Nvye internationale
retningslinjer for ME

AF CATHRINE ENGSIG

Der har lzenge ligget en forventning om, at Danmark
pa ME/CFS-omradet tilslutter sig resten af det viden-
skabelige samfund og etablerer nationale kliniske
retningslinjer for sygdommen til gavn for bade lzeger
og patienter. Uden opdaterede retningslinjer pa linje
med vores naboland tilsideszettes patientsikkerheden,
og stigmatisering og fejldiagnosticering fortsaetter.

Tre ar og 2.600 siders forskning

Efter tre ars gennemgang af 2.600 siders tilgaengelig
international forskning pa ME-omradet publicerede
NICE (National Institutes of Health and Care Excellen-
ce) 28.10.21 nye anbefalinger for sygdommen. | disse
beskrives ME som en ren medicinsk, multisystemisk
og kronisk sygdom, hvor behandlinger, der hviler pa
hypoteser om traeningsangst og demotivation som
sygdomsvedligeholdende faktorer, afvises. Allerede
inden offentliggarelsen suspenderede NICE en af de
mest skadelige og videnskabeligt udokumenterede an-
befalinger fra den tidligere anbefaling fra NICE i 2007:
Gradueret genoptraening (GET).

NICE-panelets beslutningsproces

Anbefalingerne i de nye guidelines blev ikke vedtaget
ved afstemning men ved konsensus. Opnaelsen af
konsensus var en omhyggelig og gentaget proces.
Guidelinen blev vedtaget af hele panelet inklusiv
anbefalingerne om GET, fer et par stykker trak sig fra
panelet. GET er defineret ved etablering af en baseline
for opnaelig traening eller fysisk aktivitet. Der fortages
faste trinvise stigninger i den tid, der bruges pa at vaere
fysisk aktiv.
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Retningslinjer fra 2007 var foraeldede og fejlbe-
haftede

Arsagen til de nye retningslinjer skyldes bl.a., at de for-
rige fra 2007, som Sundhedsstyrelsen stadig anbefaler,
i en raekke ar har megdt omfattende faglig kritik. NICE
pointerer, at det bl.a. var et gnske fra de praktiseren-
de laegers forening og 31 patientorganisationer, at
retningslinjerne blev opdateret. Iszer i lyset af at GET
og kognitiv adfaerdsterapi (CBT) stod centralt og ikke
har vist sige at ggre patienterne bedre, men i mange
tilfelde har fert til forveerring af sygdommen.

Jeg gleeder mig iscer over veegten pd
tidlig og preecis diagnose og behovet
for at give tidlig vejledning om symp-
tomhdndtering, ndr folk ikke kommer
sig efter en virusinfektion, og der er
: mistanke om en ME-diagnose.

. Dr. Charles Shepherd, medicinsk radgi-

ver for den engelske ME-forening

| de nye 2021 retningslinjer fra NICE frarades bade GET
og CBT som behandling til ME. CBT kan diskuteres med
patienten som hjzelp til at leere at leve med kronisk
sygdom, men kan ikke kurere sygdommen. | NICE 2021
anbefales det, at summen af aktiviteter af fysisk og
mental art skal tilpasses patienten individuelt i forhold
til symptomgrad og ikke ma overskride den enkelte
patients kapacitet.
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“1.1.2 Recognise that people with ME/CFS may
have experienced prejudice and disbelief and could
feel stigmatised by people (including family, friends,
health and social care professionals, and teachers)

who do not understand their illness.” J.

Ny videnskabelig evidens i IOM-rapporten

De amerikanske sundhedsmyndigheders videnskabs-
gennemgang af ME i 2015 - IOM-rapporten - havde
ogsa tilvejebragt et videnskabeligt grundlag som krae-
vede, at NICE 2007 blev opdateret.

Samtidig har PEM vist sige at veere sygdommens
centrale symptom og fremhaeves nu i NICE 2021 som
et af fire obligatoriske kriterier for at stille diagnosen
ME. Holland, USA og myndigheder i andre lande har
allerede forkastet de forveerrende behandlingsanvis-
ninger fra 2007, som er baseret pa en forstaelse af ME
som en psyko-social lidelse. Her advares endda mod
langvarig eller fuldsteendig hvile og lengere perioder
med hvile i lgbet af dagen, hvilket er uundgdeligt for de
mest alvoligt syge.

NICE folger paradigmeskiftet

De nye NICE 2021 guidelines fglger det paradigmeskift,
som den biomedicinske ME-forskning har sat i gang.
Dermed er NICE 2021 i sine anbefalinger pa linje med
andre store sundhedsorganer som f.eks. Mayo Clinic i
USA, der i sine konsensusanbefalinger helt har skrottet

psykologiske og traningsbaserede behandlinger til
ME, ligesom amerikanske sundhedsmyndigheder CDC
allerede i 2017 fjernede GET fra deres ME-anbefalinger.

Ud over at samle de bedste tilgen-
gelige videnskabelige beviser, har vi
ogsd lyttet til den virkelige, levede

8 erfaring og vidnesbyrd fra mennesker
med ME for at etablere en afbalance-
ret retningslinje, som har patienter-
nes trivsel i centrum.

Paul Chrisp, direkter for Center for
Retningslinjer i NICE

Sundhedsstyrelsens anbefalinger for ME

Danske sundhedsmyndigheders anbefalinger for trae-
ning og terapi til ME/CFS-patienter hviler i dag hoved-
sageligt pa forskning af darlig og meget darlig kvalitet
og er uden videnskabelig vaegt. De kan for nogle pa-
tienter veere direkte skadelige, indtil der etableres nye.
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NICE 2021 om de hardest ramte ME/CFS
patienter

NICE 2021 fastslar, at patienter, der er bundet til
sengen af sveer sygdom og afhangig af hjaelp til per-
sonlige pleje og til at spise, kan vare meget sensitive
over for sansestimuli. Nogle af disse patienter er ikke

i stand til at synke og ma have sondemad. De ber tilby-
des hjlp fra en sundhedsprofessionel med erfarng og
kendskab til ME.

Disse patienter kan have behov for lavstiumulus-om-
givelser, fx et morkt stille vaerelse, hvor den syge selv
kan velge og kontrollere lidt eller maske slet ingen
social interaktion.

De kan veere overfglsomme overfor bergring og fysisk
kontakt, og nogle kan ikke kommunikere uden hjalp
men kan have behov for at vaelge en til at tale for

sig. De kan have behov for at fa risikovurderet hver
interaktion pa forhand for at vurdere, om fordele
opvejer ulemper (forveerring af symptomer), og de kan
have behov for hjemmebesgg, nar en plejeplan skal
udarbejdes.

Symptomer hos de mest syge ME-patienter

Guidelinjen indeholder folgende symptomliste, der

beskriver de mest syge ME-patienter

« Alvorlige konstante smerter i muskler og led, neu-
ropatiske smerter

« Hypersensitivitet over for lys, lyd, berering, bevee-
gelser, temperatur, lugte

» Ekstrem svaghed med ekstremt reducerede bevae-
gelsesmuligheder

« Reduceret evne til at tale eller synke

« Kognitive begraensninger, som hindrer skriftlig eller
verbal kommunikation

» Sovnforstyrrelser

« Mave-/fordgjelsesproblemer, kvalme, inkontinens,
mavesmerter mv.

» Neurologiske symptomer som dobbeltsyn mv. og
dosighed
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Danmark mangler stadig at etablere saerskilte diag-
nosekriterier for ME/CFS, hvor PEM er et obligatorisk
kriterie pa linje med andre lande. Hovedvaegten i det
danske syn pa ME/CFS ligger stadig pa det psykosocia-
le, og behandlingen felger denne sygdomsopfattelse.

Er der faglig uenighed om ME?

Det videnskabelige panel bag NICE 2021 viser vigtighe-
den af internationale retningslinjer, som har gennem-
gaet al forskning pa omradet efter strenge udveelgel-
seskriterier. Der var faglig enighed i panelet om, at
ME/CFS er en alvorlig medicinsk sygdom, der ikke har
gavn af GET og CBT. Der var ogsa faglig enighed om, at
manglende viden og forskning i ME/CFS i sundhedssy-
stemet udfordrer bade laeger og patienter.

NICE 2021 fremhaver:

« ME/CFS kan medfgre alvorlig, langvarig sygdom og
invaliditet og ME/CFS-patienter har vaeret underlagt
fordomme, mistro og stigmatisering.

* ME/CFS diagnosen skal stilles, hvis symptomer har
varet mere end tre maneder.

+ PEM angives som et af fire obligatoriske hovedkri-
terier.

+ Energiforvaltning (aktivitetstilpasning/pacing) er ikke
kurativt. Kan anbefales af et ME/CFS specialistteam i
samarbejde med patienten for at undga PEM.

+ Henvis patienter direkte til ME/CFS-specialiseret
team for at bekrzefte ME/CFS-diagnosen og udarbej-
de en behandlingsplan, der labende felges op pa.

+ GET frarades ligesom al terapi baseret pa fysisk
aktivitet eller traening. Dette inkluderer programmer
udviklet til raske personer eller personer med andre
sygdomme.

+ Psykiatri er ikke et anbefalet speciale til patientgrup-
pen.

+ Etablering af ME specialist-teams og ME-centre hvor
patienter kan diagnosticeres, behandles af sund-
hedsprofessionelle med ekspertise i sygdommen.

Forskning om funktionelle lidelser blev afvist af
NICE-panelet

NICE 2021 understreger ngdvendigheden af en praecis
ME-diagnosticering efter opdaterede diagnosekrite-
rier, hvor PEM er obligatorisk, hvis man skal kunne
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udfere brugbar forskning. Modsat drages der forkerte
konklusioner pa et for bredt grundlag, og man risikerer
fejlbehandling. Derfor blev en stor del af de forsknings-
artikler (heraf nogle danske), hvor ME/CFS kategori-
seres som en funktionel lidelse, afvist af NICE-panelet
pga. "ukorrekt patientgruppe”, "lav/imeget lav evidens”
og "darligt studiedesign” med kommentarer fra panelet
som: " We note the study you reference is not specific
to a ME/CFS population and it is unclear how many
people included where diagnosed with ME/CFS".

Hvad ber de nye retningslinjer fra NICE resulte-
re i?

IOM-rapporten i 2015 a&endrede mange landes syn pa
ME - blot ikke Danmarks. 1 2019 vedtog folketinget
med V82 at adskille ME/CFS fra funktionelle lidelser og
sikre en ME/CFS specialiseret behandling. Intet af dette
er sket. Opfelgning af V82 har udelukkende drejet sig
om ME/CFS som en funktionel lidelse. Dette er ikke
foreneligt med NICE 2021.

Medierne om NICE:

https://bit.ly/3rD671H

https://bit.ly/30kqe2M

https://bit.ly/3DkTZol

https://bit.ly/30jkMNk

ME Foreningens pressemeddelelse
i forbindelse med Ny NICE 2021:

https://bit.ly/3pybFb2
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Danmark har tradition for at fglge retningslinjer fra
NICE. Danmark kan med fordel tage de nye NICE 2021
retningslinjer i brug for at undga sammenblanding af
ME/CFS og treethedstilstande. Med PEM som obligato-
risk kriterie bliver ny viden om ME/CFS omsat, sa den
kommer danske patienter til gavn, og patientsikkerhe-
den styrkes.

Danske ME/CFS patienter har ventet i artier pa at bli-
ve mgdt med en evidensbaseret tilgang til sygdommen
i sundhedsveesenet. Der er behov for at anerkende,
at man i omgangen med patientgruppen, det veere sig
bade i plejen pa hospitalerne, hos de praktiserende lae-
ger, hos vagtleegen og i jobcentret i kommunerne, kan
igangsaette tiltag, der kan risikere at ggre varig skade
pa patienterne, sa leenge ny viden, som den vi finder i
NICE 2021, ikke anbefales og stettes af sundhedsmyn-
digheder.

REFERENCER
NICE-guideline 2021 https://bit.ly/3GaT7nV
NICE guideline 2007 https://bit.ly/3xNKVqV
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