment/
http://journals.plos.org/plosone/article?id=10.1371/journal.pone.0159386
http://solvecfs.org/neuromuscular-strain-in-mecfs-research-study-conclusion/
http://www.nap.edu/html/19012/MECFScliniciansguide.pdf
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Myalgisk Encephalomyelitis (ME) 
 

Baggrund og problemstilling 

Det er meget problematisk at store dele af det danske sundhedssystem inklusive Sundhedsstyrelsen og 

Ankestyrelsen mener, at sygdommen ME (Myalgisk Encephalomyelitis ICD-10 G.93.3) definitorisk 

hører til forskningsbegrebet funktionelle lidelser og overordnet betragtes ud fra den biopsykosociale 

model. Da sygdommen er en meget alvorlig immunologisk/ neurologisk lidelse, hvor defekter i immun-

systemet og energi-produktionen har en central rolle, er det et helt forkert fokus sygdommen har i det 

danske sundhedsvæsen. Det er slået helt fast internationalt, at sygdommen er en meget alvorlig og 

invaliderende lidelse, og sygdommen er grundigt beskrevet i en International Konsensus-vejledning 7. 

25 % af patienterne er så fysisk syge, at de er bundet til sengen eller hjemmet, og 5 % er sengeliggende 

døgnets 24 timer8. Der er en forøget selvmordsrate hos ME-patienter, som dog er lavere end raten ved 

psykisk sygdom9. Årsagen til den øgede selvmordsrate er den fuldkomne uudholdelige fysiske tilstand, 

patienten befinder sig i, da de er ekstremt fysisk syge. Eksempler kan læses i bilag 9.   

Det medfører betydelige problemer for patientgruppen, at ME stadig ikke er placeret under sit 

somatiske speciale f.eks infektions-medicin, da der herved ikke uddannes læger og plejepersonale med 

den rette somatiske indsigt i sygdommen, og der ikke indsamles opdateret somatiske viden på 

området. 

Korrekt behandlingsstrategi for ME patienter bygger på personlig medicin, som omtalt på konferencen 

af danske regioner i 201410. 

 

Statements fra udenlandske ME-eksperter og forskere 

Da ME-Foreningen har oplevet, at det er umuligt at komme igennem med faglige argumenter i 

forståelse af ME i det danske sundhedsvæsen, har vi indhentet statements fra udenlandske ME-

eksperter og forskere (Bilag 8).  

 

Professor Saugstad fra Norge skriver , at der ikke er tvivl om, at ME er en biologisk sygdom, og han 

er chokeret over, at den nye information om ME ikke er nået ud til kollegaerne i Danmark. Han tilbyder 

at komme til Danmark og holde foredrag for danske læger.  

 

Professor Sonya Marshall-Gradisnik og professor Donald R. Staines fra Australien skriver , at 

ME er en så alvorlig fysisk sygdom, at man kan dø af den, og at sygdommens alvorsgrad kan føre til 

selvmord. De skriver at psykiatere ikke har nogen rolle i forbindelse med ME, og at det at betragte 

sygdommen som en psykiatrisk lidelse er forsømmelighed. De skriver også tydeligt, at ME ikke skyldes 

dekonditioneri ng, men at der er massive biologiske fund, som forklarer sygdommen. 

                                                
7 International konsensvejledning 
http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/j.1365-2796.2011.02428.x/full  
http://sacfs.asn.au/download/me_international_consensus_primer_for_medical_practitioners.pdf  
https://bibliotek.dk/da/work/870970-basis%3A51547446%20 
8 Nice guideline 
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/books/NBK53587/  
9 Mortality of people with chronic fatigue syndrome 
http://www.thelancet.com/journals/lancet/article/PIIS0140-6736(15)01223-4/fulltext  
10 Handlingsplan for personlig medicin 
http://regioner.dk/media/1280/handlingsplan-for-personlig-medicin.pdf  

http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/j.1365-2796.2011.02428.x/full
http://sacfs.asn.au/download/me_international_consensus_primer_for_medical_practitioners.pdf
https://bibliotek.dk/da/work/870970-basis%3A51547446
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/books/NBK53587/
http://www.thelancet.com/journals/lancet/article/PIIS0140-6736(15)01223-4/fulltext
http://regioner.dk/media/1280/handlingsplan-for-personlig-medicin.pdf
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Om GET og CBT skrive de:  

Ȱ0ÒÁÃÔÉÔÉÏÎÅÒÓ ÏÆ ÔÈÅÓÅ ÉÎÔÅÒÖÅÎÔÉÏÎÓ ÓÈÏÕÌÄ ÂÅ ÂÒÏÕÇÈÔ ÔÏ ÁÃÃÏÕÎÔ ÆÏÒ ÍÅÄÉÃÁÌ ÎÅÇÌÉÇÅÎÃÅ ÁÎÄ ÔÈÅÓÅ 

ÐÒÁÃÔÉÃÅÓ ÃÅÁÓÅÄ ÉÍÍÅÄÉÁÔÅÌÙȱ 

 

Professor Anthony L. Komaroff fra Havard Universitet i USA henviser til at IOM-rapporten 

konkluderer, ÁÔ -% ÅÒ ÅÎ ÂÉÏÌÏÇÉÓË ÓÙÇÄÏÍ ÏÇ ÔÉÌ ÅÎ ÁÒÔÉËÅÌ É ȱ!ÎÎÁÌÓ ÏÆ )ÎÔÅÒÎÁÌ -ÅÄÉÃÉÎÅȱ ÆÒÁ ÊÕÎÉ 

2015, hvor 53!ȭÓ åÎÄÒÅÄÅ ÓÙÎ Ðâ ÓÙÇÄÏÍÍÅÎ ÅÒ ÂÅÓËÒÅÖÅÔȢ 11 

 

Professor Maureen Hanson fra Cornell Universitet i USA udtaler i forbindelse med den nyeste 

publikation om tarm-bakterier i ME, at det latterlige koncept, at sygdommen skulle have en 

psykologisk oprindelse, er blevet modbevist af de biologiske anormaliteter, man har fundet i 

patienterne 12. 

 

Professor Ronald W. Davis fra Stanford Universitet i USA skriver i sit abstract fra den nylig 

afholdt biomedicinske ME-konference, at de biologiske fund gør det helt klart, at ME ikke er en 

psykosomatisk lidelse13. 

 

 

Anstrengelsesudløst forværring (Post-Exertional malaise, PEM). 

Et vigtigt kendetegn for ME er, at patienterne har post-exertional malaise (PEM), som beskrevet i bilag 

10 og 11. Dette betyder, at det kan tage patienterne uger, måneder eller år at komme sig over selv den 

mindste fysiske eller mentale aktivitet, som overstiger det individuelle energi-budget og kan derved 

føre til en alvorlig forværring af sygdommen. Hvis man er i tvivl, om hvorvidt en patient har PEM, kan 

man teste for det ved en simpel 2-dags kardiopulmonær test14. Andre patienter med 

dekonditionerings-problemer vil kunne reproducere deres resultater fra den første dag, men det kan 

en ME-patient ikke. De mest syge ME- patienter vil ikke være i stand til at udføre en sådan test uden at 

risikere tilbagefald, som endda kan blive permanent. PEM er kendetegnet for ME og ses ikke ved andre 

sygdomme, der udviser intolerance over for fysisk aktivitet 15. 

I bilag 11 er uddrag for IOM-rapporten med beskrivelse af, hvor alvorligt PEM er for patienterne. 

 

 

Retningslinjer i det danske sundhedsvæsen 

I Patient-håndbogen står der, at ME-patienterne lider af en vedvarende kropslig stressreaktion, hvor 

ËÒÏÐÐÅÎ ÅÒ É ȱÁÌÁÒÍÂÅÒÅÄÓËÁÂȱ, uden at der er nogen åbenbar grund til det, og at psykologiske 

mekanismer synes at være vigtige. Som eksempel står der, at en stærk opfattelse af, at sygdommen 

                                                
11 Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome: A Real Illness 
http://annals.org/article.aspx?articleid=2322808  
12 Indicator of chronic fatigue syndrome found in gut bacteria, Cornell Chronicle 
http://www.news.cornell.edu/stories/2016/06/indicator-chronic-fatigue-syndrome-found-gut-bacteria  
13 Referat af ME biomedicinsk konference d. 3 juni 2016 i London (Ron Davis abstrakt på s. 73) 
http://www.investinme.org/Documents/Journals/Journal%20of%20IiME%20Vol%2010%20Issue%201.pdf  
14 Inability of myalgic encephalomyelitis/chronic fatigue syndrome patients to reproduce VOϜpeak indicates 
functional impairment. 
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/24755065  
15 IOM-rapport Chapter: 4 Review of the Evidence on Major ME/CFS Symptoms and Manifestations 
http://www.nap.edu/read/19012/chapter/6?term=exercise#75  

http://annals.org/article.aspx?articleid=2322808
http://www.news.cornell.edu/stories/2016/06/indicator-chronic-fatigue-syndrome-found-gut-bacteria
http://www.investinme.org/Documents/Journals/Journal%20of%20IiME%20Vol%2010%20Issue%201.pdf
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/24755065
http://www.nap.edu/read/19012/chapter/6?term=exercise#75
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skyldes en fysisk årsag, bidrager til at øge generne og funktionsproblemerne 16. Dette er ikke korrekt, 

da der er talrige beviser for de biologiske dysfunktioner, der viser, at det er en fysisk sygdom. I 

indeværende rapports afsnit om ȭ&ÙÓÉÓËÅ ÂÉÏÍÁÒËĜÒÅÒ ÆÏÒ -%ȭ er listet en del af de nyeste kropslige 

fund, hvor ME-patienterne afviger fra raske kontroller. Det er således meget tydeligt, hvorfor 

patienterne er ekstremt syge, og hvorfor det ikke er lægefagligt korrekt at give dem en psykologisk 

forklaring. 

Ifølge Sundhedsstyrelsens håndbog for fysisk Aktivitet og Lægehåndbogen er det væsentlige ved 

behandling af ME-patienter, at motivere dem til at bryde en fysisk inaktiv livsstil pga. en hypotese om 

dekonditionering 17 18. I håndbogen for fysisk aktivitet, som er opdateret i 2016, fastholder man stadig, 

at ME-patienter er trænerbare. Man bruger det argument, at andre patientgrupper, der udviser 

intolerance overfor motion f.eks patienter med hjerteinsufficiens og KOL er trænerbare, og så er ME-

patienter det også. Det man helt overser er, at PEM ikke betyder klassisk intolerance overfor motion 19.  

I Patient-håndbogen står der, at muligheden for at blive rask er dårlig, hvis man bare venter på at 

sygdommen forsvinder af sig selv, og at man derved risikerer at komme i endnu dårligere form og 

dermed blive endnu mere træt16. Biomedicinske forskning har vist, at de biokemiske processer til at 

danne energi i mitokondrierne  ikke fungerer normalt i ME patienter. Der er således en fysisk årsag til 

at patienterne ikke kan udføre aktivitet, og da patienterne får PEM, kan de tage skade af behandlingen. 

For patienterne føles det som overgreb at blive tvunget til motion (bilag 9 og 11). 

Det er helt korrekt, at muligheden for at bliver rask er dårlig, hvis man bare venter på at sygdommen 

forsvinder af sig selv, men med den rette biomedicinske behandling er der mulighed for at få patienten 

tilbage til et meget bedre funktions-niveau, og nogle patienter bliver næsten raske.  

 

 

Gradueret træning (GET) og Kognitive terapi (CBT) 

Som ovenfor nævnt kan ME-patienter tage skade af ukritisk behandling med GET og CBT. En af 

årsagerne til, at man har anbefalet GET og CBT som behandling i Danmark til denne patientgruppe, er 

den meget omstridte PACE-trial, som er publiceret i The Lancet20. Konklusionen af studiet var at 

patienterne fik markant bedring ved behandling med CBT og GET, og at terapierne ikke var skadelige 

for patienterne. Der er nu stor kritik af studiet21 22 i udlandet, og en britisk domstol har lige afgjort  at 

rådata skal frigives 23. Noget af kritikken går på, at kriterierne for at være blevet helbredt af 

behandlingen blev ændret undervejs i studiet, hvilket har givet falsk positive resultater. Ved frigivelse 

                                                
16 Patient håndbogen årsager til Træthedssyndrom 
https://www.sundhed.dk/borger/sygdomme-a-aa/hjerne-og-nerver/sygdomme/kronisk-
traethedssyndrom/aarsager-til-traethedssyndrom/  
17 Revideret kapitel 3.20 fra òFysisk aktivitet ï håndbog for forebyggelse og behandlingò, 2011 (2016) 
https://sundhedsstyrelsen.dk/~/media/1CE89F3206874263888BA4719419B844.ashx  
18 Patient håndbogen Behandling af Kronisk træthedssyndrom 
https://www.sundhed.dk/borger/sygdomme-a-aa/hjerne-og-nerver/sygdomme/kronisk-
traethedssyndrom/behandling-af-kronisk-traethedssyndrom/  
19 Conceptual Model for Physical Therapist Management of Chronic Fatigue Syndrome/ME 
http://ptjournal.apta.org/content/90/4/602.long  
20 The PACE trial  
http://www.thelancet.com/journals/lancet/article/PIIS0140-6736(11)60096-2/fulltext  
21 Rebecca Goldin, Director of STATS.org, Professor of Mathematical Sciences, Virginia 
http://www.stats.org/pace-research-sparked-patient-rebellion-challenged-medicine/  
22 Oversigt over PACE konflikten 
http://me-pedia.org/wiki/PACE_trial#Criticisms_of_the_study  
23 Retskendelse 
http://www.informationtribunal.gov.uk/DBFiles/Decision/i1854/Queen%20Mary%20University%20of%20Lond
on%20EA-2015-0269%20(12-8-16).PDF  

https://www.sundhed.dk/borger/sygdomme-a-aa/hjerne-og-nerver/sygdomme/kronisk-traethedssyndrom/aarsager-til-traethedssyndrom/
https://www.sundhed.dk/borger/sygdomme-a-aa/hjerne-og-nerver/sygdomme/kronisk-traethedssyndrom/aarsager-til-traethedssyndrom/
https://sundhedsstyrelsen.dk/~/media/1CE89F3206874263888BA4719419B844.ashx
https://www.sundhed.dk/borger/sygdomme-a-aa/hjerne-og-nerver/sygdomme/kronisk-traethedssyndrom/behandling-af-kronisk-traethedssyndrom/
https://www.sundhed.dk/borger/sygdomme-a-aa/hjerne-og-nerver/sygdomme/kronisk-traethedssyndrom/behandling-af-kronisk-traethedssyndrom/
http://ptjournal.apta.org/content/90/4/602.long
http://www.thelancet.com/journals/lancet/article/PIIS0140-6736(11)60096-2/fulltext
http://www.stats.org/pace-research-sparked-patient-rebellion-challenged-medicine/
http://me-pedia.org/wiki/PACE_trial#Criticisms_of_the_study
http://www.informationtribunal.gov.uk/DBFiles/Decision/i1854/Queen%20Mary%20University%20of%20London%20EA-2015-0269%20(12-8-16).PDF
http://www.informationtribunal.gov.uk/DBFiles/Decision/i1854/Queen%20Mary%20University%20of%20London%20EA-2015-0269%20(12-8-16).PDF
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af rådata kan resultaterne i studiet genberegnes med de oprindelige kriterier. Indgangs-kriteriet for at 

være syg nok til at komme med i studiet var en fysisk funktions-score på under 65, men behandlingen 

blev betragtet som en succes, hvis patienterne efterfølgende havde opnået en funktionsscore på over 

60. Dvs. hvis de patienter, der lå i dette interval, faktisk havde fået det værre af behandlingen, ville de 

indgå i succes-raten for at være helbredt. Ydermere var gennemsnitsalderen for deltagerne i studiet 

omkring 39 år, så deres funktionsscore burde være 93, hvis de var blevet raske.  

 

Det amerikanske helseagentur (AHRQ) har lavet et addendum til deres 2014 ME/CFS evidence 

review24, hvor de konkluderer, at der er utilstrækkelige beviser for, at CBT og GET er gavnlige 

behandlinger for ME. Grunden til at de har ændret deres konklusion, er at de har udelukket de studier, 

der er baseret på de utilstrækkelige og forældede Oxford kriterier 25, som det anbefales i P2P-

rapporten og IOM-rapporten. Disse kriterier er så bredt definerede, at patienter, som er kronisk trætte 

af andre årsager end ME, også inkluderes. Det betyder  at USA nu officielt tager afstand fra at CBT 

og GET anvendes som behandling for ME. 

 

Professor Saugstad skriver i sit statement i bilag 8 at PACE-studiet er en skandale, og at studiet ikke 

har vist signifikant klinisk forbedring, hverken for behandling med GET eller CBT. Professor Sonya 

Marshall-Gradisnik og professor Donald R. Staines skriver at forestillingen om, at ME kan behandles 

med GET og CBT er grotesk og farlig, og at det er helt ude af tråd med sygdoms-mekanismen. De 

skriver også at tvungen GET har klare kontraindikationer, da forbruget af metabolitter ved træning 

overstiger den mængde, som patienten har til rådighed (Bilag 8). I den opdaterede danske håndbog i 

fysisk aktivitet fra 2016, står at det væsentlige er at motivere ME-patienten til at bryde en fysisk 

inaktiv liv sstil ved brug af GET og CBT, og at der ingen generelle kontraindikationer er. Dette er 

fuldstændig i modstrid med eksperternes udsagn. 

 

 

Patientens møde med Sundhedsvæsenet 

IOM- og P2P rapporterne konkluderer, at både det omgivende samfund og sundhedsvæsnet (medical 

profession) har bidraget til, at ME-patienter føler sig behandlet med disrespekt og er blevet 

frasorteret, at de ofte bliver stemplet som dovne eller psykisk syge, at det har ekstreme personlige og 

fysiske omkostninger at finde en læge, som vil diagnosticere og behandle deres symptomer korrekt, 

mens andre bliver behandlet med uegnede behandlingsformer, som gør yderligere skade. 

Dette sker også i stor stil i Danmark, hvor patienterne føler sig marginaliseret og uden adgang til 

relevant behandling. For mange patienter er det en meget stor belastning, at ingen vil tro på, at de er 

meget alvorligt fysisk syge. 

Da tilgangen til ME i Danmark i dag er den biopsykosociale model, hvor behandlingen består af CBT, 

GET og eventuel antidepressiv medicin oplever patientgruppen, at mødet med Sundhedsvæsnet og det 

sociale system skader og forværrer deres sygdom. Systemet udviser en grundlæggende mangel på 

forståelse af patientens alvorlig somatisk lidelse. Brugen af den biopsykosociale model er samtidig et 

resultat af afmagt fra den behandlende læges side. Ofte sendes den komplekse patient videre til 

psykologer, som ikke finder noget psykisk grundlag for sygdommen, men stiller alligevel 

                                                
24 Evidence Report/Technology Assessment Number 219 AHRQ 
https://effectivehealthcare.ahrq.gov/ehc/products/586/2004/chronic-fatigue-report-160728.pdf  
25 Oxford-kriterier 
http://me-pedia.org/wiki/Oxford_criteria  

https://effectivehealthcare.ahrq.gov/ehc/products/586/2004/chronic-fatigue-report-160728.pdf
http://me-pedia.org/wiki/Oxford_criteria
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forskningsdiagnosen BDS uden diagnosekode samt f.eks ICD-10 F45, somatiseringstilstand, som er en 

psykiatrisk diagnose. Patienter på Forskningsklinikken for Funktionelle Lidelser får udelukkende disse 

psykiatriske diagnoser. Dette medfører, at diagnosticeringstiden for ME i Danmark i de senere år er 

blevet forøget, da udredning af ME automatisk sender patienterne via psykiatrien på trods af, at det er 

en somatisk diagnose, som udelukker psykiatriske diagnoser26. Fejlbehandling og fejldiagnoser 

optræder således hyppigt. En målrettet udredning, som er anbefalet af ME eksperter, vil fremadrettet 

nedsætte antallet af unødige specialistbesøg og fejlbehandlinger og vil sikre patienten en hurtigere 

diagnose og relevant behandling. 

Manglende kendskab hos speciallægerne til de biologiske dysfunktioner i sygdommen forhindrer 

patienterne i at få hjælp til de symptomlindrende behandlinger, som har eksisteret i stor stil i mange 

år i udlandet. 

 

 

ME i andre lande 

I hele verden har ME været misforstået, da ME er en af de mange usynlige sygdomme. Med de nye 

teknologiske landvindinger har det været muligt at kigge ind i patienternes biokemiske processer, og 

man har ydermere fået en forståelse for tarmfloraens betydning for sygdom. Der er således fundet 

mange fysiske anormaliteter, hvor ME-patienter afviger fra raske kontroller (se afsnit om Fysiske 

biomarkører for ME på side 21 i denne rapport). USA har indset, at ME er en meget alvorlig somatisk 

sygdom, og denne forståelse af sygdommen omfatter også en lang række andre lande. Hovedsageligt 

dem som er forskningsmæssigt længst fremme på området. Vores nabolande Norge27 og Sverige28 er 

opdateret i deres viden om ME, og de har derfor etableret biomedicinske ME-klinikker med relevant 

uddannet personale. Desværre halter Danmark gevaldigt bagud, da sundhedssystemet fastholder en 

forældet misforstået og udokumenteret tilgang til sygdommen. 

 

 

Biomedicinsk ME-center 

I Speciale-planlægningen for 2007 for infektionsmedicin (bilag 3) blev det anbefalet at samle den 

diagnostiske, behandlingsmæssige og forskningsmæssige indsats for ME centralt med mulighed for 

eksperimentel behandling. Dette skete imidlertid ikke, og behovet er i dag udtalt pga en forsømt og 

alvorlig syg patientgruppe, der fejlbehandles i sundhedssystemet i en del år.  

Centeret bør etableres med forbillede i de offentlige norske/svenske ME-klinikker , som udreder og 

behandler udfra somatiske præcise diagnosekriterier 27 28 29.  

Centeret bør bestå af biomedicinsk ME-uddannet læge-tværfagligt personale, og de bør have en 

hjemmebesøgsfunktion til de mest syge og sengebundne patienter (25% af patientgruppen). Pasning  

 

 

 

                                                
26 http://me-pedia.org/wiki/Canadian_Consensus_Criteria  
27 Helse-Norge 
https://helsenorge.no/sykdom/hjerne-og-nerver/cfs-me#Utredning-av-CFS/ME  
28 Sveriges Viss (innehåller samlad medicinsk och administrativ information) 
http://www.viss.nu/Handlaggning/Vardprogram/Nervsystemet-och-smarta/ME-CFS-Kroniskt-
trotthetssyndrom/  
29 Vejledning fra Oslo Univeristets-sygehus 
http://www.oslo-
universitetssykehus.no/SiteCollectionDocuments/Om%20oss/Avdelinger/Medisinsk%20klinikk/ME-CFS/ME-
utredning%20allm%20lege%20_nov%2011_.pdf  

http://me-pedia.org/wiki/Canadian_Consensus_Criteria
https://helsenorge.no/sykdom/hjerne-og-nerver/cfs-me#Utredning-av-CFS/ME
http://www.viss.nu/Handlaggning/Vardprogram/Nervsystemet-och-smarta/ME-CFS-Kroniskt-trotthetssyndrom/
http://www.viss.nu/Handlaggning/Vardprogram/Nervsystemet-och-smarta/ME-CFS-Kroniskt-trotthetssyndrom/
http://www.oslo-universitetssykehus.no/SiteCollectionDocuments/Om%20oss/Avdelinger/Medisinsk%20klinikk/ME-CFS/ME-utredning%20allm%20lege%20_nov%2011_.pdf
http://www.oslo-universitetssykehus.no/SiteCollectionDocuments/Om%20oss/Avdelinger/Medisinsk%20klinikk/ME-CFS/ME-utredning%20allm%20lege%20_nov%2011_.pdf
http://www.oslo-universitetssykehus.no/SiteCollectionDocuments/Om%20oss/Avdelinger/Medisinsk%20klinikk/ME-CFS/ME-utredning%20allm%20lege%20_nov%2011_.pdf


ME G93.3. Status-rapport 2016. Side 16 af 113 

af de alvorligt syge kræver indsigt i sygdommen pga. særlige skånehensyn fra plejepersonalet og  

omgivelserne30.  

En diagnosticerings/behandlingspakke for praktiserende læger tænkes udviklet på ME-centret 

ligesom et efteruddannelsesforløb for læger/lægehuse samt en biobank er nærliggende at etablere. 

Da der i dag ikke findes ME-specialister i Danmark, er det nødvendigt at hente viden og 

efteruddannelse hjem fra nordiske ME eksperter fra anerkendte forskningsuniversiteter og ME-

klinikker . Personlig medicin og genetiske tests vil på længere sigt kunne optimere behandlingen og 

udredningstiden af ME, da sygdommen består af individuelle sygdomskomponenter og optræder i 

forskellige stadier og grader samt der kan være en genetisk disposition. 

Oprettelse af ME-centre vil begrænse antallet af fejldiagnoser og fejlbehandlinger, som vil medføre 

besparelser på sundhedsområdet og nedbringe de mange klagesager samt patienternes tid i 

behandlingssystemet og ikke mindst bibeholde patienternes delvise tilknytning til arbejdsmarkedet og 

dermed forøgede livskvalitet . 

 

 

Diagnose-kriterier 

Der har gennem tiden været opstillet mange diagnosekriterier for ME. Oxford-kriterierne 31 er så bredt 

definerede, at de også vil omfatte patienter, der er kronisk trætte af andre årsager end ME, som både 

kan skyldes psykiske eller fysiske faktorer. P2P-rapporten og IOM-rapporten konkluderer, at disse 

kriterier ikke kan anvendes til at diagnosticere ME. I stedet anbefales Canada-kriterierne eller de 

nyeste ICC kriterier, som bygger på Canadian kriterierne32. 

 

 

Behandlingsmuligheder 

Der findes i dag ingen helbredende behandling, så formålet er i første omgang at stoppe 

sygdomsudviklingen og give behandlinger og strategier, som kan lindre de mest invaliderende fysiske 

symptomer. Dermed bidrages til konstruktiv håndtering af sygdommen og bedring af patienternes 

funktion og livskvalitet , så tilknytningen om end delvis til arbejdsmarkedet bibeholdes. Denne model 

bruges også til andre kroniske sygdomme som f.eks. sklerose. 

Eksempler på symptombehandling udgør f.eks. smerter, kroniske infektioner, hormon-forstyrrelser, 

søvn-problemer, mave-tarm problemer, POTS, o.m.a.  

I 2013 afholdt FDA i USA et seminar med ME-patienter for at belyse, hvilke eksisterende behandlinger, 

der kan give lindring til patienterne. ) !ÐÐÅÎÄÉØ τ É &$!ȭÓ ÒÁÐÐÏÒÔ33 er en liste med de behandlinger 

patienterne nævnte på seminaret. Det er blandt andet B12-indsprøjtninger, intravenøst saltvand, C-

vitamin, kosttilskud, pacing og meget mere. Seminaret resulterede i at FDA har udarbejdet en 

guideline til udvikling af medicin for ME-patienter34. 

                                                
30 Sidsel Kreyberg: Erfaringer med pleie i institusjon ved alvorlig Myalgisk Encefalopati (ME). 
https://totoneimbehl.files.wordpress.com/2012/10/erfaringer_med_pleie.pdf  
31 A report--chronic fatigue syndrome: guidelines for research 
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC1293107/  
32 Myalgic encephalomyelitis. International Consensus Criteria. 
http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/j.1365-2796.2011.02428.x/full  
33 The Voice of the Patient Patient-Focused Drug Development Initiative. CFS and ME. 
http://www.fda.gov/downloads/ForIndustry/UserFees/PrescriptionDrugUserFee/UCM368806.pdf  
34 CFS/ME Developing Drug Products for Treatment. Guidance for Industry. 
http://www.fda.gov/downloads/Drugs/GuidanceComplianceRegulatoryInformation/Guidances/UCM388568.p
df  

https://totoneimbehl.files.wordpress.com/2012/10/erfaringer_med_pleie.pdf
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC1293107/
http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/j.1365-2796.2011.02428.x/full
http://www.fda.gov/downloads/ForIndustry/UserFees/PrescriptionDrugUserFee/UCM368806.pdf
http://www.fda.gov/downloads/Drugs/GuidanceComplianceRegulatoryInformation/Guidances/UCM388568.pdf
http://www.fda.gov/downloads/Drugs/GuidanceComplianceRegulatoryInformation/Guidances/UCM388568.pdf
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Behandling med kræftmidlet Rituximab har vist sig at kunne næsten helbrede nogle ME patienter, og 

hvis det igangværende kliniske fase III studie i Norge som afrapporteres i 2018 godkender medicinen, 

bør det inddrages til behandling af ME-patienter i Danmark.  

Ligeledes for behandling med det immunmodulerende middel Ampligen, som også har vist sig at 

kunne næsten helbrede nogle ME-patienter, og hvor et klinisk fase III studie er i gang. I dag er 

Ampligen godkendt i EU som orphan drug35, og det er lige blevet godkendt i Argentina til behandling af 

ME36. 

Der er eksempler på at behandling med anti-mikrobielle midler (anti-virale midler, antibiotika og anti-

fungale midler) og behandling med gammaglobulin kan forbedre funktionsniveauet betydeligt for 

nogle patienter.  

Det bør overvejes, om man allerede nu vil kunne inddrage ovennævnte behandlings-terapier som 

eksperimentel behandling til de allermest syge patienter, hvor selvmord er ved at være sidste udvej på 

grund af den fysisk uudholdelige tilstand, de befinder sig i. 

 

 

Forskning i Danmark 

Danmark er et lille land og man kan ikke forlange at vi skal være helt fremme forskningsmæssigt i alle 

sygdomme, heller ikke i ME. Man kan dog godt forlange, at Sundhedsvæsnet tager den internationale 

biomedicinske forskning alvorligt og ikke bare affejer resultaterne, uden der er evidens for, at den 

biopsykosociale model er relevant for denne patient-gruppe. Svagheden ved den biopsykosociale 

model er netop, at den er meget svært at eftervise videnskabeligt, så biomedicinsk evidens må vægte 

højere. 

Hvis man opretter ME-centre vil man opnå ekspertise, erfaring og viden om sygdommen, og det vil 

være muligt at kunne bidrage med at finde en biomarkør og behandling. 

Det er ønskeligt at Danmark også engagerer sig i forskning i ME og i Bilag 4 (Henvendelse fra ME-

foreningen II)  og (Henvendelse fra Helle Nielsen III) er oplæg til forskning i komplekse sygdomme.  

Dette vil også kunne være relevant for de unge kvinder, der mistænker HPV-vaccinen for at give 

bivirkninger, da deres tilstand i 87 % af tilfældene er forenelige med ME 37.  

Der er et enkelt ME-forskningsprojekt i gang i Danmark, hvor mitokondriel funktion/dysfunktion og 

autonom funktion hos ME-patienter undersøges. Studiet udføres på Molekylær Medicinsk 

Forskningsenhed på Aarhus Universitet samt et laboratorie i Frankrig. 

 

 

Konklusion 

ME er en så alvorlig fysisk sygdom, at selvom der endnu ikke er en entydig biomarkør og helbredende 

behandling, så er det ikke en funktionel lidelse. De behandlingsterapier, der gives til funktionel lidelse 

er skadelige for ME-patienter og anbefales ikke længere i USA, Norge, Sverige og mange andre lande. 

Ifølge udenlandske ME-eksperter er det forsømmelighed, at blive ved med at anbefale disse terapier. 

Der er et presserende behov for at der oprettes et læge tværfagligt biomedicinsk ME-center, hvor 

patienter kan blive udredt og behandlet korrekt  i tråd med den biomedicinske internationale 

forskning på området. 

                                                
35 Rintatolimod, Ampligen 
https://en.wikipedia.org/wiki/Rintatolimod  
36 Ampligen godkendt i Argentina 
http://finance.yahoo.com/news/hemispherx-biopharma-announces-major-breakthrough-123000574.html  
37 Er ME en relevant diagnose for patienter med formodede bivirkninger fra HPV-vaccinen 
http://medcraveonline.com/IJVV/IJVV-01-00003.pdf  

https://en.wikipedia.org/wiki/Rintatolimod
http://finance.yahoo.com/news/hemispherx-biopharma-announces-major-breakthrough-123000574.html
http://medcraveonline.com/IJVV/IJVV-01-00003.pdf
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CURRENT STATE versus FUTURE STATE 

På de følgende 2 sider vises 2 skemaer der viser tilstanden for ME patienter i Danmark i dag 

(current state) versus den ønskede tilstand for ME patienter i det fremtidige sundhedssystem 

(future state) 

 

Skema 1 (Current state)  

beskriver situationen, som den ser ud for ME-patienter i Sundhedsvæsnet i dag.  

 

Skema 2 (Future state) 

beskriver det scenarie, som der bør gælde for ME-patienter, så de ikke udsættes for overgreb og 

fejlbehandling.  
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Skema 1  

Nuværende tilstand (current state) for ME patienter i det danske sundhedsvæsen 

Symptom-forklaring 

ME betragtes af det danske sundhedsvæsen ud fra en biopsykosocial model, med fokus på 

psykologiske forklaringer og dekonditonering. 

Diagnosticering 

Når en patient har flere legemlige symptomer og standard tests er normale, betragtes ME-

patientens sygdom generelt i sundhedssystemet som en funktionel lidelse. Dette manifesterer sig 

ofte som en psykisk diagnosekode i patientjournalen f.eks ICD-10 F45, somatiseringstilstand . 

Kendskabet til WHO diagnosen ME G93.3 i det danske sundhedssystem er påfaldende 

begrænset. 

Da patienten ikke diagnosticeres korrekt får sygdommen lov til at udvikle sig og alvorsgraden 

forværres. 

Behandling 

GET, CBT og eventuelt antidepressiv medicin.  

Mødet med sundhedsvæsenet 

Patienterne mødes med mistro, afvisning og den holdning, at sygdommen skyldes en stress-

tilstand, samt at patienterne er dekonditioneret og ikke er motiveret til at blive raske. Hvis 

ovennævnte behandling ikke virker tilskrives det patienternes manglende motivation til at deltage 

aktivt i behandlingen. Patienterne presses ofte til aktivitet udover deres formåen, hvorved 

sygdommen forværres.  

Forældre risikerer at blive anklaget for at være skyld i deres barns sygdom, hvilket er en stor 

belastning oven i sorgen over, at have et alvorligt sygt barn.  

De økonomisk bedst stillede patienter søger udredning og behandling i udlandet, hvor man finder 

biologiske dysfunktioner og kan give lindrende behandling. 

De dårligere økonomisk stillede cirkulerer i årevis i endeløse udredninger eller overlades til sig selv 

af det danske sundhedsvæsen. Dette skaber social ulighed og truer patientsikkerheden og skaber 

mistillid til sundhedssystemet samt øger udgifterne til overførselsindkomster. 

Mødet med det sociale system 

ME patienter mødes massivt af et personale i det kommunale system, der over en kam er 

optrænet i den funktionelle lidelses-hypotese. 

Patienterne beretter om manglende respekt for de foreliggende speciallægeerklæringer, der 

dokumenterer patienternes nedsatte eller helt manglende arbejdsevne og diagnose. 

Ud fra en psykosocial patienttilgang presses ME patienter af den kommunale sagsbehandler og 

sundhedskoordinator til talrige arbejdsprøvninger, som forværrer sygdommen. Patienter bruger 

deres sidste sparsomme kræfter på at kæmpe for at kunne opnå sociale ydelser, som de er 

afhængige af, da de er for syge til at arbejde. 

 

 



ME G93.3. Status-rapport 2016. Side 20 af 113 

Skema 2  

Fremtidig tilstand (future state) for ME patienter i det danske sundhedsvæsen 

Symptom-forklaring 

ME er en meget alvorlig somatisk neurologisk-immunologisk sygdom, hvor bl.a. energi-

produktionen i mitokondrierne ikke fungerer normalt. Der forskes intensivt i biomarkører 

internationalt, og en lang række fund forklarer de biologiske dysfunktioner i flere af kroppens 

systemer. 

Diagnosticering 

Patienten vil få diagnosen ICD-10 G93.3 Myalgisk Encephalomyelitis (ME), hvis de beskrevne 

diagnose-kriterier i den internationale konsensus-vejledning (ICC-guideline) er opfyldt. 

Ved hurtig korrekt diagnosticering begrænses sygdomsudviklingen og alvorsgraden. Selvom 

diagnosticeringen beror på subjektive kriterier, er der et præcist og genkendeligt symptommønster, 

der adskiller ME fra kronisk træthed, psykisk udbrændthed m.v. Supplerende tests kan udføres, 

hvis der er tvivl om diagnosen. 

De praktiserende læger skal tilføres opdateret viden om, hvordan man genkender symptombilledet. 

Ved mistanke om ME diagnosen henvises patienten til ME-specialister/ME-center, der har special-

kendskab til udredning af ME.  

Behandling 

Da der endnu ikke er helbredende behandling vil formålet i første omgang være behandlinger og 

strategier som kan lindre de mest invaliderende fysiske symptomer, bidrage til konstruktiv 

håndtering af sygdommen og bedre patienternes funktion og livskvalitet og stoppe 

sygdomsudviklingen. Denne model bruges også til andre kroniske sygdomme som f.eks. sklerose. 

Eksempler på symptombehandling udgør f.eks. smerter, kroniske infektioner, hormon-forstyrrelser, 

søvn-problemer, mave-tarm problemer, POTS, o.m.a.  

Det bør overvejes om medicin som Rituximab, Ampligen, anti-mikrobielle midler, 

immunmodulerende og anden eksperimentel medicin kan inddrages, som behandling.  

Mødet med sundhedsvæsenet 

Patienten vil opleve at sundhedspersonalet kender til deres komplekse alvorlige sygdom og de 

mødes med forståelse, omsorg og empati. De vil blive udredt og få lindrende behandling, så de har 

mulighed for at få en forbedret livskvalitet. Herved vil tilliden til sundhedssystemet genetableres.  

Mødet med det sociale system 

ME patienter mødes af et personale, der har kendskab til den alvorlige sygdom ME. 

Patientens special-lægeerklæring, der dokumenterer den nedsatte eller manglende arbejdsevne 

og diagnose respekteres, så patienten ikke ukritisk bliver sat i arbejdsprøvning. De retningslinjer 

som gælder for andre patienter med en alvorlig kronisk fysisk sygdom anvendes. Herved skal 

patienterne ikke bruge deres sparsomme kræfter på at kæmpe mod systemet, så deres sygdom 

forværres, men vil få den hjælp de har brug for. 
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Fysiske biomarkører for ME. 

Sygdommen Myalgisk Encephalomyelitis (ME) er klassificeret af WHO i 1969 som en neurologisk 

lidelse (ICD-10 G93.3). I februar 2015 udkom en grundig rapport fra det uvildige Institute of Medicin 

of the National Academies of Science (IOM), hvor evidensen for ME/CFS er blevet undersøgt baseret på 

den nyeste up-to-date litteratur. Det konkluderes, at det er en somatisk sygdom1 og der er lavet et 

uddrag af rapporten som en guide for læger (1). 

 

Uddrag fra IOM rapportens konklusioner (2, slide 22): 

 

Der findes endnu ikke en entydig biomarkør og helbredende behandling, men den internationale 

biomedicinske forskning er kommet rigtig langt i kortlægning af sygdoms-mekanismen, og det er 

muligt at diagnosticere sygdommen og give lindrende symptom-behandling.  

I bilag 12 er en oversigt over nogle af de nyeste signifikante forskningsresultater.  

Nedenfor gennemgås nogle af dem. Sygdommen er således ikke længere medicinsk uforklaret (MUS)og 

hører ikke definitorisk under samlebegrebet funktionelle lidelser. 

 

(1) http://www.nap.edu/html/19012/MECFScliniciansguide.pdf 

(2)http://www.nationalacademies.org/hmd/~/media/Files/Report%20Files/2015/MECFS/MECFS_P

owerpoint.pdf   

 

 

Post-exertional malaise PEM 

Et af de væsentligste diagnose-kriterier  for ME er post-exertional malaise (PEM), dvs. at patienternes 

symptomer forværres efter aktivitet. Dette er påvist i mange videnskabelige studier, og kan testes ved 

en simpel 2-dags kardiopulmonær cykeltest (bilag 10). Her har patienterne en ringere VO2peak 

(maximal oxygen forbrug) efter testen på anden dagen fordi de har anstrengt sig ved testen den første 

dag, hvorimod raske mennesker har samme VO2peak, når man tester dem to dage i træk (3).  
Det er vist at tarm- og plasma-biomet ændrer sig hos patienterne efter aktivitet (4). Der er også fundet 

ændret gen-ekspression hos patienterne efter moderat motion sammenlignet med kontroller (5) og i 

det nyeste studie er det tydeligt at gradueret motion (GET) øger symptom-intensiteten hos 

patienterne (6). 
 

 

 

 

What will these new criteria mean for clinicians? 

¶ Educate about the disease. ME/CFS is a serious systemic 

disease. 

¶ Recognize ME/CFS core symptoms and make a diagnosis. 

¶ Improve care for ME/CFS patients: 

o Having a diagnosis 

o Treatment of the symptoms 

o Avoid the prescription of potentially harmful therapies 

 

http://www.nap.edu/html/19012/MECFScliniciansguide.pdf
http://www.nationalacademies.org/hmd/~/media/Files/Report%20Files/2015/MECFS/MECFS_Powerpoint.pdf
http://www.nationalacademies.org/hmd/~/media/Files/Report%20Files/2015/MECFS/MECFS_Powerpoint.pdf
http://www.nationalacademies.org/hmd/~/media/Files/Report%20Files/2015/MECFS/MECFS_Powerpoint.pdf
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) )/-ȭÓ ÒÁÐÐÏÒÔ ÓÔâÒ ÆĜÌÇÅÎÄÅȡ 
There is sufficient evidence that PEM is a primary feature that helps distinguish ME/CFS (SEID) from 

other conditions1. 
 

(3) http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/24755065 

(4) http://journals.plos.org/plosone/article?id=10.1371%2Fjournal.pone.0145453#sec011  

(5) http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC3175315/ 

(6) http://journals.plos.org/plosone/article?id=10.1371/journal.pone.0159386 

 

 

Immunologiske markører 

Der er fundet mange immunologiske markører for ME-patienter sammenlignet med raske kontroller 

f.eks cytokin-niveauer, hvor man kan skelne patienter der har haft sygdommen i under 3 år fra 

patienter, der har haft det længere (7). Der er også påvist en markant ændret immun-signatur i 

cerebrospinal væsken hos ME-patienter sammenlignet med raske kontroller (8). Herudover er der 

påvist en lang række andre immunologiske dysfunktioner f.eks Natural Killer celler, B-celler og T-

celler. 
Det, som er mest interessant for læger i behandlings-øjemed, er at en undergruppe af ME-patienter har 

auto-antistoffer mod neurotransmitter receptorer (adrenergic og acetylcholine) (9). I de patienter, der 

er blevet behandlet med Rituximab, bliver de forhøjede auto-antistoffer neutraliseret, og patienternes 

symptomer forsvinder. Dette er vist i et klinisk fase II studie, hvor 67 % af patienterne blev stort set 

helbredt (10), og et klinisk fase III studie er igang (11). 

 

(7) http://advances.sciencemag.org/content/1/1/e1400121  

(8) http://www.nature.com/mp/journal/v21/n2/full/mp201529a.html  

(9) http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/26399744  

(10) http://journals.plos.org/plosone/article?id=10.1371/journal.pone.0129898  

(11) https://clinicaltrials.gov/ct2/show/NCT02229942?term=rituximab&rank=49  

 

 

Defekt energi-metabolisme 

Der er vist store problemer med mitokondrie -funktionen hos patienterne, og en mitokondrie -

funktionstest vil ofte vise, at energi-produktionen er væsentlig nedsat (12). Mange danske patienter 

har på privat initiativ fået foretaget denne test i udlandet, som tydeligt viser, at de er fysisk syge. 

Eksempler ses i Tabel 1.  
 

Testbeskrivelse se  

ref (12) 
Normal-

værdi 
Patient 

1 
Patient 

2 
Patient 

3 
Patient 

4 
Patient 

5 
Patient 

6 

Mitochondrial function 

score 
1,00 - 3,00 0,71 0,6 1,71 0,77 0,1 0,1 

Tabel 1. Resultat for seks patienter hvor 83 % ligger under normal-værdien. %CV for testen er under 2 % 

ifølge korrespondance med John MCLaren-Howard (Bilag 13). 

 

 

http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/24755065
http://journals.plos.org/plosone/article?id=10.1371%2Fjournal.pone.0145453#sec011
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC3175315/
http://journals.plos.org/plosone/article?id=10.1371/journal.pone.0159386
http://advances.sciencemag.org/content/1/1/e1400121
http://www.nature.com/mp/journal/v21/n2/full/mp201529a.html
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/26399744
http://journals.plos.org/plosone/article?id=10.1371/journal.pone.0129898
https://clinicaltrials.gov/ct2/show/NCT02229942?term=rituximab&rank=49


ME G93.3. Status-rapport 2016. Side 23 af 113 

Den seneste forskning bekræfter, at der er en defekt i energi-metabolismen. Foreløbige resultater 

indikerer at glycolysen ikke virker normalt idet glukose omdirigeres til fedtsyresyntesen. Og endnu 

vigtigere er koncentrationen af metabolitterne, der anvendes i citronsyrecyklussen i mitokondrierne  

lavere end i raske kontroller, og nogle metabolitter er næsten helt fraværende. Disse resultater blev 

forelagt på den internationale biomedicinske ME-konference, der blev afholdt d. 2. juni 2016 i London 

(13) og er publiceret PNAS (14).  

Uddrag: 

"Our results show that the metabolic features of CFS are consistent with a hypometabolic state. 

Sphingolipids, glycosphingolipids, phospholipids, purines, microbiome aromatic amino acid and 

branch chain amino acid metabolites, FAD, and lathosterol were decreased.ȱ 

 

(12) http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC2680051/  

(13) Abstract side 73. 

http://www.investinme.org/Documents/Journals/Journal%20of%20IiME%20Vol%2010%20Issue%2

01.pd 

(14) http://m.pnas.org/content/early/2016/08/24/1607571113.full.pdf  

 

 

Mave/tarm-kanal anormaliteter 

I nyere tid er det blevet kendt at tarmens sammensætning af bakterier har stor betydning for udvikling 

og forståelse af sygdom f.eks diabetes. For ME-patienter er det vist at bakterie-sammensætningen i 

tarmen afviger fra raske kontroller, hvor man var i stand til at klassificere 83% af patienterne korrekt, 

som enten patient eller rask ved at anvende en statistisk metode, der kiggede på blod-analyser og 

bakterie-sammensætningen (15). 
 

(15) http://microbiomejournal.biomedcentral.com/articles/10.1186/s40168-016-0171-4 

 

 

Celle-signalering 

Forskere i Australien har vist at der er en reduceret koncentration af kalcium i bestemte immun-celler 

og dette passer med deres tidligere forskning, der har vist at vitale celle-signalerings pathways, som 

findes i alle celler er involveret (16, 17, 18). I Bilag 8 kan ses detaljer om forskningen fra Griffith 

University.  

 

(16) https://biolres.biomedcentral.com/articles/10.1186/s40659-016-0087-2 

(17) https://www.scimex.org/newsfeed/closer-to-a-full-understanding-of-chronic-fatigue-syndrome  

(18) http://www.la-press.com/dysregulation-of-protein-kinase-gene-expression-in-nk-cells-from-

chron-article-a5866  

 

 

Neurologi 

Der er fundet mange anormaliteter, og det nyeste er at der hos ME-patienter ses progressiv 

hjerneforandringer, hvor der er en reduktion i den hvide substans. MR scanning er udført med 6 års 

mellemrum og der sås tydelige forandringer sammenlignet med raske kontroller(19). 

 

(19) http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/27123773  

 

http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC2680051/
http://www.investinme.org/Documents/Journals/Journal%20of%20IiME%20Vol%2010%20Issue%201.pdf
http://www.investinme.org/Documents/Journals/Journal%20of%20IiME%20Vol%2010%20Issue%201.pdf
http://m.pnas.org/content/early/2016/08/24/1607571113.full.pdf
http://microbiomejournal.biomedcentral.com/articles/10.1186/s40168-016-0171-4
https://biolres.biomedcentral.com/articles/10.1186/s40659-016-0087-2
https://www.scimex.org/newsfeed/closer-to-a-full-understanding-of-chronic-fatigue-syndrome
http://www.la-press.com/dysregulation-of-protein-kinase-gene-expression-in-nk-cells-from-chron-article-a5866
http://www.la-press.com/dysregulation-of-protein-kinase-gene-expression-in-nk-cells-from-chron-article-a5866
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/27123773
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Prognose 

En overvejende procentdel af patienternes sygdom er blevet udløst af en mikro-organisme, (virus, 

bakterie eller svamp) eller vaccination. Der er mange eksempler på at patienter er gået fra total 

sengebundne til næsten raske ved behandling med anti-mikrobielle midler ( anti-virale midler, 
antibiotika, anti-fungale midler) og anden medicin, der påvirker immun-systemet som gammaglobulin, 

Rituximab eller Ampligen. Sygdommen er derfor reversibel, og med korrekt medicinsk intervention vil 

det efter al sandsynlighed være muligt at komme tæt på helbredelse for en stor procentdel inden for 

en ikke al for fjern fremtid. Der skal flere kliniske studier og forskning til, før det danske 
sundhedsvæsen kan indføre disse behandlingsformer rutinemæssigt, men det viser at det er en 

somatisk sygdom med mulighed for helbredelse.  

I lyset af sygdommens alvorsgrad og betydelige invaliditet bør det overvejes om eksperimentel 

behandling med ovennævnte behandlingsformer kan indføres i det danske sundhedsvæsen. 
 

 

Igangværende kliniske studier godkendt af FDA 

Fase III 
B-lymphocyte Depletion Using Rituximab in Chronic Fatigue Syndrome/ Myalgic Encephalopathy 

(CFS/ME). A Randomized Phase-III Study. (RituxME) 

ClinicalTrials.gov Identifier: NCT02229942 

https://clinicaltrials.gov/ct2/show/NCT02229942?term=rituximab&rank=49  

 

Ampligen in Chronic Fatigue Syndrome 

ClinicalTrials.gov Identifier:NCT00215813 

https://clinicaltrials.gov/ct2/show/NCT00215813?term=CFS&rank=12  

 

Fase II 
Cyclophosphamide in Myalgic Encephalopathy/ Chronic Fatigue Syndrome (ME/CFS) (CycloME) 

ClinicalTrials.gov Identifier: NCT02444091 

https://clinicaltrials.gov/ct2/show/NCT02444091?term=cyclophosphamide&rank=20  

 

Cytokine Inhibition in Chronic Fatigue Syndrome Patients (CiCFS) 

ClinicalTrials.gov Identifier: NCT02108210 

https://clinicaltrials.gov/ct2/show/study/NCT02108210?term=CFS&phase=2&rank=8  

 

 

Største igangværende forsknings-projekter 

Der er mange store internationale forskningsinitiativer igang, og nedenfor er nævnt et par af de største 

der inkluderer prominente internationale forskere. 
 

End ME/CFS project 

ME/CFS SEVERELY ILL BIG DATA STUDY 
Under ledelse af den velrenommerede genetiker Dr. Ronald W. Davis fra Stanford Universitet 
er top eksperter fra en række forskellige områder herunder tre nobelpris-modtagere samlet for at få 

løst gåden om ME i et stort forsknings-projekt, hvor man starter med at kigge på de mest syge og 

sengebundne patienter. Dette er et Big-data studie, hvor der genereres mere end 2 mia. data. 
http://www.openmedicinefoundation.org/scientific-advisory-board/ 

http://www.openmedicinefoundation.org/mecfs-severely-ill-big-data-study/ 

https://clinicaltrials.gov/ct2/show/NCT02229942?term=rituximab&rank=49
https://clinicaltrials.gov/ct2/show/NCT00215813?term=CFS&rank=12
https://clinicaltrials.gov/ct2/show/NCT02444091?term=cyclophosphamide&rank=20
https://clinicaltrials.gov/ct2/show/study/NCT02108210?term=CFS&phase=2&rank=8
http://www.openmedicinefoundation.org/scientific-advisory-board/
http://www.openmedicinefoundation.org/mecfs-severely-ill-big-data-study/
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The Microbe Discovery Project 
CIIôS ME/CFS MONSTER STUDY: MICROBES, IMMUNITY & COMPLEX DATA 

5ÎÄÅÒ ÌÅÄÅÌÓÅ ÁÆ ÄÅÎ ÖÅÌÒÅÎÏÍÍÅÒÅÄÅ ȬÖÉÒÕÓ-ÈÕÎÔÅÒȭ $ÒȢ )ÁÎ ,ÉÐËÉÎ ÆÒÁ #ÏÌÕÍÂÉÁȟ ÄÅÒ ÁÆÖÉÓÔÅ ÁÔ 8-26-

virus var årsag til sygdommen, er et studie igangsat, som undersøger mulige patogener, microbiomet, 

proteomics, metabolomics og epigenetik. 
http://microbediscovery.org/2016/08/05/ciis-mecfs-monster-study-microbes-immunity-complex-

data/  

http://microbediscovery.org/2016/06/28/dr-ian-lipkin-responds-to-the-nih-mecfs-request-for-

information/  

 

NIH Post-Infectious ME/CFS Study 
The National Institutes of Health (NIH) i USA har igangsat et intensivt studie af patienter med post-

infektiøs ME/CFS under ledelse af Dr. Avindra Nath, der har stor ekspertise indenfor 

neuroimmunologi.  
http://me-pedia.org/wiki/NIH_Post-Infectious_ME/CFS_Study  

https://www.nih.gov/nih-me/cfs-advocacy-call  

 

 

Konklusion 

Videnskaben er ikke i tvivl om at ME er en meget alvorlig fysisk sygdom. Der eksisterer mange 

medicinske brikker til puslespillet om sygdoms-årsagen, og der har tegnet sig et tydeligt overordnet 

billede. Detaljerne mangler stadig, men mange forsknings-initiativer fra førende universiteter bliver 

afrapporteret løbende og videnskaben er tættere på en komplet årsagsforklaring. Selvom der endnu 

ikke er en entydig biomarkør og helbredende behandling kan man gøre meget for at hjælpe 

patienterne gennem den rette forståelse af sygdommen. 

ME er ikke medicinsk uforklaret og det er forsømmelse ikke at inddrage al den videnskabelige evidens, 

der foreligger til behandling og udredning af denne patientgruppe i Danmark.  

http://microbediscovery.org/
http://microbediscovery.org/2016/08/05/ciis-mecfs-monster-study-microbes-immunity-complex-data/
http://microbediscovery.org/2016/08/05/ciis-mecfs-monster-study-microbes-immunity-complex-data/
http://microbediscovery.org/2016/06/28/dr-ian-lipkin-responds-to-the-nih-mecfs-request-for-information/
http://microbediscovery.org/2016/06/28/dr-ian-lipkin-responds-to-the-nih-mecfs-request-for-information/
http://me-pedia.org/wiki/NIH_Post-Infectious_ME/CFS_Study
https://www.nih.gov/nih-me/cfs-advocacy-call
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Bilag 1 Sundhedsstyrelsens invitation til dialogmøde d. 1. 

september 
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Bilag 2 ME-foreningens svar-brev til dialogmøde 
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Bilag 3 Rapport for specialet: Infektionsmedicin 2007 

http://sundhedsstyrelsen.dk/~/media/FE679CD683674D8DA99F775616650AB9.ashx 

 

 

http://sundhedsstyrelsen.dk/~/media/FE679CD683674D8DA99F775616650AB9.ashx
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Bilag 4 Henvendelser til Sundhedsministeriet i forbindelse med 

Høringen 

Henvendelse fra ME-foreningen (I) 

http://www.ft.dk/samling/20131/almdel/suu/bilag/350/1353693.pdf  

 

 

http://www.ft.dk/samling/20131/almdel/suu/bilag/350/1353693.pdf





































































































































































