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Til Folketingets Sundhedsudvalg.

Vi retter henvendelse til Sundhedsudvalget pa vegne af Foreningen for patienter med
diagnosen ME/CFS, da vi befinder os i et behandlingsmaessigt tomrum i det danske
sundhedssystem. Vi har et akut behov for, at der fra politisk hold udstikkes de nedvendige
retningslinjer, som muligger behandling af den invaliderende neurologiske sygdom, vi lider
af. Vores tilstand forvaerres for hver dag der gar og der ma derfor handles omgéaende for at
undga yderligere invaliditet.

Hvad er ME/CF S-patienternes problem?
Myalgic Encephalomyelitis/Post Viral Fatigue Syndrome (ogs& kendt som ME/CFS og

fejlagtigt som kronisk traethedssyndrom) - er listet pa WHO 1CD-10 under Neurologiske
sygdomme; G93.3 og er ligeledes listet som en sjeelden fysiologisk sygdom under EU’s
Task Force for Rare Diseases. Der er i Danmark min. 1.000 patienter, heriblandt bern ned
til syv ar, med denne sygdom.

Safremt diagnosen stilles tidligt i sygdomsforlgbet, viser erfaringer fra udlandet, at
sygdommens udvikling kan bremses. Dette har naturligvis stor betydning for alle patienter.
For barn og unge betyder tidlig indsats, at de kan fuldfere uddannelsesforleb og opné
tilkknytning til arbejdsmarkedet.

Problemet for ME/CFS patienter er, at:

1) Rigshospitalets epidemiklinik - som har ansvar for patienter med ME/CFS -
undlader/ikke er i stand til at stille diagnosen ME/CFS, muligvis pga. manglende
viden om sygdommen. De fleste patienter oplever, at der gar mange ar (op til 18
ar) fer den korrekte diagnose stilles. Oftest er det undersegelser hos privatieeger
eller udenlandske lasger med specialistviden om sygdommen, der munder ud i
diagnosen.

2) Der gives ingen form for symptombehandling — pd trods af, at der findes '
veldokumenterede og internationalt anerkendte behandlinger, som kan lindre
alvorlige symptomer, bremse sygdommens udvikling og muliggere at mange
patienter kan bevare hele eller dele af deres erhvervsevne.

3) Der er ingen kontrol af eller opfalgning pa vores progressive sygdomsforlab,
selvom det er forskningsmaessigt dokumenteret, at der er vaesentligt foreget
risiko for at udvikle cancer' og cardiovasculaere problemer?.
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Den eneste ME/CFS ekspert i Danmark vi er bekendt med, er overleege Henrik Permin,
Lungemedicinsk Afdeling, Bispebjerg Hospital — en afdeling, der ikke har et relevant fagligt
speciale i forhold til ME/CFS. Skulle en patient opna at blive henvist til Henrik Permin (pga.
dennes specialistviden), henvises patienten videre til Rigshospitalets Epidemiklinik med
henblik pa behandling, da Henrik Permin efter sigende ikke har tilladelse til at iveerkseette
de behandlingsformer, han skanner er ngdvendige for at bremse ME/CFS.

Problemet er bare, at alle ME/CFS patienter konsekvent afvises af Rigshospitalets
Epidemiklinik. Rigshospitalets Epidemiklinik anerkender altsd ikke ME/CFS, hvilket er
fatalt, eftersom der ikke er andre steder for denne patientgruppe at henvende sig. Den
seneste staerkt foruroligende udvikiing er, at patienter — hvor der er mistanke om ME/CFS
— ikke laengere bliver indkaldt til undersggelse, men blot far at vide, at: "Sundhedsstyrelsen
arbejder med planer om eventuelt at oprette centerfunktion for denne sygdomsgruppe.
Beslutning herom og evt. nye muligheder vil tidligst blive udmeldt primo 2009.”

| marts 2000 udtalte davaerende sundhedsminister, Sonja Mikkelsen, at:
"Sundhedsstyrelsen vil drefte behandlingssituationen vedrerende fibromyalgi og kronisk
treethedssyndrom med de relevante lsegefaglige selskaber i forbindelse med den
kommende revision af Sundhedsstyrelsens “"Vejledning i specialeplanieegning og
landsdelfunktioner i sygehusveesen.”

Ferst otte ar senere - i august i ar - afholdt Sundhedsstyreisen det farste made i en
mederaekke om ME/CFS. Den kendsgerning, at Danmarks hgjeste ekspert pa omradet,
overlaege Henrik Permin ikke er inviteret til disse mader gor imidlertid Sundhedsstyrelsens
anstrengelser for patienter med ME/CFS yderst tvivisomme.

Hvad er malet for ME/CFS patienter i Danmark?
Malet er oprettelse af en specialfunktion i Danmark, som hurtigst muligt tilegner sig den
forngdne ekspertise til at diagnosticere og behandle patienter med ME/CFS G93.3.

Indtil en s&dan specialfunktion er etableret, hvilket - set i lyset af Sundhedsstyrelsens
hidtidige handtering af sagen kan tage arevis - snsker vi imidlertid omgaende mulighed for
at modtage behandling af en udenlandsk ekspert. Vi skal i denne forbindelse anmode
Folketingets Sundhedsudvalg om at oplyse, om og i givet fald i hvilke andre EU medlems-
lander, der pa nuvaerende tidspunkt tilbydes anerkendte behandlingsformer for patienter
med ME/CFS.

| tilleeg til ovennaevnte gnsker vi:

1) Information om, hvem der har autoritet til at henvise ME/CFS patienter til second
opinion/behandling hos en specialleege i udlandet, indtil tiistraekkelig ekspertise
findes i Danmark.

2) Atsikre os, at det er korrekt, at danske laeger har ret til at folge en behandlingsplan,
som en udenlandsk specialist anbefaler.

Mulighed for patientforeningen at invitere udenlandske eksperter i ME/CFS til Danmark
for at diagnosticere/behandle danske patienter.




En gruppe af mediemmer som er blevet henvist til Epidemiklinken pa Rigshospitalet for at
fa en afklaring pa deres sygdomsforigb feler sig totalt svigtet af Sundhedssystemet. De
har udfaerdiget ovenstaende brev, som ME / CFS foreningen herved fremsender til jer med
foreningens fulde opbakning. Foreningen haber og tror pa, at Sundhedsudvalget vil tage
indholdet i brevet til efterretning, saledes at vores medlemmer kan fa en korrekt be-
handling.

Kopi af dette brev er sendt til Sundhedsminister Jacob Alex Nielsen

Med venlig hilsen
p.b.v.
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