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Formal

Denne rapport er skrevet med det formal at ggre det klart for det danske
sundhedsvaesen, at Myalgisk Encephalomyelitis (ME, G93.3) er en meget alvorlig
invaliderende fysisk sygdom. Alvorsgraden af sygdommen er pa linje med Kreeft,
HIV/AIDS og ALS.

| Danmark bliver sygdommen betragtet som en funktioneidelse, hvor de

eneste tilbuder gradueret traening, kognitiv terapi og evt. antidepressiv medicin.
Dette er fuldsteendig ude af trdd med sygdomsmekanismen, og ifalge
internationale ME-eksperter er det pligtforsgsmmelse, da behandlingen kan
skade patienterne.

Der ma ikke diskrimineres mellem alvorlige sygdomme i det danske
sundhedsvaesen, sa med denne rapport forventer vi, at situationen for ME
patienter fremadrettet vil blive forbedret.

| denne rapport findes rigeligt med videnskabelig evidens for, at ME er en
somatisk, neuraimmun lidelse,som modbeviser at ME skal placereskategorien
med medicinsk uforklarede symptomer(MUS) og dermedunktionel lidelse.

“Min kliniske tid er delt mel- : “h

lem de to sygdomme (ME og “Forskning har allerede af-

HIV), og jeg kan forsikre dig “ME patienter er mere syge dekket meget om sygdom-
for, at skulle jeg veelge imel- og invaliderede end patien- men ME, men denne infor-

lem dem, viljeg helst have WY - ter med kronisk lunge-syg- - TTUCAE LEVC Tl TCl,
ME-'patienterne er invali- dom e”e’: hjertefejl o... . og leegerne. Sygdommen bli-
deret pd samme mdde som psykologiske faktorer spiller ver stadig ikke taget alvor-
AIDS-patienter er i sen-stadi- ikke ind her.” ligt. Det er pa tide, at der

er samt kemo-patienter...” sker en eendring.”

Dr. William Reeves, Chief of ME/

Dr. Nancy Klimas, Luc Montagnier,
ME and AIDS researcher and CFS research at the US Centres Nobelprismodtager i

dlinician, University of Miami for Disease Control (CDC) HIV-forskning, 2008
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Resumé

| det danske sundhedsveaesen udvises der ikke tilstraekkeligimyghed, omhu og samvittighedsfuldhed
over for komplekse fysiske sygdomme, som endnu ikke er helt kortlagt, da det har store menneskelige,
samfundsmaessige og gkonomiske omkostninger at betragte dem som funktionelle lidelser. Det er
tvingende ngdvendigt at blive helt skarp pa definitionen for funktionelitlelse, s& der skelnes mellem
endnu ikke fuldt kortlagte fysiske sygdomme og funktionelle lidelser, hvor arsagsforklaringen er, at

det er en dybtgaende forstyrrelse i hjernens made at bearbejde symptomer pa. Det er vigtigt at fa lavet
et kommissorium for, hvornar en somatisk lidelse ikke laengere er en funktionel lidelse.

Det er slaet helt fast internationalt at ME er en alvorlig fysisk sygdom, hvor der er fundet talrige
brikker til puslespillet om sygdoms-arsagen, og der har tegnet sig et tydeligt overords billede.
Detaljerne mangler stadig, men der er gang i mange forskningstiativer verden over, og man
kommer hele tiden meget teettere pa en komplet arsagsforklaring. Selvom der endnu ikke er en
entydig biomarkgr og helbredende behandling, esymptomerne vedME ikke medicinsk uforklaret
(MUS) og hgrer saledes ikke definitorisk til kategorien funktionel lidelse. Det er etisk uforsvarligt ikke
at inddrage al den videnskabelige evidens, der foreligger til behandling danske MEpatienter.

De behandlingstenpier, der gives til funktionel lidelse er skadelige for Mipatienter og anbefales ikke
leengere i USA, Norge, Sverige og mange andre lande. Ifglge internationaleeW&perter er det
forsgsmmelighed, at blive ved med at anbefale disse terapieDer er et pesserende behov for, at der
etableres etbiomedicinsk lsegeveerfagligt ME-specialistcenter med kendskab til den nyeste
biomedicinske viden, der kan sta for behandling, udredning og opfglgning af patienterriézlge
internationale ME-eksperter hgrer sygdomman ikke ind under psykiatrient. | stedet bgr ME specialist
centeret placeres under et somatisk speciale f.eks. infektionsmedigisom det var teenk i 2007

Budskabet er klart fra den amerikanske IOMapport, der blev publiceret i 2015 til belysning af ME:
1 Oplys om sygdommen. ME er en alvorlig systemisk sygdom
1 Genkend ME symptomer og stil diagnosen
9 Bliv bedre til at behandle MEpatienterne:
o Diagnostisering
0 Symptom-behandling
0 Undga at anvende potentielt skadelig behandling

O4EA POEI AOU | AGa@E/CHS&a €EobsOchroncfrbntplex, and systemic disease

OEAO AOANOAT O U AT A AOAI AOEAAITIT U 1T EIEOO OEA AAOEO

Kilde: IOMrapport. ME/CFS Redefining an lliness.

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 s k r i There is noifiole for psychiatrists in ME/CFS. Indeed the litany
of harm that has occurred by mislabelling this iliness as, in any way a psychiatric disorder, is simply
negligent . Om GE T PrgctitiGngrs of thése interventionsl should be brought to account for
medical negligence and these practices ceasedi mme di at el y 0.
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Liste over forkortelser

AHRQ
AIDS
ALS
BDS
CBT
CFS
cbcC
FDA
FFL
GET
HIV
ICD-10
IOM
ME
ME/CFS
MUS
NIH
P2P
PNAS
PEM
POTS
SEID
SMClI
WHO

USA6s Agency for Healthcare
Acquired Immunodeficiency Syndrome

Amyotrofisk lateral sklerose

Bodily Distress Syndrome

Cognitive Behavioral Therapy (Kognitiv terapi)

Chronic Fatigue Syndrome (synonym for ME)

U S A Genters for Disease Control

U S A éaod and Drug Administration

Forskningsklinikken for Funktionelle Lidelser

Graded exercise therapy (gradueret treening)

Humant immundefekt-virus

WH O dlrdernational Classification of Diseases, 10. udgave
U S A institute of Medicine of National Academy of Science
Myalgisk Encephalomyelitis

Myalgisk Encephalomyelitis/ Chronic Fatigue Syndrome
Medicinsk uforklaret symptomer

U S A bdlaional Institutes of Health
Pathways-to-Prevention

Proceedings of the National Academy of Sciences
Post-Exertional Malaise (anstrengelsesudlgst forveerring)
Postural orthostatic tachycardia syndrome

Systemic Exertion Intolerance Disease

Solve ME/CFS Initiative

World Health Organization
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Indledning

D. 1 september 2016 har Sundhedsstyrelsen indkal@in raekke patienforeninger til dialogmede for at
styrke indsatsen for funktionelle lidelser (Bilag 1). MEForeningen har valgt at deltage pa madet pa
trods af, at ME ikke er en funktionel lidelse, men med henblik pa &tdga i en konstruktiv dialogfor at
tydeliggere dette(Bilag 2).

ME Foreningen haii en del ar arbejdet for atage kendskabet til og forstaelsen for MEDanmark.
Derfor har vi udarbejdet dennerapport med den nyeste opdaterede viden om sygdommen i en
forventning om, at denne viden inddrages Bundhedsstyrelsenssidere arbejdei arbejdsgruppen

| Speciale-planen for Infektionsmedicin i 2007 blev det anbefalet at samle den diagnostiske,
behandlingsmeessige og fskningsmeaessige indsats for ME, ogsa kaldet Kronisk Treethedssyndrom,
centralt med mulighed for eksperimentel behandling (Bilag 3)Denne anbefaling blev imidlertid ikke
fulgt, i stedet kom sygdommae ind under det psykiatriske samlebegrelfunktionelle lidelser.

| foraret 2014 afholdt Folketinget en hgring omfunktionelle lidelser, hvor ME-Foreningen henvendte
sig med kommentarer til hgringen (Bilagd).

| foraret 2015 blev det slaet fast internationalt i to store rapporterfra USA at ME er en smatisk
lidelse.Den ene rapport er lavet af det uvildige Institute of Medicie of the National Academies of
Science (IOM), hvor de har undersggt evidensen for ME/CFS baseret pa den nyestéougate

litter atur2. Den anden er en sakaldt A2rapport som erresultatet af enPathways-to-Prevention
workshop iveerksat af The National Institutes of Health (NIH}.

ME-Foreningen har henvendt sig mange gange til Sundhedsmyndighederne for gére opmaerksom pa
dette (Bilag 5).

ME-Foreningen har haft en oplevelse aftaalle disse henvendelser ikke er blevet hgrt, og skrev derfor
et brev til Sundhedsministeren i april2016 for at ggre opmaerksom pahvor alvorlig situationen er
(Bilag 6). ME-Foreningen stillede en raekke spgrgsmal og udbaglg en grundig redegarelsel. juni fik
ME-Foreningen svar fra Sundhedsministeren, hvor deikke blev svaret pade stillede spargsmal, men i
stedetblev henvist til, at indsatsen for funktionelle lidelser skal styrles (Bilag 7.

For at veere helt sikker pa at der ikke er nogen misforstasér, har ME-Foreningenindhentet statements
fra internationale ME-eksperter, som bekreefter at ME er en meget alvorlig somatisk lidelse, som skal
diagnosticeres og behandles korrekt somatikken. Eksperterne skriver direkte , at det er
pligtforssmmelseog skadeligt at betragte ME som en psykiatrisk lidelse med CBT og GET seneste
behandling (Bilag 8).

| bilag 9 er eksempler pa vidnesbyrd fra patienter over hele verdersom dokumenterer hwr alvorlig
og invaliderendesygdonmen ME er.

Tiden er moden til atlgfte indsatsen for en stor patientgruppe (ca. 14.000) i Danmark, som i alt for
mange ar har veeret uden egentligt tilbud i sundhedssysteméerhjemme.

2 |OM-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
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Funktionel lidelse

Entydig definition af funktionel lidelse

| dag er det uklart hvad en funktionel lidese er.Ifglge Sundhedsstyrelsens invitation til dialogmgde er
funktionelle lidelser en samlebetegnelse for lidelser, hvor individer har vedholdende fysiske
symptomer, der pavirker funktionsevne og livskvalitet. Ved leegelig klinisk undersggelse eller
supplerende diagnostiske undersggelser findes ikke en oplagt forklaring pa symptomerne. Hvis fysiske
eller kropslige fund er til stede, forklarer de ikke symptomernes art eller omfang pa en tilfredsstillende
made. Lidelser og tilstande, der kendetegnes ved detbillede er saledes definitorisk funktionelle

lidelser (bilag 1).

Ifalge Forskningsklinikken for Funktionelle lidelsers (FFL) hiemmeside og pjeceskal det forstas som

en tilstand, hvor hjernen og kroppen er overbelastet og ikke fungerer normalt, og sonfte skyldes en
kombination af medfgdt sarbarhed og belastning eller stres3.eorien er, at der bl.a. er opstaet en
AAEAEO E EEAOT AT O OZEI OAO6h 1 ¢ Ad.Dendd A EOI PPAIT
forskningshypoteseer blevet udbredt i Sundhedsveaesnethvor det formidles, atarsagsforklaringen til
funktionel lidelse er en dybtgaende forstyrrelse i hjernens made at bearbejde symptomer pa.

Denne definition er kontrafaktisk, da en reekke afie sygdomme, der definitorisk hgrer til funktionel
lidelse i Danmark er klassificeret af WHO sonfiysiske lidelser, og derfor ikke skyldesen dybtgaende
forstyrrelse i hjernens made & bearbejde symptomer pa. For disse sygdomme eedfundet mange
fysiske fund, som afviger fra raske kontroller, oginternationalt er der fremsat andresomatiske
sygdomsforklaringer, som understgttes af den igangveerende biomedicinske forskning.

Det er derfor vigtigt at man far skelnet mellem de sygdomme, hvor der er stor evidens fat det er
somatiske sygdomme, som man endnu ikKeelt har kortlagt og funktionelle lidelser i betydningen af
forstyrrelser i hjernens made at bearbejde symptomer. Hvis ikke man ggr det, far patienterne ikke den
optimale sygdomsspecifikke behandling, og man risikerefejldiagnosticering og fejbehandling.

Kommissorium for funktionel lidelse

Det er meget vigtigt at man far fastlagt nogleetningslinjer for, hvornar en sygdom er en funktionel
lidelse, og hvornar man ved nok om en givefysisk sygdom, sa den kamlive placeret i det rette
speciale.Man skal blive @ige om hvordan man vil handtereevidens fraden internationale
biomedicinske forskning,der Igbende foregar i de pageeldende sygdune, f.ekshvem der skal
overvage og monitorere de nyeste fremskridtpg hvornarden nye viden skal inddrages.Der bgr tages
en etisk diskussion i det forsvarlige at vente med atgive sygdomsspecifik symptom-lindring , indtil
udlandet harfastlagt en entydig biomarker og helbredende behandlingHvis man i stedet for at tilbyde
sygdomsspecifik symptom-lindring gar i gang med @ endevende patientens liv for at finde emsykisk
arsag fastholdes patienternei en psykisk problemstilling, som deikke har, hvorved de stigmatiseres
ogikke far den lindrende behandling, deres alvorlige sygdom kraever

4 Komiteen for Sundhedsoplysning. Information om funktionelle lidelser. Nar kroppen siger fra.
http:/funktionellelidelser.dk/fileadmin/www.funktionellelidelser.au.dk/patient Pjecer/Na r kroppen_siger fr

a.pdf

ME G93.3. Status-rapport 2016. Side 8 af 113

AO


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

@konomisk perspektiv

At kategorisere fysiske sygdomme, der endnu ikke er helt kortlagt som funktionelle lidelser er
gkonomisk urentabelt, da der f&useres pa det forkerte. Det eet fordyrende led i udredningen, der
ikke bringer patienternes arbejdsevnetilbage eller sluser dem tiltage pa arbejdsmarkedet 6.

Da patienterne bliver nad til at sgge behandling i udlandefor at fahjeelp, er det disse steder, der
oparbejder ekspertise, erfaring og viderom sygdommeneog det offentlige system far ikke gavn af
denne viden. | stedet for audnytte den ekspertisg der genereres fastholdes patienten i en psykisk
sygdomstilstand, som de ikke har. Dette er dyrt for samfundet og pengene bruges ikke fornuftigt.

Patientens mgde med Sundhedsvaesnet (taeenkt eksempel)

Et barn med ME hgrer definitoisk til kategorien funktionel lidelse. Barnet kommer til Sydvestjysk
Sygehus, hvor funktionel lidelse betragtes ud fra den synsvinkel, at der foirtsvis er en psykisk
baggrund (A). | stede for at udrede barnet for ME (B og give sygdomsspecifik symptom-lindring, gar
man i gang med at endevende barnets liv for at finde en bekymring, en stre@sag, som barnet slet
ikke har (O), hvilket er meget belastende for familien, nar barnet i virkeligheden er fysisk sygt. Nar
man sa oveni kabet tvinger barnet tifysisk genoptraening er det for alvor fejlbehandlingog overgreh
da det er vist at neuro-muskulaer belastning som gradueret treening (GET) gger symptomtensiteten
hos MEpatienter (D), og atanstrengelsesudlgst forveerring post-exertional malaise, PEM) er
kendetegnet for ME (B

(A)

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

Funktionel lidelse ligner symptomer pa fysisk sygdom. Symptomerne har fortrinsvis en psykisk baggrund,
men ogsa fysiske og sociale faktorer sgilind.

Pa Bgrne og Ungeafdelingen tager vi funktionel lidelse ligesa alvorligt som fysisk sygdom.

| samarbejde med jer, vil vi nu finde ud af, hvad der bekymrer eller stresses jparn. Det er vigtigt, at |
som foreeldre bakker op om indsatsen.

Ved at lsuge kroppen vil mange symptomer bedres. Flere gange i Igbet af ugen skal jeres barn treene i
vores fysioterapi.

http://www.sydvestjysksygehus.dk/wm437990

http://www.sydvestjysksygehus.dk/wm437986

(B)

Konklusion fra IOM-rapport @eyond Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome@
Physicians should diagnose ME/CFS (SEID) if diagnostic criteria are met following an appropriate
history, physical examination, and medical workup, including apprriate specialty referral.
http://www.nap.edu/html/19012/MECFScliniciansguide.pdf

©)
D. 16.februar 2016 handlede USA Center for Disease Control (CDC)'s manedlige Public Hhabrand
Rounds om ME/CFShvor det bliver sagt hgjt at ME er en alvorlig ikkgpsykiatrisk sygdom.

Shitp://www.patientuddannelse.info/media/102822/1 r at tackle kroniske smerter effektevaluering

-pdf
6 http://www.patientuddannelse.info/media/65748/lat kursist2013.pdf
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Nedenstaende figur blev vistog det ses tydeligtat patienterne ikke har nogle psykiskeeller

psykiatriske problemer. De rgde sma rektangler er kontrolgruppen, og de bla firkanter er ME

DAOCEAT OAO8 &1 O Oi AT OAT EAAI OES8 1 Cer@Aikké spfifikanA1  OT 1 A
forskel. Figuren stammer fra et studigeder startede i 2012,hvor CDC samlede data fra 450 patienter

fra 7 kliniske centre i USA.

~ Functional status is substantially impaired in comparison to healthy controls
» Exception is preservation of mental health and emotional function

Overall Scores by Subtype
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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 fraDr. Nahleom det nyestevidenskabeligestudie om PEMhos MEpatienter, derblev

publiceret i juli 2016:

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

before recommending therapies involving nemomuscular strain like graded exercise therapy (GET) to
OEAEO DPAOEAT OOhd OAEA $08 . AEI Ah OEAA DPOAOGEAAT O £
i AEAO EO Al AAO OEAO OOAE OOOAET AT AO ET AOAAOGA OuUi
http://journals.plos.org/plosone/article?id=10.1371/journal.pone.0159386
http://solvecfs.org/neuromuscular-strain-in-mecfs-research-study-conclusion/

(E)

Konklusion fralOMOABD BT OO0 O" AUITT A - UAI CEA %l AAPEAI T 1 UAT EQE
There is sufficient evidence that PEM is a primary feature that helps distingtn$VIE/CFS (SEID) from

other conditions.

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

(physical, cognitive, or emotionalp can adversely affect patients in multiple organ systems.
http://www.nap.edu/html/19012/MECFEScliniciansquide.pdf

Konklusion

Det danske sundhedssystem bgr udvise mere ydmygheodmhu og samvittighedsfuldhed over for
komplekse fysiske sygdommesom endnu ikke er heltkortlagt, da det har store menneskelige,
samfundsmaessige og gkonomiske omkostningat betragte dem som funktionelle lidelserDet er
tvingende ngdvendigt atblive helt skarp pa definitionen funktionel lidelse og fa lavet et
kommissorium for, hvornar en sygdom ikke leengere er en funktionel lidelse.

ME G93.3. Status-rapport 2016. Side 10 af 113


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

Myalgisk Encephalomyelitis (ME)

Baggrund og problemstilling

Det er meget problematisk astore dele af det danske sundhedsstem inklusive Sundhedsstyrelsen og
Ankestyrelsen mener, at sygdommenME (Myalgisk Enephalomyelitis ICD10 G.93.3)definitorisk

harer til forskningsbegrebetfunktionelle lidelser og overordnet betragtesud fra den biopsykosociale
model. Da sygdommen er en meget alvorlignmunologisk/ neurologisk lidelse, hvor defekter i immun
systemet og emrrgi-produktionen har en central rolle, er det et helt forkert fokus sygdommen hardet
danske sundhedsveeserDet er sldet helt fast internationalf at sygdommen er en meget alvorlig og
invaliderende lidelse, og sygdommen er grundigt beskrevet i en Interational Konsensusvejledning’.
25 % af patienterne er sa fysisk sygat de erbundet til sengen eller hjemmet, og 5 % er sengkggende
dagnets 24 timeg. Der er en forgget selvmaisrate hos MEpatienter, som dog er lavere end raten ved
psykisk sygdon?. Arsagen til den @gede selvmordsrate er den fuldkomne uudholdebdysiske tilstand,
patienten befinder sig i, da de er ekstremt fysisk syg&ksempler kan leeses i bilag 9.

Det medfarer betydelige problemer for patientgruppen, at ME stadig ikke er placeranhder sit
somatiske speciald.eks infektionsmedicin, da derherved ikke uddannes lseger og plejepersonale med
den rette somatiske indsigt i sygdommenog der ikkeindsamles opdateret somatiske viden pa
omradet.

Korrekt behandlingsstrategi for ME patiente bygger pa personlig medicinsom omtalt pa konferencen
af danske regioner i 2014°.

Statements fra udenlandske ME-eksperter og forskere

Da MEForeningen har oplevet, at det er umuligt at komme igennem med faglige argumenter i
forstaelse af ME det danske sundhedsvaesephar 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 sygdonog han
er chokeret over, at den nye information om ME ikker naet ud til kollegaerne i Danmark. Han tilbyder
at komme til Danmark og holde foredrag for danske lseger.

Professor Sonya Marshall-Gradisnik og professor Donald R. Staines fra Australien skriver, at
ME er en sa alvorlig fysisk sygdonat man kan dg af denpg at sygdommens alvorsgrad kan fare 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 forsemmiighed. Deskriver ogsa tydeligt, at ME ikke skyldes
dekonditionering, men at der er massive biologiske fund, som forklarer sygdommen.

7 International konsensvejledning
http://onlinelibrary.wiley.com/do0i/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/P11S0140-6736(15)01223-4/fulltext

10 Handlingsplan for personlig medicin
http://regioner.dk/media/1280/handlingsplan-for-personlig-medicin.pdf
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Om GET og CBT skrive de:
O0OAAQOEOQOEITTAOO T £ OEAOGA ET OAOOGAT OET 1O OEI O1 A AA A

Professor Anthony L. Komaroff fra Havard Universitet i USA henviser til at IOM-rapporten
konkluderer, A0 - % AO AT AET 1T CEOE OUGCATI T¢ OEI Al AOOE!
2015,hvor53! 6 0 a1 AOAAA Oul bpa ©WUCATiI T AT AO AARAOEOAOAOS

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 sygdommenskulle have &
psykologisk oprindelse, erblevet 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 MEkonference, at de biologiske fund gar det helt klarat ME ikke er en
psykosomatisk lidelses.

Anstrengelsesudlgst forveerring (Post-Exertional malaise, PEM).

Et vigtigt kendetegn for ME erat patienterne harpost-exertional malaise (PEM) som beskrevet i bag
10 og 11 Dette betyder, at det kan tage patienterne ugemaneder eller arat komme sig over selv den
mindste fysiske eller mentaé aktivitet, som overstiger det individuelle energibudget og kanderved
fore til en alvorlig forveerring af sygdommen. Hvis man er i tvivl, om hvorvidt en patient har PEMan
man teste for det ved en simpel 2lags kardiopulmonaer test4. Andre patienter med
dekonditionerings-problemer vil kunne reproducere deres resultater fra den farste dag, men det kan
en MEpatient ikke. De mest syge MEpatienter vil ikke vaere i stand til at udfgre en sadan test uden at
risikere tilbagefald, som enlda kan blive permanentPEM er kendetegnefor ME og ses ikke ved andre
sygdomme, der udviser intoleance over for fysisk aktivitet1s.

| bilag 11er uddrag for IOMrapporten med beskrivelse af hvor alvorligt PEM er for patienterne

Retningslinjer i det danske sundhedsvaesen
| Patient-handbogenstar der, at ME-patienterne lider af en vedvarende kropslig stressreaktion, hvor

EOI PPAT AO E oulldnAt@dr é Adgeh Ab@rtbdr Arond til debg atpsykologiske
mekanismer synesat vaere vigtige m eksempel star derat ensteerk opfattelse afat sygdommen

11 Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome: A Real lliness
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 pa s. 73)
http://www.investinme.org/Documents/Journals/Journal%200f%20liME%20V01%2010%20Issue%201.pdf
14 Inability of myalgic encephalomyelitis/chronic fatigue syndrome patients to reproduce VOFpeak indicates
functional impairment.

http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/24755065

15 |OM-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
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skyldes en fysisk arsagpidrager til at @ge generne og funktionsproblemernésé. Dette er ikke korrekt,
da der ertalrige beviser for de biologiske dysfunktioner, der viserat det er en fysisk sygdoml

fund, hvor MEpatienterne afviger fra raske kontroller. Det er sdledes meget tydeligt, hvorfor
patienterne er ekstremt syge og hvorfor det ikke er laegefagligt korrekt at give dem enpsykologisk
forklaring.

Ifelge Sundhedsstyrelsens handbog for fysisk Aktivitet og Leegehandbogendet veesentlige ved
behandling afME-patienter, at motivere dem til at bryde en fysisk inaktiv livsstil pga. en hypotese om
dekonditionering 17 18, | handbogen for fysisk aktivitet, som er opdateret i 2016 fastholder man stadig
at MEpatienter er treenerbare. Man brugerdet argument, at andre patiengrupper, der udviser
intolerance overfor motion f.eks patienter med hjerteinsufficiens og KOL er treenerba, og sa er ME
patienter det ogsa. Det man helt overser eat PEM ikke betyder klassiskntolerance overfor motion 19,

| Patient-handbogenstar der, at muligheden for at blive rask er darlig, hvis man bare venter pa at
sygdommen forsvinder af sig selv, @ at man dervedisikerer at komme i endnu darligere form og
dermed blive endnu mere traeté. Biomedicinske forskning har vist at de biokemiskeprocesser til at
danne energii mitokondrierne ikke fungerer normalt i ME patienter. Derer saledesen fysisk aisag til

at patienterne ikke kan udfgreaktivitet, og da patienterne farPEM kan de tage skade af behandlingen.
For patienterne fgles det som overgreb atllve tvunget til motion (bilag 9 og 11).

Det er helt korrekt, at muligheden for at bliver rask er dalig, hvis man bare venter pa at sygdommen
forsvinder af sig sely men ned den rettebiomedicinske behandling er der mulighed for at fa patienten
tilbage til et meget bedre funktionsniveau, og nogle patienter blivemaestenraske.

Gradueret treening (GET) og Kognitive terapi (CBT)

Som ovenfor neevnt karME-patienter tage skade af ukritisk behandlingned GETog CBT En af
arsagerne til at man har anbefalet GE6g CBTsom behandlingi Danmarktil denne patientgruppe, er
den meget omstridte PACHrial, som erpubliceret i The Lancet°. Konklusionen af studiet var at
patienterne fik markant bedring ved behandling med CBT og GEdg at terapierne ikke var skadelige
for patienterne. Der er nu stor kritik af studie®! 22j udlandet, og en britisk domstol har lige afgjort at
radata skal frigives23. Noget af kritikken gar paat kriterierne for at veere blevethelbredt af
behandlingenblev aendret undervejs i studiethvilket har givet falsk positive resultater. \éd frigivelse

16 patient handbogen arsager til Treethedssyndrom
https://www.sundhed.dk/borger/sygdomme-a-aa/hjerne-og-nerver/sygdomme/kronisk-
traethedssyndrom/aarsager-til-traethedssyndrom/

“"Revideret kapitel 3i.h@ndbod for forelydgglse bgsbkh aankdtliivnigtoe,t 2011
https://sundhedsstyrelsen.dk/~/media/1CE89F3206874263888BA4719419B844.ashx

18 patient handbogen Behandling af Kronisk traethedssyndrom
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/P11S0140-6736(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 Qversigt 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%200f%20Lond
0N%20EA-2015-0269%20(12-8-16).PDF
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afrddata kan resultaterne i studiet genberegnesmed de oprindelige kriterier. Indgangskriteriet for at
veere syg nok til at komme med i studiet var en fysisk funktionscore paunder 65, men behandlingen
blev betragtet som en succes, hvis patienternefterfalgendehavde opnéeten funktionsscore pa over
60. Dvs.hvis de patienter, der |a i dette interval, faktisk havde faet det veerre af behandlingen, ville de
indgd i sucesraten for at vaere helbredt Ydermere var gennemsnitsalderen for deltagerne i studiet
omkring 39 ar, s deresunktionsscore burde veaere 93, hvis de vablevet raske.

Det amerikanske helseagentur (AHRQ) hdavet et addendum til deres 2014 ME/CFS evidence
review?4, hvor de konkluderer, at der er utilstreekkelige beviser for,at CBT og GET er gavnlige
behandlinger for ME. Grunden til ade har aendret deres konklusion, er at de har udelukket de studier
der er baseret pa de utilstraekkeligeog foraeldedeOxford kriterier 25, som det anbefales i P2

rapporten og IOMrapporten. Disse kriterier er s bred definerede, at patienter, som er kronsk treette
af andre arsager end Mppgsainkluderes. Det betyder at USA nu officielt tager afstand fra at CBT

og GET anvendes som behandling for ME.

Professor Saugstad skriver sit statementi bilag 8 at PACEstudiet er en skandaleog at studiet ikke
har vist signifikant klinisk forbedring, hverken for behandling medGET eller CBTProfessor Sonya
Marshall-Gradisnik og professor Donald R. Staines skriver fdrestillingen om, at ME kan behandles
med GET og CBT er gtesk og farlig, og at det er helt udefarad med sygdomsmekanismen De
skriver ogsa at tvungen GET har klare kontraindikationer, dforbruget af metabolitter ved traening
overstiger den maengdesom patienten har til radighed (Bilag 8). den opdaterede danske handbog i
fysisk aktivitet fra 2016, star atdet vaesentlige er at motivereME-patienten til at bryde enfysisk
inaktiv liv sstil ved brug af GET og CBT, og at dagen generelle kontraindikationer er. Dette er
fuldsteendig i modstrid med eksperternes udsagn.

Patientens mgde med Sundhedsvaesenet

IOM- og P2P rapporterne konkludererat bade det omgivende saffund og sundhedsveesnetmedical
profession) har bidraget til, at ME-patienter fgler sig behandlet med disrespekt og er blevet
frasorteret, at de ofte bliver stemplet som dovne eller psyklssyge, at det har ekstreme personlige og
fysiske omkostninger at finde en laege, som vil diagnosticere og behandle deres symptomer korrekt,
mens andre bliver behandlet med uegnede behandlingsformer, som gar yderligere skade.

Dette sker ogsa i stor stil i Rnmark, hvor patienterne faler sig marginaliseret ogiden adgang til
relevant behandling For mange patienter er det en meget stor belastningt ingen vil tro pd at de er
meget alvorligt fysisk syge.

Da filgangentil ME i Danmarki dag er den biopsykosoiale model, hvor behandlingen bestar af CBT,
GET og eventuel antidepressiv mediciaplever patientgruppen, at mgdet med Sundhedsvaesnet og det
sociale systemskader og forveerrerderes sygdom. Systemet udviseen grundlzeggende mangel pa
forstaelse afpatientensalvorlig somatisk lidelse. Brugen af den biopsykosociale model er samtidigt
resultat af afmagt fra den behandlende laeges sid®fte sendeslen komplekse patient videre til
psykologer, som ikke finder noget psykisk grundlag for sygdommenmen stiller alligevel

24 Evidence Report/Technology Assessment Number 219 AHRQ
https://effectivehealthcare.ahrg.gov/ehc/products/586/2004/chronic-fatigue-report-160728.pdf
25 Oxford-kriterier

http://me-pedia.org/wiki/Oxford criteria
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forskningsdiagnosen BD$iden diagnosekode samt.eksICD-10 F45, somatiseringstilstand som er en
psykiatrisk diagnose Patienter paForskningsklinikken for Funktionelle Lidelser far udelukkendedisse
psykiatriske diagnoser. Dette medfarer at diagnosticeringstiden for ME i Danmark i de senere ar er
blevet forgget da udredning af ME automatisk sender patienterne via psykiatrien pa trods aft det er
en somatisk diagnosesom udelukker psykiatriske diagnosers. Fejlbehandling og fejldiagnoser
optreeder sdledes hyppigtEn malrettet udredning, som er anbefalet af ME eksperter, fiemadrettet
nedseaette antallet af ungdige specialistbesgg og fejlbehandlingey vil sikre patienten en hurtigere
diagnoseog relevant behandling

Manglende kendskab hos sgrialleegerne til de lologiske dysfunktioner i sygdommen forhindrer
patienterne i at fa hjeelp til de symptomlindrende behandlinger, som har eksisteret i stor stil i mange
ar i udlandet.

ME i andre lande

| hele verden har ME veeret misforstaet, dBE er enaf demangeusynlige sygdomme Medde nye
teknologiske landvindinger har det veeret muligt at kigge ind i patienterns biokemiske processer, og
man harydermere faet en forstaelse for tarnfloraens betydning for sygdom. Br er sdledesfundet
mange fysiskeanormaliteter, hvor ME-patienter afviger fra raske kontroller (se afsnit om Fysiske
biomarkarer for ME paside 21 i denne rapport). USA har indsetat ME er en meget alvorligsomatisk
sygdom og denne forstaelse af sygdommen omfattengsa en lang raekkandre lande. Hvedsageligt
dem somer forskningsmaessigtiaengst fremme pa omradetVores nabolandeNorge?” og Sveriges er
opdateret i deres viden om MEog de har derfor etableretbiomedicinske ME-klinikker med relevant
uddannet personale. Desveerre halter Danmérgevaldigt bagud, dasundhedssystemet fastholder en
foreeldet misforstaetog udokumenterettilgang til sygdommen.

Biomedicinsk ME-center

| Speciale-planlaegningenfor 2007 for infektionsmedicin (bilag 3) blev det anbefalet at samle den
diagnostiske, behandlingsmaessige og forskningsmaessige indsats for ME centralt med mulighed for
eksperimentel behandling Dette sketeémidlertid ikke, og behovet er i dag udtalt pga eforsgmt og
alvorlig syg patientgruppe, der fejlbehandles i sundhedssystemeten del ar.

Centret bar etableres med forbillede i de offentlige norskisvenske ME-klinikker , som udrederog
behandler udfra somatiskepreecisediagnosekriterier 272829,

Centeretbgr besta af biomedicinsk MEiddannet laegetveerfagligt personale og de ber hae en
hjemmebesggsfunktion 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-CES/ME

28 Syeriges Viss (innehaller 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.0oslo-
universitetssykehus.no/SiteCollectionDocuments/Om%20oss/Avdelinger/Medisinsk%20Kklinikk/ME-CFS/ME-
utredning%20allm%20lege%20 nov%2011 .pdf
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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

af de alvorligt syge kreever indsigt i sygdommen pga. saerlige skdnehensyn fra plejepersonalet og
omgivelserneso.

Endiagnosticerings/behandlingspakkefor praktiserende laeger taenkes udviklet pA MEentret
ligesom et efteruddannelsesforlgb for leeger/laegehuse samt en biobank er naerliggende at etablere
Da der i dag ikke findes MEspecialister i Danmark, er det ngdvendigt at henteviden og
efteruddannelse hem franordiske ME eksperter fra anerkendte forskningsuniversiteterog ME
klinikker . Personligmedicin og genetiske tests vipaleengeresigt kunne optimere behandlingenog
udredningstiden af ME, da sygdommebestar af individuelle sygdomskomponenter og ptreeder i
forskellige stadier og gradersamtder kan vaereen genetisk disposition

Oprettelse af MEcentre vil begraenseantallet af fejldiagnoser og fejlbehandlinger, som vil medfgre
besparelser pa sundhedsomradet og nedbringe de mange klagesager samtguaternes tid i
behandlingssystemet og ikke mindst bibeholde patienternes delvise tilknytning til arbejdsmarkedeig
dermed forggeale livskvalitet .

Diagnose-kriterier

Der har gennem tiden vaerebpstillet mange diagnosériterier for ME. Oxford-kriterierne 31 er sa bred
definerede,at de ogsa viomfatte patienter, der er kronisk treette af andre arsager end MEom bade
kan skyldes psykiske eller fysiske faktorer. P2Papporten og IOMrapporten konkluderer, at disse
kriterier ikke kan anvendes til at diagnostcere ME. | stedet anbefales Canadtaiterierne eller de
nyesteICC kriterier, sombygger paCanadian kriteriernes2.

Behandlingsmuligheder

Der findes i dag ingen helbredende behandling, sa formalet er i farste omgangtatppe
sygdomsudviklingen oggive behandlinger og strategier, som kan lindre de mestmvaliderende fysiske
symptomer. Dermedbidragestil konstruktiv handtering af sygdommen og beding af patienternes
funktion og livskvalitet, sa tilknytningen om end delvis til arbejdsmarkedet bibeholdesDenne model
bruges ogsa til andre kroniske sygdomme som f.eks. sklerose.

Eksempler pa symptombehandling udgar f.eks. smerter, kroniske infektioner, hormeforstyrrelser,
sgvnproblemer, mavetarm problemer, POTS, o.m.a.

| 2013 afholdt FDAI USAet seminar med MEpatienter for at belyse, hvilke eksisterende behandlinger,
der kan give lindring til patienterne.) | PDAT AE@ 1 33Er erlis$te ndedde @ehandlihgerO
patienterne naevnte pa seminaret. Det er blandt andet Biiddsprgijtninger, intravengst saltvand, G
vitamin, kosttilskud, pacing og meget mereSeminaret resulterede i at FDA har udarbejdet en
guideline til udvikling af medicin for MEpatienter34.

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/].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/GuidanceComplianceRegulatorylnformation/Guidances/UCM388568.p
df
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Behandling medkraeftmidlet Rituximab har vist sig at kunnengestenhelbrede nogle ME patienter, og
hvis det igangveerendeliniske fase Ill studie i Norge som afrapporteres i 2018 godkendemedicinen,
bar det inddrages tilbehandling af MEpatienter i Danmark.

Ligeledes forbehandling meddet immunmodulerende middel Ampligen, somogsahar vist sig at
kunne naestenhelbrede nogle MEpatienter, og hvor et kliniskfase Ill studieer i gang.l dag er
Ampligen godkendt i EU som orphan drugp, ogdet er ligeblevet godkendt i Argentina til behandling af
MESe.

Der er eksempler paat behandling medanti-mikrobielle midler (anti-virale midler, antibiotika og anti-
fungale midler) ogbehandlingmed gammaglobulinkan forbedre funktionsniveauet betydeligt for
nogle patienter.

Det bgr overvejesom man allerede nu vil kunne inddrage oennsevnte behandlings-terapier som
ekspeaimentel behandling til de allermest syge patienter, hvor selvmord er ved at veere sidste udygi
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 vaere helt frane forskningsmaessigt i alle
sygdomme, heller ikke i ME. Man kan dog godt forlange, at Sundhedsvaesnet tager den internationale
biomedicinske forskning alvorligtog ikke bare affejer resultaterneuden der er evidens forat den
biopsykosociale modeler relevant for denne patientgruppe. Svagheden ved den biopsykosociale
model er netop, at den er meget sveert at eftervise videnskabeligt, s& biomedicinsk evidens ma vaegte
hgjere.

Hvis man opretter MEcentre vil man opnaekspertise, erfaring og viden om sygdomng og det vil
veaere muligt at kunne bidrage med at finde en biomarkar og behandling.

Det ergnskeligt at Danmark ogsa engagereigi forskning i ME og i Bilag 4Henvendelse fra ME
foreningen 1) og (Henvendelse fra Helle Nielsen I} er oplaeg til forskning i komplekse sygdomme.
Dette vil ogsa kunne veaere relevant for de unge kvinder, der mistaenker HR¥dccinen for at give
bivirkninger, da deres tilstandi 87 % aftilfeeldene er forenelige medME37.

Der er et enkeltME-forskningsprojekt i gang i Danmark, her mitokondriel funktion/dysfunktion og
autonom funktion hos MEpatienter undersgges Studiet udfares paolekyleer Medicinsk
Forskningsenhed pa Aarhus Universitet samt et laboratorie i Frankrig.

Konklusion

ME er en sa alvorlig fysisk sygdom, at selvom dendnu ikke er en entydig biomarker og helbredende
behandling, sder detikke en funktionel lidelse. De behandlingsterapier, der gives til funktionel lidelse
er skadelige for ME-patienter og anbefales ikke laengere i USA, Norge, Sverige og mange andredand
Ifelge udenlandske MEeksperter er det forssmmelighed, at blive ved med at anbefale disse terapier
Der er et presserendéoehovfor at der opretteset leegetveerfagligt biomedicinsk ME-center, hvor
patienter kan blive udredt og behandlekorrekt i trdd med den biomedicinske internationale
forskning pa omradet

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
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CURRENT STATE versus FUTURE STATE

Pa de fglgende 2 sider vises 2 skemaer der viser tilstanden for ME patienter i Danmark i dag
(current state) versus den gnskede tilstand for ME patienter i det ftieige sundhedssystem
(future state)

Skema 1 (Current state)
beskriver situationen, som den ser ud for Mpatienter i Sundhedsvaesnet i dag.

Skema 2 (Future state)
beskriver det scenarie, som der bgr geelde for MRatienter, sa de ikke udsaettes for overgb og
fejlbehandling.
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Skema 1
Nuveerende tilstand (current state) for ME patienter i det danske sundhedsvaesen

Symptom-forklaring

ME betragtes af det danske sundhedsvaesen ud fra en biopsykosocial model, med fokus pa
psykologiske forklaringer og dekonditonering.

Diagnosticering

Nar 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 pafaldende
begreenset.

Da patienten ikke diagnosticeres korrekt far sygdommen lov til at udvikle sig og alvorsgraden
forveerres.

Behandling

GET, CBT og eventuelt antidepressiv medicin.

Mgdet med sundhedsvaesenet

Patienterne mgdes 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
ovenneevnte behandling ikke virker tilskrives det patienternes manglende motivation til at deltage
aktivt i behandlingen. Patienterne presses ofte til aktivitet udover deres formaen, hvorved
sygdommen forveerres.

Foraeldre risikerer at blive anklaget for at vaere skyld i deres barns sygdom, hvilket er en stor
belastning oven i sorgen over, at have et alvorligt sygt barn.

De gkonomisk bedst stillede patienter sgger udredning og behandling i udlandet, hvor man finder
biologiske dysfunktioner og kan give lindrende behandling.

De darligere gkonomisk stillede cirkulerer i arevis i endelgse udredninger eller overlades til sig selv
af det danske sundhedsvaesen. Dette skaber social ulighed og truer patientsikkerheden og skaber
mistillid til sundhedssystemet samt gger udgifterne til overfarselsindkomster.

Mgdet med det sociale system

ME patienter mgdes massivt af et personale i det kommunale system, der over en kam er
optraenet i den funktionelle lidelses-hypotese.

Patienterne beretter om manglende respekt for de foreliggende specialleegeerkleeringer, der
dokumenterer patienternes nedsatte eller helt manglende arbejdsevne og diagnose.

Ud fra en psykosocial patienttiigang presses ME patienter af den kommunale sagsbehandler og
sundhedskoordinator til talrige arbejdspragvninger, som forveerrer sygdommen. Patienter bruger
deres sidste sparsomme kraefter pa at keempe for at kunne opna sociale ydelser, som de er
afheengige af, da de er for syge til at arbejde.
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Skema 2
Fremtidig tilstand (future state) for ME patienter i det danske sundhedsvaesen

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 biomarkgarer
internationalt, og en lang reekke fund forklarer de biologiske dysfunktioner i flere af kroppens
systemer.

Diagnosticering

Patienten vil fa 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 begraeenses sygdomsudviklingen og alvorsgraden. Selvom
diagnosticeringen beror pa subjektive kriterier, er der et preecist og genkendeligt symptommganster,
der adskiller ME fra kronisk treethed, psykisk udbraendthed m.v. Supplerende tests kan udfgres,
hvis der er tvivl om diagnosen.

De praktiserende leeger skal tilfares 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 formalet i farste omgang veere behandlinger og
strategier som kan lindre de mest invaliderende fysiske symptomer, bidrage til konstruktiv
handtering af sygdommen og bedre patienternes funktion og livskvalitet og stoppe
sygdomsudviklingen. Denne model bruges ogsa til andre kroniske sygdomme som f.eks. sklerose.

Eksempler pa symptombehandling udgar f.eks. smerter, kroniske infektioner, hormon-forstyrrelser,
sgvn-problemer, mave-tarm problemer, POTS, o.m.a.

Det bgr overvejes om medicin som Rituximab, Ampligen, anti-mikrobielle midler,
immunmodulerende og anden eksperimentel medicin kan inddrages, som behandling.

Mgdet med sundhedsveesenet

Patienten vil opleve at sundhedspersonalet kender til deres komplekse alvorlige sygdom og de
mgdes med forstaelse, omsorg og empati. De vil blive udredt og fa lindrende behandling, sa de har
mulighed for at fa en forbedret livskvalitet. Herved vil tilliden til sundhedssystemet genetableres.

Mgdet med det sociale system

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

Patientens special-lsegeerkleering, der dokumenterer den nedsatte eller manglende arbejdsevne
og diagnose respekteres, sa patienten ikke ukritisk bliver sat i arbejdsprgvning. De retningslinjer
som geelder for andre patienter med en alvorlig kronisk fysisk sygdom anvendes. Herved skal
patienterne ikke bruge deres sparsomme kreefter pa at keempe mod systemet, sd deres sygdom
forveerres, men vil fa den hjeelp de har brug for.
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Fysiske biomarkgrer for ME.

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

lidelse (ICD10 G93.3). | 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 undersggt baseret pa
den nyeste upto-date litteratur. Det konkluderes,at det er en somatisk sygdorhog der er lavet et

uddrag af rapporten som en guide for laege(l).

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

What will these new criteria mean for clinicians?
1 Educate about the disease. ME/CFS is a serious systemic
disease.
1 Recognize ME/CFS core symptoms and make a diagnosis.
1 Improve care for ME/CFS patients:
o Having a diagnosis
o Treatment of the symptoms
o Avoid the prescription of potentially harmful therapies

Der findes endnu ikke en entydig biomarkar og helbredende behandling, men den internationale
biomedicinske forskning er kommet rigtig langt i kortleegning af sygdomsnekanismen, og det er
muligt at diagnosticeresygdommen og give lindrende symptonrbehandling.

| bilag 12 er en oversigt over nogle af de nyeste signifikant®rskningsresultater.

Nedenfor gennemgas nogle af densygdommen er saledes ikke laengere medicinsk uforklaré1US)g
harer ikke definitorisk under samlebegrebetfunktionelle lidelser.

(1) http://www.nap.edu/html/19012/MECFEScliniciansguide.pdf
(2)http://www.nationalacademies.org/hmd/~/media/Files/Report%20Files/2015/MECFS/MECFS P

owerpoint.pdf

Post-exertional malaise PEM

Et afde veesentligste diagnos«riterier for ME er postexertional malaise (PEN), dvs. at patienternes
symptomer forveerres efter aktivitet. Dette er pavist i mange videnskabelige studier, og kan testes ved
en simpel 2dags lkardiopulmonaer cykeltest (bilag 1Q. Her har patienterne en ringere VO2peak
(maximal oxygen forbrug)efter testen pa anden dagen fordi de har anstrengt sig ved testen den fgrste
dag, hvorimod raske mennesker har samme VO2peak, maan tester dem to dage i treek (B

Det er vist at tarm- og plasmabiomet sendrer sig ha patienterne efter aktivitet (4). Der er ogsa fundet
g&ndret genekspression hos patienterne efter moderat motia sammenlignet med kontroller (5 og i

det nyeste studie er det tydeligt at gradueret mabn (GET) gger symptomintensiteten hos

patienterne (6).
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There is sufficient evidence that PEM is a primary feature that helps distinguish ME/CESEID) from
other conditionst.

(3) http://www.ncbi.nim.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 markgrer

Der er fundet mange immunologiske markgrer for MEpatienter sammenlignet med raske kontroller
f.eks cytokin-niveauer, hvor man kan skelne patienter der har haft sygdommen i under 3 ar fra
patienter, der har haft det laengere (J. Der er ogsa pavist en markant aendret immusignatur i
cerebrospinal veesken hos Mipatienter sammenlignet med raske kontroller (8). Herudover er der
pavist en lang raekke andre immunologise dysfunktioner f.eks Natural Kller celler, B-celler og T-
celler.

Det, som er mest interessant for lseger i behandlingsjemed, er at en undergruppe af Mipatienter har
auto-antistoffer mod neurotransmitter receptorer (adrenergic og acetylcholine) (9. | de patienter, der
er blevet behardlet med Rituximab, bliver de forhgjede auteantistoffer neutraliseret, og patienternes
symptomer forsvinder. Dette er vist i et klinisk fase Il studie, hvor 67 % af patierdrne blev stort set
helbredt (10), og et klinisk fase Il studie er igang (1}

(7) http://advances.sciencemag.org/content/1/1/€1400121

(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 mal mitokondrie -funktionen hos patienterne, og enmitokondrie -
funktionstest vil ofte vise, at energiproduktionen er vaesentlig nedsat (12. Mange danske patienter
har pa privat initiativ faet foretaget denne test i udlandet, som tydeligt viser, at de er fysk syge
Eksempler ses iTabel 1.

Testbeskrivelse se Normal- Patient | Patient | Patient | Patient | Patient | Patient
ref (12) veerdi 1 2 3 4 5 6

Mitochondrial function

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

Tabel 1. Resultat for seks patienter hvor 83 % ligger under normal-veerdien. %CV for testen er under 2 %
ifglge korrespondance med John MCLaren-Howard (Bilag 13).
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Den senestdorskning bekreefter, at der er en defekt i energmetabolismen. Forelglige resultater

indikerer at glycolysen ikke virker normalt idet glukoseomdirigeres til fedtsyresyntesen. Og endnu
vigtigere er koncentrationen af metabolitterne, der anvendes i citronsyrecyklussemnitokondrierne

lavere end i raske kontroller, og nogle metabolitter er naesten helt fraveerendBisse resultater bev
forelagt pa den internationale biomedicinske MEkonference, der blev afholdt d. 2. juni @16 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.

(12) http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC2680051/
(13) Abstract side 73.
http://www.investinme.org/Documents/Journals/Journal%200f%201iIME%20V01%2010%20Issue%?2

0l.pd
(14) http://m.pnas.org/content/early/2016/08/24/1607571113.full.pdf

Mave/tarm-kanal anormaliteter

| nyere tid er det blevet kendt at tarmens sammenseetning af bakterier har stbetydning for udvikling
og forstaelse af sygdom f.eks diabetes. For Miatienter er detvist at bakterie-sammensaetningen i
tarmen afviger fra raskekontroller, hvor man var i stand til at klassificere 83% af patienternekorrekt,
som enten patient eller msk ved at anvende en statistisk metode, déiggede pa blodanalyserog
bakterie-sammensaetningen (19.

(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 immeueeller
og dette passer med deres tidligere forskning, der har vist at vitale cel#gnalerings pathways, som
findes i alle celler er involveret (B, 17, 18). | Bilag 8 kan ses detaljer om forskningen fra Gfith
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 anormaliteterpg det nyeste er at der hos Mipatienter ses progressiv
hjerneforandringer, hvor der er en reduktion i den hvide substans. MR scanning er udfgrt med 6 ars
mellemrum og der sas tydelige forandringer sammenlignet med raske kontroll€t9).

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

Prognose

Enovervejendeprocentdel af patienternes sygdomer blevet udlgst af en mikreorganisme, (virus,
bakterie eller svamp)eller vaccination. Der er mange ekempler pa at patienter er gaet fra total
sengebundne tilnaesten raske ved behandling mednti-mikrobielle midler (anti-virale midler,
antibiotika, anti-fungale midler) og anden medicin, der pavirkerrnmun-systemet somgammaglobulin,
Rituximab eller Ampligen. Sygdommen er derfor reversibel, og med korrekt medicinsk intervention vil
det efter al sandsynlighed vaere muligt akomme taet p& helbredelse for en stor procentdel inden for
en ikke al for fijernfremtid. Der skal flere kliniske studier og forskning ti| far det danske
sundhedsveesen kan indfgre disse behandlingsformer rutinemaessigt, men det visdrdet er en
somatisk sygdommed mulighed for helbredelse

| lyset af sygdommens alvorsgrad og betydelige invaliditet bgr det overvejes om eksperimentel
behanding med ovennaevnte behandlingsformer kan indfgresdet danske sundhedsvaesen

Igangveerende kliniske studier godkendt af FDA

Fase Il

B-lymphocyte Depletion Using Rituximab in Chronic Fatigue Syndrome/ Myalgic Encephalopathy
(CFS/ME). A Randomized Phase-lll 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 Il
Cyclophosphamide in Myalgic Encephalopathy/ Chronic Fatigue Syndrome (ME/CFS) (CycloME)

ClinicalTrials.gov Identifier: NCT02444091
https://clinicaltrials.qgov/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

Starste igangveerende forsknings-projekter
Der er mange store internationale forskningsinitiativer igang, og nedenfor er neevnt et par af de stgrste
der inkluderer prominente internationale forskere.

End ME/CFS project
ME/CFS SEVEELY ILL BIG DATA STUDY

Under ledelse af den velrenommerede genetiker Dr. Ronald W. Davis fra Stanfolaiversitet

er top eksperter fra en raekke forskellige omrader herunder tre nobelprianodtagere samlet for at fa
lgst gdden om ME i et stort forskninggrojekt, hvor manstarter med at kigge pa denest sygeog
sengebundne patienter. Dette er et Biglata 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/
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The Microbe Discovery Project
Cl16S ME/ CFS MONSTER STUDY: MI CROBES, | MMUNITY &

51 AAO 1 AAAT OA AAE&E AAEOODAOART BIOBAPAAA , EGOEEDO AO0A #1 1
virus var arsag til sygdommen, er et studie igagsat, som undersgger mlige patogener, microbiamet,
proteomics, metabolomics ogpigenetik.
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 pest

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

http://me-pedia.org/wiki/NIH Post-Infectious ME/CES Study
https://www.nih.gov/nih-me/cfs-advocacy-call

Konklusion

Videnskaben er ikke i tvit om at ME er en meget alvorlig fysisk sygdonbDer eksisterer mange
medicinske brikker til puslespillet om sygdomsarsagen og derhar tegnetsig ettydeligt overordnet
billede. Detaljerne mangler stadig, memange forskningsinitiativer fra farende universiteter bliver
afrapporteret lgbende og videnskaben eitaettere pa en komplet arsagsforklaringSelvan der endnu

ikke er en entydig biomarker og helbredende behandling kan man gare meget for at hjeelpe
patienterne gennemden rette forstaelse af sygdommen.

ME er ikke medicinsk uforklaret og det er forssmmelse ikke at inddrage al den videnskabelige evidens,
der foreligger til behandling og udredningaf denne patientgruppei Danmark.
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Bilag 1 Sundhedsstyrelsens invitation til dialogmade d. 1.
september

W

SUNDHEDSSTYRELSEN

Invitation til dialogmoede om udfordringer og behov i det danske
sundhedsvesen hos patienter med lidelser, som karakteriseres som
funktionelle lidelser

7. quli 2016
Funktionelle lidelser er en samlebetegnelse for lidelser, hvor individer har ved- "
holdende fysiske symptomer, der pavirker funktionsevne og livskvalitet. Ved

. o . _ S - 4-1010-102/7
leegelig klimisk undersegelse eller supplerende diagnostiske undersegelser fin- e '

. . o - . . Refi KAHE
des 1kke en oplagt forklanng pa symptomerne. Hvis fysiske eller kropslige fund T E_T:Tf:, 608
er til stede. forklarer de ikke symptomernes art eller omfang pa en tilfredsstil- E pl_a:-'&‘-sst i

lende made. Lidelser og tilstande. der kendetegnes ved dette billede er saledes
definitorisk funktionelle lidelser.

Mennesker med funktionelle lidelser behandles pa adskillige niveauer 1 det
danske sundhedsvasen men primart 1 almen praksis. Der er tale om patienter
med vatklarede og komplicerede symptombilleder, der nogen gange oplever
lange, usammenhengende og mkonklusive udredmngsforleb, og som ikke nad-
vendigvis tilbydes tilstreekkelig behandling. Der er betydelig vanation 1 tilbud
om udredning og behandling pa tveers af landet for denne patientgruppe. Der er
etableret to videnscentre for funktionelle lidelser. 1 henholdsvis Region Hoved-
staden og Region Midtjylland.

Sundhedsstyrelsen ser et behov for at lefte indsatsen 1 forhold 1l patienter med
lidelser som herer ind under den ovenna®vnte definition pa funktionelle lidelser.
Sundhedsstyrelsen nedsatter derfor 1 efieraret 2016 en faglig arbejdsgruppe.
som har til formal at udarbejde faglige anbefalinger til organisering og indhold
af udredning, behandling og rehabiliterende indsatser for disse patienter. Ar-
bejdsgruppen sammensattes af reprassentanter fra de fem regioner. Kommu-
nernes Landsforening. Danske Regioner, de to nationale videnscentre for funk-
tionelle lidelser, en reekke legevidenskabelige selskaber, Dansk Psykolog For-
ening Dansk Selskab for Fysioterap: og Ergoterapeutforeningen. Afrapporte-
ring fra arbejdsgruppen forventes at foreligge primo 2017,

Sundhedsstyrelsen vil 1 den forbindelse gerne 1 dialog med patienter, som kan
have erfaringer med at mede sundhedsveesnet 1 forbindelse med symptomer,
som ikke umiddelbart lader sig forklare. Pa medet vil der veere mulighed for at
drefte de udfordringer, som patienterne oplever at mede. og de behov. som pa-
tienterne har. Input fra medet forventes inddraget 1 den faglige proces efterfol-

gende.
i Sundhedsstyrelsen
Madet afholdes den 1. september 2016 kl. 15-17 1 Sundhedsstyrelsen, Islands Islands Brygge 67
Brygge 67, 2300 Kegbenhavn S. Dagsorden udsendes forud for maedet. 1300 Kobenhavn 5
Safremt I ensker at deltage bedes I senest den 16. august 2016 melde 1-2 del- Rk
tagere mnd til mije@sst.dk. T+45712274 00
E sstd®ast.dk
www.sst.dk
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Eventuelle spergsmal kan rettes til Sundhedsstyrelsen pa kahe@sst.dk. Vi ser
frem til jeres tilbagemelding.

Med venlig hilsen

Ane Bonnerup Vind
Sektionsleder, overlege
Enhed for Planl=gming
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Bilag 2 ME-foreningens svar-brev til dialogmgde

Sundhedsstyrelsen

ME FORENINGEN

Islands Brygge 67 Radhustorvet 1,1
3520 Farum

2300 Kebenhavn S
Kgbenhavn +45 4495 9700

mail@me-foreningen.dk
www.me-foreningen.dk

30.7.2016.

Vedr. Dialogmede i Sundhedsstvrelsend. 1.9

ME Foremngen takker for invitation til mede 1 Sundhedsstyrelsen d. 1.9 k1. 15 -17.00
med mulighed for at bidrage med viden til udviklingen af behandlingsstrategier
til den nedsatte arbejdsgruppe omkring bla. ME G93.3.

ME Foreningen forstar dog grundleeggende ikke preemissen for dialogmedet, da

ME internationalt og ifalge WHO er registreret og anvendes 1 klimisk praksis. som en ren somatisk,
neurologisk lidelse. IOM 1 USA har for nyligt klart meldt ud at ME er en ren somatisk lidelse og
hvor grundlidelsen ikke tilskrives nogen form for psykiatriske arsager.

ME patienter har derfor hverken tidligere eller nu opfattet sig som “funktionelle patienter”.

og er uforstaende overfor hvordan ME af SST i Danmark er endt med at blive defineret som
beskrevet 1 nevnte mnvitation til ME Foreningen.

Sygdommen har imidlertid i mange ar varet uden egentlige behandlingstilbud og kliniske
retningslinjer i det danske sundhedssystem og det er med denne tilgang ME Foreningen deltager
med 2 personer 1 et forhabentligt konstruktiv mede omkring forbedret udredning og behandling
af en hardt prevet patientgruppe.

ME Foreningen udbeder sig en liste over deltagerne til medet d. 1.9

Med venlig hilsen

Rebecca Hansen. formand

ME Foreningen
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Bilag 3 Rapport for specialet: Infektionsmedicin 2007
http://sundhedsstyrelsen.dk/~/media/FE679CD683674D8DA99F775616650AB9.ashx

Kronisk treethedssyndrom

Kronisk treethedssyndrom er en tilstand karakteriseret af vedvarende treethed og
vaesentlig reduktion 1 funktionsniveauet uden samtidige fysiske eller psykiske
pavisbare lidelser, som kan forklare problemet. Diagnosen er klassificeret tht. ICD
1 kategorien G93.3 med den overordnede betegnelse postviral fatigue syndrome og
underbetegnelsen benign myalgic encephalomyelitis (ME/CFES).

Godt 500 patienter med diagnosen ME/CFS har taet pension, siden sygdommen 1
1992 blev anerkendt. Det anslas at op til 1% af befolkningen kan opleve ME/CFS.

Antallet af tilkomne patienter har veret stabilt med gennemsnitlig 50 pr. ar.

Patienter, som lider af ME/CFS kan savne forstaelse fra det etablerede
behandlersystem, hvor omkostningseffektive, linesere og malorienterede
udredningsforleb har forstaerket en syllogistisk tankegang (Hvis en sygdom altid
har en arsag. og der ikke kan pavises arsagen. er sygdommen ikke réel). Dette
endrer mudlertid ikke ved, at patienten har et problem.

Mange personer med ME/ CFS henvises til en lang raekke forskellige specialister
herunder infektionsmedicinere, theumatologer, neurologer, endokrinologer og
psykiatere. Forskellige udsagn og vurderinger fra forskellige specialister kan fore
til utilfredsstillende leege-patient forhold og utilfredse patienter. Dette kan forseges
afhjulpet ved en centralisering af diagnostik og behandlings-forseg.

Laengerevarende trasthed og koncentrationsbesver er kendte komplikationer til en
raekke virale infektioner som f.eks. mononukleose (kyssesyge). Det har dog ikke
varet muligt at finde specifikke mkroorgamismer, der er relaterede til ME/CFES.
Imidlertid er det velkendt, at en lang reekke mikroorganismer, der forst er
identificerede gennem de senere ar har kunnet tilskrives en reekke kroniske
tilstande. Som eksempel herpa kan nevnes Borreliose og Helicobacter. Inden for
ME/CFS pagar 1 ojeblikket en aktiv forskningsindsats for at pavise mikrobiologiske
og biokemiske arsager.

Der toregar 1 udlandet en reekke eksperimentelle behandlingsforseg af savel fysisk,
psykisk som farmakologisk karakter. Der er udfert forseg med fysisk traening,
antidepresive, kosttilskud, folinsyre og psykologisk behandling herunder kognitiv
terapi.

Frustrationerne som denne patientkategori moeder, de mange forskellige
involverede specialer, forskningen 1 uafklarede arsagsforhold og de
eksperimentelle behandlinger gor det naerliggende at samle den diagnostiske.
behandlingsmessige og forskningsmaessige indsats centralt. Det kunne yderligere

Version 26-10-2007 29
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overvejes at give sadanne centre muligheder for eksperimentelle behandlinger 1
lyset af den betydelige mnvaliditet og de uafklarede arsagsforhold.

Effekterne af et diagnosticerings-, behandlings- og forskningscenter for ME/CFS
kunne monitoreres som folger:

1) Antallet af undersogte og diagnosticerede patienter

2) Andelen af patienter der er 1 stand til at bidrage til egen selvforsergelse pa sigt.
3) Livskvalitet

4) Antallet af videnskabelige publikationer om ME/CFS

5) Sundhedsekonomiske vurderinger
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Bilag 4 Henvendelser til Sundhedsministeriet i forbindelse med
Haringen

Henvendelse fra ME-foreningen (1)
http://www.ft.dk/samling/20131/almdel/suu/bilag/350/1353693.pdf
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