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Kritik af Implements rapport ”Organisering af udredning og behandling af ME/CFS”

Allerede i indledningen af rapporten fremgér det, at denne rapport ikke fokuserer specifikt pa
sygdommen ME/CFS (Myalgia encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrom), men derimod pa den
brede betegnelse funktionel lidelse/ME/CFS”, som er den kompromisbetegnelse der gennemgaende
anvendes, selvom om man normalt ikke kan lave kompromisser mellem falskt og sandt. I definitionen
af ME/CFS pa side 12 udelades fuldstendig omtalen af PEM, der i alle de nyeste internationale
diagnostiske kriterier siden 2003 indgar som det obligatoriske hovedsymptom. Den beskrivelse, der
gives, er n&@rmere en beskrivelse af symptomerne pa “kronisk trethedssyndrom” (CFS, Chronic
Fatigue Syndrom), der herhjemme betragtes som en funktionel lidelse (FL). Det m4 opfattes som et
fuldstendig bevidst valg at anvende denne selvopfundne betegnelse funktionel lidelse/ME/CFS”, da
rapporten senere i forbindelse med gennemgangen af ME/CFS i fem andre lande (Holland, Norge,
Sverige, Tyskland og England) jo tydeligt omtaler, hvordan PEM indgar som obligatorisk
hovedsymptom i diagnosticeringen af sygdommen i disse lande.

Rapporten tager da ogsa udgangspunkt i oprettelsen af de regionale centre for funktionel lidelse og
hovedparten af gennemgangen af organiseringen af udredningen og behandlingen herhjemme
vedrerer da ogsd disse centre, uden at man gives et indblik i om disse centre overhovedet
diagnosticerer ME/CFS ud fra de kriterier, som anvendes internationalt. Pa intet tidspunkt far vi
indsigt i om de to koder for funktionelle lidelser, som skulle deekke over det brede begreb “’kronisk
treethedssyndrom” virkelig daekker patienter med sygdommen ME ud fra de nyeste diagnostiske
kriterier, som internationalt anvendes i diagnosticeringen af ME/CFS.

I resuméet skrives, at denne vidensafdekning er baseret pa et omfattende interviewprogram”, men
det kan nok diskuteres, Det bygger som det fremgar af tabel 1 (side 15) pa et relativt beskedent antal
interviews pd 28, som blev gennemfort i perioden juni til oktober 2024, heriblandt kun pd 8
patientinterviews, hvoraf endda kun 3 kan formodes at have haft ME/CFS, da de blev identificeret af
ME-foreningen, mens de evrige 5 blev identificeret af FL-foreningen og FL-centre, hvorfor vi ikke
ved om de overhovedet havde ME/CFS ud fra de nye kriterier. Det er hegjest sandsynligt, at der ikke
var tid til mere, da der indenfor et halvt ars tid ogsé skulle udferes en registeranalyse og en systematisk
desk-research og dokumentgennemgang, ligesom en rapport pa 159 sider skulle faerdiggeres og
afleveres inden julen 2024 (dvs. seks maneder efter starten i juni). Men selvom gennemferelsen af sa
omfattende et arbejde pd sa kort tid er godt gdet, sd kan man jo ikke dermed kebe sig aflad for
betydelige synder.

Som den generelle indsigt om ME/CFS i de fem lande omkring Danmark viser, er Danmark det
eneste land. der anvender samlebetegnelsen funktionel lidelse for en rakke syndromdiagnoser,
herunder kronisk trethedssyndrom”. De gvrige lande bruger diagnosen ME/CFS. Men heller ikke det
kan vare en undskyldning for ikke at forsege en retvisende undersegelse af “organisering af
udredning og behandling af ME/CFS” og ikke af funktionelle lidelser. Som fremhavet af
sundhedsministeren pd samrddsmedet den 28. november 2023: ”Funktionel lidelse er ikke en del af
den afdekning, som vi igangsatter nu. Vi har afsat 1,5 millioner kr. til vidensafdeekning med henblik
pa at fa afdekket evidensgrundlaget for diagnosticering og behandling af ME.”

I afsnit 4 (under "Metodetilgang og materiale”) skrives: ”Sundhedsstyrelsen har ikke veret involveret
i udvelgelsen af informanter for at sikre armslaengdeprincip til afdekningens indsigter”. Det er
sandsynligvis korrekt, men dermed kan man jo sagtens komme til at lene sig op ad
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Sundhedsstyrelsens hidtidige opfattelse og praksis desangdende. Det er jo trods alt Sundhedsstyrelsen
(SST), som har styret processen, inklusive atholdelsen af to heringer. I starten var det ovenikebet den
afdeling, som har ansvaret for hele omriddet omkring FL, som indledte processen med
vidensafdeekningen, hvilket ME-foreningen papegede som varende uheldigt. Styringen blev derfor
overfort til afdelingen for evidens og analyse. Under alle omstendigheder har man en sterk
fornemmelse af en fort bagvedliggende hand, som har sikret en ” funktionel tilgang”, hvor man
partout skulle undgéd udvalgelse af informanter som var mere biomedicinsk orienterede ME-
eksperter, da disse er sd godt som fraverende i denne rapport, bortset fra Jesper Mehlsen og maske
et par ME-specialister fra somatikken eller den biomedicinske forskning fra vores nabolande
(navnene pa de udenlandske informanter har man valgt ikke at naevne, hvilket er helt uforstaeligt).
Og det til trods for, at WHO anerkender ME/CFS som en grundleggende somatisk (fysisk) sygdom
og at over 90% af litteraturen om ME/CFS er biomedicinsk.

Valg af informanter

Vi kan i hvert fald konstatere, at valget af informanter hovedsagelig kommer fra FL-omradet med 5
informanter fra FL (en fra hvert regionalt center), mens Mehlsen-klinikken (nu Remedicanl.ME), der
herhjemme ser langt de flest af ME-patienterne, kun er reprasenteret med én informant. Tilsvarende
er som nevnt tilfeldet pa patient-siden. P4 berne- og unge-omrédet er der ingen informant fra en
somatisk paediatrisk afdeling, men informanter fra hhv. socialpadiatrien og bernepsykiatrien i Arhus.
Og det er helt uforstéeligt og sterkt kritisabelt, at der ikke er en eneste informant fra almen praksis
og fra kommunen, nér man betenker, at mindst 50% af ME-patienter (de lette) kun ses 1 almen praksis
og at de sveereste ME-patienter kun ses i kommunerne. FL-centrene ser hverken de svere eller de
meget sveere ME-patienter, da de er for syge til at forlade hjemmet. Mehlsen-klinikken kender til de
svareste patienter, da sundhedspersonalet herfra besoger dem 1 hjemmet og desuden folger dem teet,
ligesom de radgiver kommunerne herom. Men man undlod at interviewe den psykolog pa Mehlsen-
klinikken, som 1 en artikel har beskrevet de permanent sengeliggende danske ME-patienter.

Ogsa vedr. de fem nabolande ser det ud til, at udvalgelsen af informanter var ret selektiv, idet det ser
ud til, at ikke en eneste af de kendteste ME/CFS-eksperter i1 disse lande, som deltog i de netop atholdte
ME-konferencer — den norske i Stavanger 1 begyndelsen af maj, den tyske 1 Berlin i midten af maj og
den internationale ME-konference i Cambridge i slutningen af maj - var forsegt kontaktet. Det er ogsa
for darligt, at det ikke lykkedes at finde informanter i England, som kunne bidrage. Jesper Mehlsen,
som er formand for European ME Clinical Council og derfor kender alle ME-specialister 1 England,
kunne have hjulpet med positive kontakter, men er ikke blevet spurgt om at vaere behjelpelig hermed.

Vedr. de meget vigtige undersogelsessporgsmél, som er oplistet pa side 14, er det ogsd staerkt
kritisabelt, at de fleste spergsmal om ME/CFS-patienter ikke har kunnet undersoges eller ikke er
forsagt undersegt. Det gelder dedeligheden, komorbiditeter, sverhedsgrad, andelen med
fortidspension, andelen af hjemme- og sengebundne, lengden af sygemeldinger og arbejdsdygtighed.
De fa informationer, der i rapporten gives herom, bygger pa uacceptabelt fa udenlandske studier, men
overhovedet ikke pd indsamling af egne data fra Danmark. Men det var netop disse omrader, som
man kunne have ensket sig belyst. Kun forekomsten er delvis undersegt 1 en registerundersogelse af
data fra Landspatientregisteret, der dog kun omfatter dem med hospitalskontakter, men ikke omfatter
den halvdel eller mere, som kun ses i almen praksis og heller ikke omfatter de sverest syge, som har
varet sengeliggende 1 flere ar. Vi fr heller ingen belysning af de ME-patienter, som har felt sig s
dérligt behandlet 1 det officielle sundhedsvasen, at de ikke mere har kontakt til det. De kendes til



gengald 1 den private Mehlsen-klinik. Der er saledes rigtig megen relevant information om ME-
patienter herhjemme, som vi ikke far afdekket i denne rapport.

Det er tillige uforstaeligt, at over halvdelen af ”analyseindsigter fra Danmark” skal bruges pa stort set
enslydende gennemgange af hver enkelt af de fem regionale centre for funktionelle lidelser. Det har
intet at gore med en vidensafdekning af ME/CFS, da det ikke fremgar om disse patienter overhovedet
havde eller har ME/CFS diagnosticeret med de nye internationalt anerkendte diagnosekriterier. Vi
ved kun, at de har faet en af de to nye FL-koder — FL af multiorgan typen og FL af almen traethed
typen, som er de danske betegnelser for ’kronisk treethedsyndrom” som funktionel lidelse, men som
vi ikke féar oplyst de diagnostiske kriterier for. Det har derfor ingen relevans for ME-patienter. Vi ved
dog fra ME-foreningen, at nogle ME-patienter har veret pa disse centre inden de senere fik
diagnosticeret ME pé en somatisk afdeling eller pa Mehlsen-klinikken. Disse mange sider er derfor
irrelevante for en fremtidig praksis i Danmark.

Det ville have veret mere relevant at have indhentet mere information om patienter fra den private
Mehlsen-klinik. For i denne klinik er der diagnosticeret over 1.200 ME-patienter med anvendelsen af
de nye diagnostiske kriterier, og der er anvendt de nye internationale anbefalinger for behandling af
ME i form af aktivitetstilpasning og energiforvaltning til undgéelse af PEM-crash og af
symptomlindrende behandlinger (der findes endnu ingen kausal behandling). Det ville have givet ny
indsigt 1 et materiale af patienter med moderat til svaer ME, hvilket ikke ville kunne opnds fra andre
kilder. Det er i den sammenhang helt uforstaeligt, at man ikke har inddraget den danske del af det
europ@iske studie, som den Europaxiske ME-association (EMEA) har gennemfort, og som ME-
foreningen har tilsendt SST og gjort Implement opmaerksom pa. Det ville have suppleret den
mangelfulde registeranalyse. Manglen pé patientperspektivet er i det hele taget nasten fravaerende i
denne rapport, hvilket er en meget stor svaghed.

I resuméet pa side 9 opsummeres, at "Behandlingen pa Klinik Mehlsen minder om de regionale centre
ved, at begge tilbyder medicinsk behandling og vejledning 1 energiforvaltning”. Det er ikke rigtigt,
for hovedbehandlingen pa Mehlsen-klinikken er aktivitetstilpasning og energiforvaltning, som sigter
pa at undgd PEM-crash, da en ophobning af sdidanne kan medfere betydelig forvarring af sygdommen
og 1 veerste fald fere til permanent sengeleegning. Men energiforvaltning pa centrene er blot et led i
de langvarige ovelser med gradueret aktivitet (GET) og kognitiv adferdsterapi (CBT) — se de
enslydende beskrivelser herom i hver af de fem FL-centre. Det er lige netop sddanne langvarige
ovelser, som de britiske NICE-guidelines advarer imod, da de ferer til PEM-crash. Men det bekymrer
ikke FL-centrene, da PEM ikke indgir som obligatorisk hovedsymptom i deres diagnosticering af de
to funktionelle lidelser, som skulle svare til ’kronisk trethedssyndrom”. Det behever de heller ikke
bekymre sig om, hvis deres FL-patienter har kronisk traethed pa grund af andre arsager, som fx
udbraendthed eller depression, som kun har godt af sadanne gvelser. Denne afgerende forskel kunne
forfatterne til rapporten have indhentet information om ved at have udvalgt fysioterapeuten pa
Mehlsen-klinikken som informant.

Registeranalysen af forekomsten

Til gengzld er den gennemforte register-analyse interessant, trods dens betydelige mangler og den
noget forvirrende fremleggelse. Denne analyse viser tydeligt, hvor forvirrende situationen er i
Danmark efter indferelsen af diagnosekoderne for FL i 2019. Men i fremleggelsen mangler det
historiske blik, hvorfor det veesentligste fund overses. For det fremgar af tabel 16 pa side 76 (der



navnes forkert tabel 17) af preevalensen i perioden 2005-2023, at indtil 2017, hvor det kun var WHO-
koderne som anvendtes, fandtes en forekomst pa knap 500 hospitalsdiagnosticerede ME-patienter om
aret registreret med WHO-koden postviralt traethedssyndrom. Men fra 2017 (dvs. allerede inden
SST’s vejledning om de nye koder for FL udkommer i 2019), gar det helt galt. Antallet af
hospitalsindlagte patienter med WHO-koderne fordobles til 955 i 2023 og antallet med de nye FL-
koder stiger eksplosivt til 2.835 1 2023. Hvis man skulle sette sin lid til en sddan udvikling, s har vi
faet en epidemi af ME/CFS i lgbet af fem arsperioden 2019-2023. Patienter med Covid-senfolger,
sakaldt LongCOVID (LC), kan selvfelgelig allerede i 2022-23 have udviklet ME. De nyeste
informationer fra ME-konferencen i Cambridge i maj indikerer, at de nye ME-kriterier nu opfyldes
af ca. halvdelen af LC-patienterne. Men de kan ikke i sig selv forklare en sa voldsom stigning.

Den nyeste praevalens med 1 alt 3.790 (955 + 2835) registrerede hospitalskontakter med disse koder 1
2023 svarer dog kun til en pravalensproportion pa 0,064%, som stadig vil vaere langt under en
praevalensproportion pé ca. 0,25% (svarende til en forekomst pa 15.000 ME-patienter), som de bedste
epidemiologiske studier indikerer. Denne pravalensproportion pa en kvart procent svarer nogenlunde
til de praevalenser, der angives for de fem nabolande fra desk-research 3/5 side 26+, mens den angivne
pravalens pa over 1% i Danmark bygger pa et dansk studie af “udtalt kronisk traethed” og ikke af
ME/CFS. Men i den kvarte procent indgér jo langt de fleste lette til moderate ME-patienter, som
aldrig er blevet indlagt, og dem med sver ME, som ikke har varet hospitaliseret i mange ar, da de
ikke kunne klare yderligere indleeggelser. Dertil kommer ogsd de mange patienter med let ME, som
endnu ikke er diagnosticeret. Disse sidste indgar i de bedste epidemiologiske studier, hvor de blev
diagnosticeret. Selvom der sdledes kunne have veret registreret mange flere end de tidligere kun knap
500 registrerede hospitalskontakter med en WHO-kode for ME/CFS, sa er den mest sandsynlige
forklaring pa ovennavnte pludselige epidemi, at der med indferelsen af de nye FL-koder i 2019 nu
ogsa inkluderes patienter med langvarig kronisk trethed, som ikke skyldes ME/CFS. Man kan darligt
tenke sig, at indferelsen af FL-koder lige pludselig i sig selv skulle fore til s& kraftig en stigning i
hospitaliserede ME-patienter. Selve fordoblingen af de registrerede med WHO-koden (fra lidt under
500 1 en arrekke til knap 1.000 i 2023) mangler ogsa en god forklaring, selvom den delvis kunne
forklares med LC-patienter, som er blevet diagnosticeret og registreret med ME/CFS.

Det samme ahistoriske blik praeger gennemgangen af ny-diagnosticerede patienter (incidens), der
arligt bliver registreret med enten WHO-koden for ME/CFS eller med de nye FL-koder i perioden
2013-2023 (ifelge tabel 3 side 77) - med omkring 100 med en WHO-kode og knap 1.000 med en FL-
kode 12023. Ogsé her méa det formodes, at langt hovedparten af disse sidste skyldes langvarig traethed
af andre arsager end ME/CFS. Men vi kan altsa konkludere, at der i hvert &r de seneste ar er ny-
diagnosticeret omkring 100 med WHO-koden (incidens), og at der hvert ar i de seneste ar var knap
1.000 hospitalskontakter med WHO-koden (praevalens). Begge disse forekomster ligger betydeligt
under det niveau, som kendes fra vores nabolande, som fx Norge.

Fremlaeggelsen af alders- og kensfordelingen svarer til det, som er fundet i andre studier, bl.a. i de
norske registerunderseggelser, som ogsa bygger pa landspatientdata — med ca. en fjerdedel, som er
bern og unge, og ca. trefjerdedel, som er kvinder. Men der er enkelte nye informationer set i forhold
til den saerlige danske situation, idet andelen af barn med WHO-diagnosekoden er sterre end deres
andel 1 befolkningen, mens det omvendte er tilfeldet for de @ldre. Og interessant er det herhjemme,
at flere born diagnosticeres med WHO-koder end med FL-koder, sandsynligvis fordi de i hgjere grad
diagnosticeres pa padiatriske afdelinger, mens FL-koderne gives pa bernepsykiatriske afdelinger (de



regionale FL-centre tager jo ikke imod bern og unge). Det ber ogsé fremhaves, at der fandtes en
storre andel patienter med FL-koder i Midtjylland, mens WHO-koderne anvendtes hyppigere i
Hovedstadsregionen, hvilket kunne forventes, da FL-centret i Midtjylland etableredes forst.

En interessant analyse viser til sidst, at en fjerdedel af de registrerede ny-diagnosticerede
hospitalskontakter inden for de seneste 10 ar tidligere havde veret hospitalsindlagt med en infektion.
Man kan derfor formode, at en langt sterre andel af danske ME-patienter tidligere har haft en
infektion, enten for mere end 10 &r siden eller uden at have varet indlagt med den. De farreste
indlaegges jo pa grund af infektioner, herunder virusinfektioner, som fx mononukleose (kyssesyge),
som 1 litteraturen ofte er rapporteret flere ar forud for udviklingen af ME (ligesom bern med
mononukleose langt hyppigere udvikler ME end alders- og kensmatchede bern uden mononukleose).
Men denne bemerkning og overvejelse gares ikke i rapporten, som 1 det hele taget kendetegnes af en
yderst nodterftig inddragelse af den epidemiologiske baggrundslitteratur (kun en héndfuld artikler
refereres af de hundredvis, som findes). ME er en kompleks sygdom, som kan vere vanskelig, om
end inddragelsen af PEM som obligatorisk hovesymptom ger det noget lettere, da ME/CFS ikke mere
betragtes som en udelukkelsesdiagnose. Dens epidemiologi, dvs. udredningen af dens forekomst og
udbredelse pa sociale karakteristika og risikofaktorer, er tilsvarende vanskelig og kraever velrettelagte
studier med anvendelse af de nye, strikte kriterier. Men det forhindrer jo ikke enkelte kritiske
overvejelser, der viser, at man trods alt kender baggrundslitteraturen.

Gennemgangen af fem nabolande

Gennemgangen af vores nabolande er instruktiv og omfattende, men som tidligere bemeerket ogsa ret
sa selektiv. For Holland udvalgtes en informant fra sundhedsministeriet og en fra det nationale
videnscenter for kronisk traethed. Den sidste er sandsynligvis en psykolog, da dette center, som der
bruges rigtig mange sider pa, kun har ansat psykologer, men ingen somatiske laeger. Man har ikke
inddraget en af flere somatiske ME-forskergrupper og klinikker pa forskellige universiteter, som er
inddraget 1 det store biomedicinske forskningsprogram, der omtales, men som der ikke redegeres
narmere for. Det er som om den delvise funktionelle tilgang 1 omtalte videnscenter absolut skal have
forste prioritet, men ikke den biomedicinske tilgang, som praeger andre ME-forskningscentre, som fx
det pa Vrije universitet i Amsterdam, der forsker i de mikrovasklere problemer i musklerne hos ME-
patienter, eller pa instituttet for hjerneforskning i Amsterdam, der forsker i neuroinflammation ved
ME eller det kardiologiske ME-center 1 Utrecht, der behandler og forsker 1 kredslebssymptomer ved
ME. Det var ellers ME-specialister og ME-forskere ved disse steder, som gjorde sig geldende med
spendende foredrag pa ME-konferencen i Cambridge (der var ingen fra det omtalte nationale
videnscenter, som deltog der). Det var tilsyneladende heller ikke muligt af finde en informant fra den
hollandske patientforening, som nok ville have fremfort andre synspunkter end dem, der kommer til
udtryk af informanten fra videnscenteret. Alligevel gives nyttig information om vejledninger,
udredning og behandling og diverse organisatoriske forhold. Det ser ud til, at deres nye vejledninger,
der ifelge rapporten vil blive udsendt 1 2027, vil anbefale anvendelsen af de nye diagnostiske kriterier,
som indbefatter PEM, som obligatorisk kriterie, sa Holland ogsé pé dette felt vil komme pa hejde
med dets nabolande.

Gennemgangen af forholdene 1 Norge bygger udover desk-researchen af oplysninger fra to
informanter fra Helsedirektoratet (Norges Sundhedsstyrelse) og en informant fra det nationale
kompetencecenter for CSF/ME pé Oslo Universitetshospital. Man kunne have valgt en af de kendte
norske ME-specialister fra enten Bergen eller Oslo 1 stedet for den ene fra Helsedirektoratet. Der



gives fin information om vejledninger, udredning og behandling pa landsplan, i regioner og
kommuner. Men patientperspektivet, som stdr sé centralt i Norge, mangler fuldstendig. Der er ikke
udvalgt en informant fra den norske ME-forening, som med sine over 6.000 medlemmer er en af de
storste og mest aktive patientforeninger i Europa. Denne forening har gennemfert adskillige
undersogelser af ME-patienter, som er publiceret i rapporter og videnskabelige artikler, ofte sammen
med ME-specialister, men disse indgar overhovedet ikke i denne rapport, selvom forfatterne er blevet
oplyst herom af den danske ME-forening og ogsé har féet oplyst eller tilsendt nogle af disse
publikationer. Det er en helt uforstéelig og utilladelig undladelsessynd. Sddanne to informanter kunne
have givet nyttige oplysninger om en raekke af de spergsmal, der ikke bliver belyst i denne rapport
vedr. patienternes oplevelser af deres kontakt med sundhedsvasnet, deres kontakter til kommunerne,
diverse ventetider, deres oplevelser af diverse behandlinger, deres sygemeldinger, arbejdsdygtighed,
fortidspension, hjemme- og sengebundethed. Senest 1 begyndelsen af i &r fremkom en videnskabelig
artikel baseret pd et registerstudie af lenforholdene hos ME-patienter for og efter de blev
diagnosticeret, som er tilsendt SST. Det er ogsé en svaghed, at den eneste rehabiliteringsinstitution
for specielt ME-patienter, Reysomtun nord for Oslo, ikke omtales eller inddrages. Det havde veret
meget relevant ogsd at have udvalgt en informant herfra for at fi oplysninger om deres
landtidsbehandlings-, rehabiliterings- og plejeindsats 1 stedet for kun at omtale en
rehabiliteringsinstitution, som sigter pa alle mulige patientgrupper.

Gennemgangen af forholdene i Sverige barer preg af uoverensstemmelser mellem Socialstyrelsens
(den svenske Sundhedsstyrelse) rapport fra 2018, som ikke anbefaler bestemte diagnostiske kriterier,
og Regionernes retningslinjer, som anbefaler Canada-kriterierne (CCC) fra 2003, hvor PEM er et
obligatorisk hovedsymptom (disse blev revideret i 2011 - International Consensus Criteria, ICC).
Derfor kan det undre, at der som informanter ikke indgar en fra Regionerne i stedet for en informant
fra Socialstyrelsen. Det havde ogsd vere passende at have valgt en klinisk ME-specialist, som har
erfaring med udredning og behandling pa regionalt niveau og ikke kun en fagspecialist fra den
nyoprettede postinfektiose klinik pa Karolinska Universitetshospitalet i Stokholm. Dog indgar her
modsat 1 Norge en informant fra den svenske patientforening.

For et par ar siden foregik der en diskussion i tolkningen af, hvad Socialstyrelsens rapport, som
konkluderer pa vidensgennemgangen fra den sakaldte SBU-rapport fra 2018, egentlig mente, nir den
ikke ville udarbejde nationale retningslinjer for udredning og behandling, men overlod det til
Regionerne. Dette kom ogsa frem, da den danske sundhedsstyrelse i forbindelse med debatten om
V82-vedtagelsen om ME i folketinget i 2019 opsummerede den svenske rapport pa en misvisende
made. ME-specialisten Per Julin, som havde veret med til at udarbejde den oprindelige SBU-
rapporten, matte derfor tage til genmale ved at understrege, at man anbefalede Canada-kriterierne og
frarddede behandlingsformer som GET m.v. Dette er sat ind i en note, men kunne da godt vare
fremhavet 1 selve teksten, som jo ger langt mere ud af Socialstyrelse-informantens synspunkter end
af indsatsen pa det regionale niveau. Socialstyrelsens synspunkt havner jo ogsd i1 et merkeligt
dilemma, fordi man kun vil anerkende betegnelsen CSF, men ikke ME, da man ikke mener der er klar
evidens for tilstedeverelsen af neuroinflammation (“encephalomyelitis”) hos ME-patienter. Men
informanten er tilsyneladende ikke vidende om, at en raekke hjernescannings-studier i de senere ar
tydeligt indikerer neuroinflammation, hvilket ogsd kom frem pa ME-konferencen i Cambridge.
Alligevel mener informanten fra Socialstyrelsen, at det drejer sig om en somatisk sygdom og
anbefaler WHO-koden, som i bi-koden under postviralt trethedssyndrom jo indeholder betegnelsen
ME. Ude i regionerne - ved vi fra andre kendte svenske ME-specialister - praktiseres udredningen og



behandlingen mere entydig, idet man der forseger at folge Regionernes retningslinjer, selvom der
ogsé her er nogle uenigheder om tolkningen, og selvom alle er enige i, at der ikke er nogen klar
evidens for de anvendte behandlingsformer. Derfor er det @rgerligt, at en ME-specialist fra en af
regionerne ikke er udvalgt som informant.

Den sidste halvdel af den svenske gennemgang gor fint rede for udrednings- og behandlingsforlebet
pa den Post-infektiose Klinik pa Karolinska Universitetshospitalet - den tidligere PostCovid-klinik,
der nu ogsd modtager ME-patenter til specialiseret behandling, som meget ligner den, der anbefales
1 NICE-guidelins (uden at det dog navnes). Her modtages ca. 500 patienter om aret, hvoraf ca. 20%
far stillet diagnosen ME/CFS. Klinikken har ogsa en funktion som videnscenter med undervisning af
sundhedspersonale. Desverre er det, som fremhavet af informanten fra patientforeningen den eneste
specialiserede ME-klinik i Sverige, og der er ingen dedikerede sengepladser til disse patienter pa de
ovrige universitetshospitaler, selvom man er klar over, at de ferreste ME-patienter bliver kendeligt
forbedret, om end mange kan forbedres noget med den rette aktivitetstilpassede rehabilitering.
Endvidere er svagheden ifelge denne informant, at der ikke kan gives rehabilitering eller
langtidsbehandling pa klinikken. Der henvises til rehabiliteringsklinikker ude i regionerne, men de er
ikke specialiseret i langtidsbehandling af ME. Der er som i de fleste andre lande mangel pa
langtidsbehandlingssenge og specialiserede rehabiliteringsklinikker. Der har tidligere i Stokholms-
omradet veeret to privatklinikker med disse muligheder, men de har matte lukke. Der er ogsa en Klinik
for Polyinfektion hos bern pd Karolinska Universitetshospitalet, som til sidst omtales kort.

Gennemgangen af forholdene i Tyskland er nok den bedste, maske fordi der er udvalgt to informanter,
som begge synes at vare klinisk arbejdende ME-eksperter, den ene arbejdende pa den bereomte ME-
klinik ved Das Fatigue Centrum der Charité, Univerversititsmedicin Berlin, og den anden pé
Rehabilitation Center Seehof, neer Berlin, som udover ME/CFS ogsa tager sig af andre patientgrupper.
Desuden er der ogsa udvalgt en informant fra den tyske patientforening.

Efter en klar gennemgang af de sakaldte S3-retningslinjer fra 2022, som blev udarbejdet af det tyske
selskab for almen medicin (svarende til det danske DSAM), hvilket det tydelig baerer prag af. Der er
heri derfor et godt afset for, hvad der kan geres 1 almen praksis, selvom denne ikke er gate-keeper 1
Tyskland (man kan selv ga direkte til andre specialister uden henvisning fra praktiserende laege). |
disse retningslinjer er der ingen tvivl om, at ME/CFS skal betegnes pa denne made, at WHO-koden
skal anvendes, at den er en somatisk sygdom, og at de diagnostiske kriterier skal indeholde PEM som
obligatorisk hovesymptom (der anvendes bade Canada-kriterierne, vist nok i den reviderede form
som ICC (International Consensus Criteria) fra 2011 og de amerikanske [OM-kriterier (Institute Of
Medicin) fra 2015, som ogsa er de nye CDC-kriterier (Center for Diseases Control).

Men informanterne forteller, at der ogsé 1 Tyskland er forskellige opfattelser, idet nogle ME-forskere
mener, at sygdommen hovedsagelig udleses af virusinfektioner, mens “andre forskere/specialister
antyder, at ikke-infektigse arsager sasom dysfunktioner i immunsystemet, fysiske traumer, alvorlige
psykiske stress-situationer, genetik, autonome nervesystem defekter og/eller metaboliske
abnormiteter ogsa kan spille en rolle”. Men det vil jeg ikke opfatte som egentlige divergenser, da nok
ingen ME-kendere 1 andre lande ville benagte dette. Diskussionen er mere om disse ikke-infektiose
faktorer kan reaktivere tidligere virusinfektioner, som herpesvira eller enterovira.

Der er mere divergenser i det, som skrives lidt senere: ”Nogle laeger tager afstand fra ME-definitionen
og betragter udelukkende sygdommen som CFS, kronisk traethedssyndrom, andre betegner den som



ME/CFS og nogle tredje klassificerer det som en psykisk eller psykiatrisk lidelse”. Sddanne
divergenser findes i alle lande om end den internationale tendens klart gar mod betegnelsen ME/CFS
og opfattelsen af den som en somatisk sygdom, hvilke da ogsé er de tyske retningslinjers opfattelse.

Det ser ud til, at de tyske alment praktiserende laeger er bedre kladt pa til at udrede ME/CFS end 1 de
andre nabolande, méske fordi det 1 Tyskland er selskabet for almen medicin, som selv har udarbejdet
retningslinjerne. Men selvom selskabet ogsd har organiseret et uddannelsesprogram for legerne,
fremgar det dog af informanten fra den tyske patientforening, at mange laeger stadig ved alt for lidt
om ME. Problemet opstéar ogsa, nar de udover udredningen ogsa skal starte behandlingen, hvor vi jo
ved, at der ikke er nogen behandlinger, der har et klart evidensgrundlag. Da der kun er et nationalt,
specialiseret behandlingssted (det pa Charité i Berlin), henviser de praktiserende laeger langt de fleste
af deres ME-patienter til de ca. 1.000 rehabiliterings-klinikker, som findes 1 Tyskland. Men her er det
kun de ferreste, som er specialiseret til at behandle ME-patienter, dog er nogle specialiserede 1
rehabiliteringen af patienter med fx neurologiske og kardiologiske sygdomme og tillige er enkelte af
disse LongCovid rehabiliteringscentre. Sa ogsa i Tyskland mangler der meget i implementeringen af
retningslinjerne, selvom der i disse er en god gennemgang af disse behandlingsindsatser, som svarer
til det, der ogsé anbefales i vores nabolandes retningslinjer (se side 126).

Der er tillige et stort rehabiliteringscenter uden for Berlin, Rehabilitation Center Seehof, som n@rmere
gennemgas, da det behandler patienter med LC, kronisk traethed, ME/CFS, hjernerystelse m.m.. Det
modtager 400 patienter hvert ar, som hovedsagelig behandles ambulant, men det har ogsa fire
sengepladser til langtidsrehabilitering. Endelig gennemgéds ME-klinikken pa Das Fatigue Centrum
der Charité, Universitdtsmedizin Berlin, som er et netverk af flere specialiserede klinikker, fx ogsa
en Multipel Sklerose-klinik. Denne ME-klinik, som er forankret i immunologien, men har specialister
fra andre omrader, som neurologi, reumatologi, hematologi og intern medicin, modtager ca. 500
patienter om dret fra hele landet. Her udredes og behandles ME/CFS-patienter pa et somatisk grundlag
med anvendelse af de nye diagnostiske kriterier og de behandlingsformer som aktivitetstilpasning
(pacing), afslapningsteknikker, psykologsamtaler og symptomlindrende behandlinger, der anbefales
internationalt. Informanten fremhaever et vigtigt problem, idet de praktiserende laeger, nér de far deres
ME-patienter tilbage ofte ikke vil udskrive den medicin, klinikken anbefaler, da de ikke har erfaring
hermed, som fx lav dosis naltrexon (LDN) mod hjernetdge og smerter. Og informanten fra
patientforeningen forteller, at det ofte forst er ved tredje laegeskift, at det lykkes at fa off-label
medicin udskrevet. Informanten fra Charité-klinikken understreger da ogsa, at effekten af denne
medicin i bedste fald kun bevirker sma til moderate bedringer, hvilket ogsé er erfaringen fra andre
lande, herunder fra Mehlsen-klinikken, omend selv smé til moderate bedringer betyder meget for
ME-syge, for hvem det vigtigste er at undgéd forverring. Det fremhaves ogsd, at for de svert,
sengeliggende ME-syge er forholdene langt fra tilfredsstillende.

Til sidst gennemgés kortfattet bernecentret Chroniche Fatigue Centrum fiir junge Menschen,
Techniche Universitdt Miinchen, som udreder bern for ME og LC for hele Bayern, men séledes ikke
er et nationalt udredningscenter, hvorfor situationen for bern og unge heller ikke er tilfredsstillende i
Tyskland som helhed. Det kunne have varet undersogt lidt neermere om informanterne har dekket
hele feltet, da vi ved fra fx den sidst atholde ME-konference i Berlin i midten af maj, at der findes
andre ME-specialister pa andre universitetshospitaler i Tyskland, som fx 1 Wiirzburg, som ogsé har
en internationalt anerkendt forskningsgruppe, isa@r inden for virusforskningen. Man burde ogsd have



inddraget den nye ME-rapport om udviklingen i de tysksprogede lande, som ME-foreningen tilsendte
SST under processen, den sakaldte DACH-rapport (Deutschland, Austria, Schweitz).

Hvad angéar forholdene i England er disse meget summarisk gennemgaet, idet det som navnt af
uforklarlige grunde ikke lykkedes at finde informanter, hvorfor den kortfattede omtale kun bygger pa
desk-research, og nermest kun gennemgar NICE-guidelines fra 2021. Men burde dog have gennegéet
den implementeringsrapport af NICE-guidelines, som ME-foreningen sendte forfatterne og SST 1
lobet af processen. Heller ikke den embedslegerapport, som kraftigt kritiserede de manglende
sengepladser for ME-patienter pa sygehusene 1 England pa grundlag af et tragisk dedsfald af en unge
kvinde med ME, som blev fejlbehandlet, er gennemgéet, selvom ME-foreningen ogsa sendte den til
SST og Implement. Det er simpelthen for darligt.

Afsluttende kommentar om landegennemgangen

Alligevel er landegennemgangen instruktiv, ikke mindst fordi vejledningerne i de enkelte lande
gennemgas grundigt. En ting afsleres uden forbehold, nemlig at i alle de fem undersogte lande
anvendes kun WHO-koderne for ME og ikke FL-koder, da ME betragtes som en somatisk sygdom
og ikke en funktionel lidelse. Det betyder, at man i disse lande undgér den forvirring i registreringen
af ME/CFS, som prager den danske situation. Men ogsé i disse lande ses 1 de sidste par &r en vis
stigning, som skyldes, at et stigende antal med LC nu ogsd har udviklet ME. Overlapningen af
symptomer og biomarkerer mellem LC og ME var et af hovedemnerne pd de navnte ME-konferencer
1 Stavanger, Berlin og Cambridge i maj. Det forer til, at der nu 1 stigende grad oprettes nye post-
infektigse traethedssyndrom-klinikker i hele verden, som béade far det specialiserede ansvar for ME
og LC (og tillige andre postinfektiose traethedssyndromer), blandt andet p& Karolinska
Universitetshospital i Stokholm, i Akeyri péd Island, pad Charité-hospitalet i Berlin, pd Algemeine
Krankenhaus 1 Wien, m.fl.

Nér der 1 indsigter fra desk-research 1/5 (side 26+) gores sd meget ud af, at der i Norge ogsa anvendes
andre koder 1 udredningen af patienter med langvarig trethed, kan det godt virke forvirrende. For
disse alternative koder anvendes jo ogsa i alle de andre lande, hvis patienten har de omtalte lidelser.
Men bemark, at WHO 1 sin vejledning vedrerende den nye ICD-11 klassifikation udtrykkeligt
henstiller til, at hvis man anvender disse alternative koder for langvarig treethed, som fx den for
neurasteni eller den for udbraendthed, sa skal man i forvejen have udelukket ME/CFS. Dette ser ud
til at vaere undgéet forfatternes opmaerksomhed.

Det fremgar ogsa. at i de fire af de fem udvalgte lande anvendes hovedsageligt de nyeste kriterier,
hvor PEM indgar som obligatorisk hovedsymptom. Dette fremgar ikke helt klart af indsigter i desk-
research 2/5 (side 26+). Men hvis man ved, at 1 Canada-kriterierne, som hovedsageligt anvendes 1
Norge og Sverige, indgar PEM, som obligatorisk hovedsymptom, sa galder det altsa i England,
Norge, Sverige og Tyskland. Kun 1 Holland anvendes kun de gamle Fukuda-kriterier fra 1994, som
ogsé stadig tillades 1 Norge. Men ogsa 1 Holland besluttes snart de nye kriterier (sandsynligvis de nye
NICE-guidelines fra 2021), nar den nye vejledning udkommer 1 2027. Til den tid vil alle vores
nabolande omkring os (inklusive Finland og Island) anvende de nye diagnostiske kriterier, enten
Canada-kriterierne fra 2003 (méske i den reviderede form ICC fra 2011), de amerikanske IOM-
kriterier fra 2015 (som nu er de nye CDC-kriterier) eller NICE-guidelines fra 2021). De omfatter alle
tre nogenlunde de samme fa hovedsymptomer.



Det ma derfor vere pé tide, at Danmark kommer ud af sin besynderlige s@rstilling, og nu melder sig
ind i den internationale udvikling og samarbejde, bdde hvad angar anvendelse af WHO-koderne,
udredningen péd grundlag af de nye diagnostiske kriterier og anvendelsen af de internationalt
anbefalede behandlingsforslag, selvom der endnu mangler god evidens for disse. ME er en somatisk
sygdom og ikke en funktionel lidelse, og mé derfor ogsa udredes og behandles i somatikken. Det ville
ogsa vare godt, at flere dansker, som diagnosticerer og behandler ME-patienter i langt hgjere grad
mader op og gor sig geldende pa de internationale konferencer om ME og dermed bidrager til at
udvikle ME-forskningen herhjemme, Vi kan jo endnu engang konstatere, at heller ikke i ar deltog en
eneste specialist fra de regionale centre, som ellers pastar de har forstand pa udredning og behandling
af ME-patienter. Det er jo 1 hej grad besynderligt og ganske saregent. Selvom der fortsat er
uenigheder, ogsa i andre lande, sé& betragtes ME/CFS ikke som en funktionel lidelse i andre lande.

Bernard Jeune

Den 10. juni, 2025



