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Vedr. Nye retningslinjer for ME/Postviralt Traeethedssyndrom (G93.3)

Kaere Helene Probst og Mikkel Bruun Pedersen,

ME Foreningen gnsker at ggre opmaerksom pa udkastet til nye ME-retningslinjer fra det britiske
National Institute for Health and Care Excellence (NICE). Retningslinjerne fra NICE, som
Sundhedsstyrelsen plejer at fglge, forventes endelig implementeret i april 2021.

De er relevante i forlaengelse af vores mgde med jer i Sundhedsstyrelsen d. 6.2.2020, hvor vi
drgftede et ME-specialiseret sundhedstilbud til danske ME-patienter.

De nuveerende NICE Guidelines fra 2007, som opdateres med det nye udkast, anbefalede
behandling med gradueret genoptraning (GET) og kognitiv terapi (CBT) til ME-patienter.
Fagfolk bag NICE-panelet har i 2018-2020 gennemgaet evidensen i samtlige studier i guidelinen
fra 2007, som Sundhedsstyrelsens anbefalinger for danske ME-patienter bygger pa. Alle studier
har vist sig at have ”lav” evidens, og i over 80% af studierne, er evidensen vurderet til “meget

"

lav”.

Som konklusion frarader NICE i sit nye udkast GET og CBT som behandling til patienter med ME,
idet de understreger, at der ikke findes nogen terapi - baseret pa fysisk aktivitet eller traening, der
er virksom i behandlingen af ME-patienter. CBT kan bruges som stgtte til at mestre belastning
forbundet med en alvorlig kronisk sygdom, mens CBT decideret frarddes som behandling eller kur
mod ME.

Forskel i virksom behandling af ME - og patienter med "traethedstilstande”

Kombinationen af manglende evidens og behandlingsresultater for CBT og GET til ME-patienter,
sammen med omfattende ny international bio-medicinsk forskning, der viser vigtigheden af at
skelne mellem ME-patienter og patienter med andre “treethedstilstande”, er tungtvejende


https://www.nice.org.uk/guidance/GID-NG10091/documents/draft-guideline
https://www.nice.org.uk/guidance/cg53/chapter/1-Guidance

grunde til at retningslinjer for ME i Danmark bgr opdateres med praecise og tidssvarende
diagnosekriterier.

Her er ICC/CCC (Canadian Criteria), der netop har PEM (Post Exertional Malaise) som
obligatorisk kriterie for ME de kriterier, der bedst og mest preecist beskriver sygdommen. De
anbefales da ogsa af de norske og svenske sundhedsmyndigheder — og snart ogsa de finske.

ME Foreningen opfordrer Sundhedsstyrelsen til at fglge udviklingen og den omfattende
internationale bio-medicinske forskning og anbefale disse retningslinjer til brug for
diagnosticering af ME-patienter. Dermed sikres, at patienterne ikke fejlbehandles ud fra
foraeldet sygdomsforstaelse og i trad med V82 kleeder laeger korrekt fagligt pa til at handtere
sygdommen.

I NICE angives praevalensen for ME at vaere 0,2- 0,4% af befolkningen.

Dette er fordi ME er omfattet af diagnosen G93.3, hvilket igen betyder at gruppen af ME-patienter
udggr en langt mindre og mere homogen gruppe end den store gruppe af patienter med almen
traethed, som samles under diagnosen DR688A9B1 Funktionel Lidelse, almen/ traethed.

Ngje diagnostik er med andre ord ekstremt vigtig, da behandlingen af patienter med diagnosen
DG93.3 og diagnosen DR6888A9B1 kan veere modsatrettet, hvilket det nye udkast fra NICE
bekraefter.

Retningslinjer fra Regioner og Sundhedsstyrelsen er foraeldede

NICE-udkastet star i skarp modsaetning til den information om behandling til ME, som findes i
retningslinjer fra Sundhedsstyrelsen og regionerne. Man kan f.eks. lzese pa sundhed.dk hvor
siden henvender sig til ME- patienter at:

“Det er en god ide at treene og forsgge at deltage i forskellige aktiviteter. Du bgr ikke presse dig selv
for meget ud over dine graenser, men gerne en smule. Hvis du overskrider dine greenser for meget,
kan du mdske fgle ubehag nogle dage efter, men det er ikke vist, at fysisk traening har skadelige
virkninger”

ME Foreningen afventer stadig, at Sundhedsstyrelsen sikrer opdatering af alle relevante
specialevejledninger pa tvaers af hele ME-sygdomsforlgbet for at sikre, at Postviralt
Traethedssyndrom/ME er beskrevet i alle relevante vejledninger, som vedtaget med V82.

Den eneste opdatering siden V82 om ME til fagpersoner er en fejlbehaftet faktaboks pa fa linjer i
en vejledning om funktionelle lidelser. Derfor efterspgrger 10-20.000 danske ME-patienter og
fagfolk der m@der patienterne stadig en faglig, opdateret ME-vejledning, som praecist beskriver
sygdommen pa linje med svenske og norske ME-retningslinjer.

Fejlinformation fgrer til fejlbehandling

Patienter med ME eller tegn pa ME sendes fortsat til de regionale funktionelle klinikker, hvor de anses
for at veere dekonditionerede og menes at kunne traene sig friske.


https://me-foreningen.dk/wp-content/uploads/2018/01/dansk-version-icc_ny-kopi-2.pdf
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/29974812/
https://me-foreningen.dk/wp-content/uploads/2019/11/ME-Forskning-oversigt-kopi.pdf
https://translational-medicine.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12967-020-02683-4?s=09&fbclid=IwAR2tpaoTp2eyfUNTVw_i9N1hTNppp_supBb8d8GpW9RzF5xF-FaOsik6NbQ
https://me-foreningen.dk/wp-content/uploads/2020/01/Udpluk-af-links-med-aaanbefalinger-fra-Hospitaler.pdf

Der er tale om et forfejlet forsgg pa rehabilitering med GET og CBT, som har vaeret anvendt til
ME-patienter nu i mange ar, selvom patienterne melder tilbage, at de hverken har gavn eller
forbedret funktionsgrad i form af tilbagevenden til arbejde og sociale aktiviteter, men
tveertimod forvaerring af denne tilgang.

Patienter melder om nytteslgshed og forvaerring ved eksisterende tilbud
ME-patientberetninger fortzeller, at patienterne har traenet sig invalide efter rad og pres fra
leger og sundhedsansatte, der sa bort fra patientens klager i den tro, at traening gavnede
patienterne. Denne gdelaeeggende fejlbehandling har vi kunnet laese om i medierne i sagen om

Marie Louise llspe Gustavussen, som i dag er sengeliggende dggnet rundt i sit hjem pa Fang.
Hendes forlgb star dog langt fra alene. ME Foreningen kender til en raekke andre patientforlgb
med lige sa forfejlet resultat.

ME-bgrn far forvaerring af tilbudt behandling
ME Foreningen oplever desvaerre ogsa, at foraeldre til ME-bgrn har mattet se til, mens

sundhedspersonale har pafgrt bgrnene symptomforveerring og langvarige smerter ved at presse
barnet til at overskride kroppens graenser. Det er denne tilgang, som GET hviler p3, og som ofte

for ME-ramte ender med forveerring og funktionstab, hvilket er arsagen til, at NICE-udkastet nu

frarader denne tilgang.

ME-voksne far forvaerring af tilbudt behandling

Som eksempel har ME Foreningen de seneste to ar indsamlet disse patientberetninger fra ME-

patienters forlgb pa Region Hovedstadens klinik for funktionelle lidelser, CKS, hvor man ikke
udreder for ME eller symptombehandler medicinsk. | stedet for ME-diagnosen gives funktionelle
lidelses-diagnoser, og patienterne sendes i GET og CBT terapiforlgb.

Efteruddannelse i nye ME behandlingsstandarder
Presset fra et sundhedspersonale, der mangler kendskab til sygdommen og dens karakteristika i

form af bl.a. PEM, hjalper hverken patient eller behandler i den rigtige retning. Saledes melder
patienterne tilbage til


https://me-foreningen.dk/wp-content/uploads/2021/01/10-ME-patientforloeb-paa-CKS.pdf

Foreningen, at de og den praktiserende lzege efterlades i et gabende tomrum uden nogen form
for sundhedsfaglig vejledning om sygdommen. Her er de sveert syge ME-patienter og ME-bgrn

seerligt udfordrede, fordi laeger ikke er kleedt fagligt pa med ngdvendig viden om sygdommen og
symptomlindrende behandling.

NICE-udkastet laegger vaegt pa, at klinisk personale er uddannet efter nye behandlingsstandarder
for ME. Behovet for ME-specialviden og uddannelse fremhaeves, idet der er erfaring for, at GET
og fysisk traening tilpasset andre diagnoser, kan vaere decideret skadeligt og
sygdomsforvaerrende for ME-patienter.

Manglende viden om ME hos praktiserende laeger i EU -lande er en sociogkonomisk udfordring

| udkastet til nye ME-retningslinjer retter NICE op pa en praksis, som har forsgmt at anerkende

ME som en alvorlig, biomedicinsk sygdom. ME Foreningen ser frem til, at Sundhedsstyrelsen

sikrer, at danske laeger far kendskab til denne positive udvikling. Ikke mindst i lyset af denseneste
EU-forskningsartikel fra 2021, som fastslar, at manglende viden om ME hos de praktiserende laeger
i EU-medlemslandene udggr en omfattende sociogkonomisk byrde. Derudover vil det give
patienterne hab herhjemme, hvis de ogsa vil blive mgdt af leeger, som genkender
kardinalsymptomet PEM.

Afdaekning af ME-problematikken i form af data om patientgruppen

Der kan ggres mange ting for at sikre et bedre sundhedstilbud til denne patientgruppe, adskilt fra
funktionelle lidelser. Grundlzeggende mangler der data om patienterne, sygdommen, mulige
behandlinger og aktuelle sundhedstilbud, som er vigtig for, at de sundhedspersoner, der mgder
patienterne, kan hjzlpe dem bedre.

Denne erkendelse er Den tyske Rigsdag ogsa kommet til. | december 2020 har sundhedsminister
Jens Spahn vedtaget en ny plan for ME-patienter, for netop at sikre et bedre nationalt ME-tilbud.
| planen indgar udarbejdelse af en ME-rapport, efteruddannelse og forskning i plejetilbud, som
samlet set skal klaede fagpersonale bedre pa med ngdvendig ME-specialviden.

ME Foreningen hilser denne nytaenkning og vilje til at lytte til patienterne velkommen.

Med venlig hilsen

Cathrine Engsig Ole Michael Jensen
ME Foreningen, formand ME Foreningen, naestformand

Lene Christiansen, Line Vind og Henning Heldbjerg
ME Foreningen, bestyrelsesmedlemmer
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