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Indledning

Opgaveafgrensning

Neerveerende rapport fremlaegger resultater fra en afdaekning af organiseringen af behand-
lingstilbud samt udrednings- og behandlingspraksis for patienter med ME/CFS (Myalgisk
Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome) i Danmark og fem sammenlignelige euro-
peeiske lande, herunder Holland, Norge, Sverige, Tyskland og England.

Rapporten giver en deskriptiv gennemgang af indsigter for de respektive lande mht.:

e Sundhedsveesnets organisering (kortfattet)

o De nationale retningslinjer for ME/CFS, herunder sygdomsbetegnelse, symptom-
beskrivelser, udrednings-, diagnose- og kodningspraksis.

e Udredningspraksis i det respektive land med eksempler pa forlgb

¢ Behandlings- og rehabiliteringspraksis med eksempler pa forlgb

e Den oplevede behandlingseffekt

Afdaekningen forholder sig ikke til, hvorvidt én udrednings- eller behandlingspraksis er
bedre end en anden. Afdaekningen sgger at give en deskriptiv gennemgang af de nuvee-
rende udrednings- og behandlingsforlgb og -muligheder i og péa tvaers af landene.

Om ME/CFS

ME/CFS sygdommen (kronisk treethedssyndrom) kommer til udtryk ved udtalt treethed eller
udmattelse, som ikke forsvinder ved hvile og/eller sgvn. De direkte arsager til sygdommen
er endnu ikke identificeret, og det er ikke muligt at diagnosticere sygdommen ud fra fx la-
boratoriesvar og billeddiagnostik sdsom scanninger og blodprgver. Af samme arsag er syg-
dommen genstand for faglig uenighed i sdvel Danmark som internationalt, hvad angar aeti-
ologi, terminologi, diagnostik og behandling.

Baggrund

| perioden 2019-2021 blev der gennemfart en reorganisering af omradet i Danmark med
oprettelse af fem regionale centre for funktionelle lidelser (ét i hver region) samt to hgijt
specialiserede behandlingstilbud (i Region Midtjylland og Hovedstaden) til udredning og
behandling af voksne (+18 ar). Reorganiseringen var initieret af Sundhedsstyrelsen og fag-
personer inden for omradet med hovedfokus pa funktionelle lidelser, hvorunder ME/CFS, jf.
Sundhedsstyrelsens anbefaling, indgar som én af flere syndromdiagnoser [5]*.

| 2021 blev der ligeledes igangsat en reorganisering af udredningen og behandlingen for
barn og unge med moderat til svaer funktionel lidelse/ME/CFS pa regionsfunktion og hgaijt
specialiseret funktion. Omradets organisering er beskrevet i Sundhedsstyrelsen speciale
plan for paediatri og bgrne- & ungdomspsykiatrien, hvor det fremgar, at udredning og be-
handling af barn og unge med sveer funktionel lidelse skal varetages i teet tveerfagligt sam-
arbejde mellem paediatrien og bgrne- & ungdomspsykiatri [19].

Pa baggrund af fremlagte patientsager om oplevet stigmatisering og mangelfuld/utilfreds-
stillende behandling af ME/CFS i det danske sundhedssystem blev regeringen og partierne
bag SSA-reserven i 2023 enige om at afsaette midler i 2024 til at gennemfgre en afdaekning
af evidensgrundlaget for diagnosticering og behandling af lidelsen ME/CFS, som naervae-
rende vidensafdaekning udger en delmaengde af. Foruden denne vidensafdaekning udfares
en selvsteendig undersggelse af det kliniske evidensgrundlag for udredning og behandling
af ME/CFS, som gennemfgres af forsknings- og konsulenthuset Defactum. Neerveerende
rapport har derfor ikke til formal at belyse evidensgrundlaget for ME/CFS, herunder den
aetiologiske forstaelse af sygdommen og evidensen bag de forskellige behandlingsformer
og diagnosekriterier. Rapportens hovedformal er at afdaekke den nuvaerende organisering
af udrednings- og behandlingstilbud i Danmark og de gvrige udvalgte lande.

1| afsnittet om Danmark vil ME/CFS blive refereret til som funktionel lidelse/ME/CFS, da kronisk treethedssyndrom, jf. Sundheds-
styrelsen anbefaling, er én af syndromdiagnoserne under funktionel lidelse. Se afsnit 6.1 for yderligere information. [5].



Vidensafdekningens omfang

Vidensafdaekningen er blevet gennemfart i andet halvar af 2024 og har inkluderet et omfat-
tende interviewprogram med fageksperter, sundhedsmyndigheder, patientforeninger og pa-
tienter i Danmark, Holland, Norge, Sverige og Tyskland for kvalitativt at undersgge, hvordan
udredningen og behandlingen af ME/CFS er organiseret, og forlgber i praksis. Derudover
er der gennemfart en analyse baseret pa datatreek fra Landspatientregistret (LPR) for bl.a.
at komme teettere pa, hvor mange patienter, der far stillet diagnosen i Danmark. De speci-
fikke undersggelsesspargsmal og anvendte metoder, som danner rammen for selve analy-
sen, er yderligere beskrevet i afsnit 4 Metodetilgang og datagrundlag.



1.1

Laesevejledning

Rapporten er inddelt i tre dele, hvor den farste del indeholder afsnit 2-5, anden del afsnit 6-
7 og tredje del indeholder afsnit 8-12.

Rapportens del 1

Rapporten indledes med et resume (afsnit 2), der kort samler op pa de genererede indsigter
pa baggrund af den deskriptive afdeekning af genstandsfeltet. Herefter fglger en praesenta-
tion af genstandsfeltet (afsnit 3), hvor ME/CFS og diskussionsspgrgsmal relateret til syg-
dommen kort introduceres, herunder klassifikation, benaevnelse, udredning og behandling
af sygdommen. Dernaest introduceres Metodetilgang og datagrundlag (afsnit 4), hvor de
anvendte metoder (interview, desk research, dokumentgennemgang, registerdataanalyse)
og den tilvejebragte empiri og data, anvendt til at besvare afdeekningens undersggelses-
spagrgsmal, gennemgas. Del 1 afsluttes med et afsnit om generelle indsigter om ME/CFS
for Danmark og de gvrige europeaeiske lande (afsnit 5), afdaekket via desk research.

Rapportens del 2

Rapportens del 2 er centreret om udrednings- og behandlingspraksissen for funktionelle
lidelser/ME/CFS i Danmark. | fgrste del af afsnittet gives en introduktion til nationale ret-
ningslinjer og vejledninger (afsnit 6.1.), hvor der bl.a. references til Sundhedsstyrelsens ’An-
befaling til udredning, behandling, rehabilitering og afstigmatisering af Funktionelle Lidel-
ser’, Sundhedsstyrelsens 'Vejledning til anvendelse af koder for funktionelle lidelser’, Sund-
hedsstyrelsens svar til Folketinget samt beskrivelser fra Sundhed.dk.

Afsnittet kommer omkring sygdomsbetegnelse, sygdomssymptomer, diagnosticering af
funktionel lidelse/CFS/ME, kodning af funktionel lidelse/CFS/ME og udredningspraksis.

I neeste del af afsnit 2 gives en deskriptiv beskrivelse af udrednings- og behandlingsprak-
sissen for voksne patienter (afsnit 6.2) pa tveers af primaer og sekundeer sektor, med intro-
duktion til de regionale centre for funktionelle lidelser, visitation og den initiale udredning pa
tveers af centrene samt en praksisnaer gennemgang af udrednings- og behandlingsforlgb
pa hvert center. | afsnittet gives der ligeledes en introduktion til den private Klinik Mehlsen
og den udrednings- og behandlingspraksis, der finder sted pa klinikken. Delafsnittet afslut-
tes med en praesentation af perspektiver pa effekten af den behandling, som tilbydes pa de
regionale centre.

Afsnit 2 indeholder ogsa en beskrivelse af udredning- og behandlingsforlgbet for barn og
unge (afsnit 6.3) med afseet i praksissen i paediatrien og bgrne- & ungdomspsykiatrien i
Region Midtjylland.

Sidste afsnit i del 2 praesenterer resultaterne fra registerdataanalysen (afsnit 7) med data
for sygdomsforekomst, kansfordeling af incidens, aldersfordeling af incidens, regional for-
deling af incidens og tidligere infektioner.

Rapportens del 3

| rapportens tredje og sidste del (afsnit 8-12) preesenteres afdaekningen af organiseringen
af udredning og behandling af ME/CFS i de fem gvrige europeeiske lande, herunder Hol-
land, Norge, Sverige, Tyskland og England. Afsnittet for hvert land inkluderer en introduk-
tion til sundhedsvaesenets organisering i det pageeldende land, og dernaest referering af
nationale retningslinjer og vejledninger i hvert land ift. sygdomsbetegnelse, sygdomssymp-
tomer, diagnosticering af CFS/ME, kodning af CFS/ME samt udredning og behandling. For
landene Holland, Norge, Sverige og Tyskland gives yderligere en praksisnaer gennemgang
af konkrete eksempler pa udrednings- og behandlingsforlgb med reference til de behand-
lingstilbud, hvorfra repraesentanter er interviewet i afdeekningen. Endeligt beskrives kort be-
handlingstilbuddenes egne erfaringer med effekten af den behandling, som tilbydes.



Resumé

| dette afsnit preesenteres de centrale indsigter fra vidensafdaekningen af organisering af
udrednings- og behandlingstilbud til patienter med funktionel lidelse/ME/CFS. En engelsk
version af resuméet findes i bilag (afsnit 14.1).

Formal

Formalet med naerveerende rapport er at beskrive organiseringen af behandlingstilbud samt
udrednings- og behandlingspraksissen for patienter med ME/CFS (Myalgisk Encephalomy-
elitis/Chronic Fatigue Syndrome) i Danmark og fem andre europeeiske land, herunder Hol-
land, Norge, Sverige, Tyskland og England. Rapporten giver en kort introduktion til sund-
hedsveesenets organisering, nationale retningslinjer for diagnosticering og behandling samt
en uddybet beskrivelse af eksempler pa udrednings- og behandlingsforlgb og den oplevede
behandlingseffekt i de respektive lande.

Rapporten indgar som en delmaengde af en samlet vidensafdaekning for Sundhedsstyrel-
sen om ME/CFS. Foruden denne vidensafdaekning gennemfgrer Defactum en undersg-
gelse af det kliniske evidensgrundlag for diagnosticering og behandling af ME/CFS, som
ikke praesenteres i denne rapport.

Baggrund

Vidensafdaekningen er politisk initieret, hvor et enstemmigt Folketing den 12. marts 2019
besluttede at seette ind pa at styrke udredning og behandling af patienter med ME/CFS i
Danmark (jf. V 82). | forleengelse heraf besluttede regeringen og partierne bag SSA-reser-
ven i 2023, at der skulle afseette midler i 2024 til en afdaekning af viden om/erfaringer med
udredning, diagnosticering og behandling af ME/CFS i Danmark og andre relevante lande.
Sundhedsstyrelsen fik ansvaret for vidensafdaekningen, herunder udformning af opdraget
for de to vidensafdaekninger.

Metoder

Indsigterne i rapporten er genereret via en kombination af kvalitative og kvantitative meto-
der. Vidensafdaekningen er baseret pa et omfattende interviewprogram med fageksperter,
sundhedsmyndigheder, patientforeninger og patienter fra de respektive lande, der indgar i
afdeekningen. Derudover er der gennemfgrt en registeranalyse baseret pa data fra Lands-
patientregistret (LPR) i Danmark for bl.a. at afdeekke antallet af patienter med funktionel
lidelse/ME/CFS-diagnoser. Som supplement til interviewprogrammet og registerdataanaly-
sen er der blevet gennemfart systematisk desk research og dokumentgennemgang — alt
sammen med det formal at give et nuanceret indblik i udrednings- og behandlingspraksis-
serne for patienter med funktionel lidelse/ME/CFS i Danmark og de gvrige lande.

Indsigter
Generelle indsigter

Ved hjeelp af desk research og dokumentgennemgang, er der genereret generelle indsigter
om funktionel lidelse/ME/CFS for landene, der indgar i undersggelsen. Gennemgangen af
nationale retningslinjer, vejledninger og anbefalinger samt videnskabelige artikler om funk-
tionel lidelse/ME/CFS i Danmark og de gvrige europeeiske lande viser, at Danmark er det
eneste af de omfattede lande i afdeekningen, som anvender samlebetegnelsen funktionel
lidelse for en reekke syndromdiagnoser, herunder kronisk treethedssyndrom, der alle er ken-
detegnet ved, at personen har et eller flere fysiske symptomer, som pavirker deres funkti-
onsevne og livskvalitet. De gvrige lande bruger betegnelsen ME/CFS eller CFS/ME.

| forhold til kodning af ME/CFS anvender de gvrige fem europaeiske lande ICD-10 koden
G93.3 eventuelt suppleret med andre koder afhaengigt af klinisk mistanke. | Danmark an-
vendes DR688A9B1 Funktionel Lidelse, almen/treethed eller DR688A9A Funktionel Lidelse,
multiorgan. Diagnosekoden DG.93.3, Postviralt treethedssyndrom, kan ogsa anvendes i
Danmark, men kun i de tilfeelde hvor det efter en grundig klinisk vurdering kan sandsynlig-
gares, at patientens kroniske traethed er forarsaget af en tidligere viral infektion. Ligeledes



kan underdiagnosekoden DG.93.3.A, Benign myalgisk encephalomyelitis (ME) overvejes,
hvis udredningen og den kliniske vurdering kan sandsynliggere, at patienten har en inflam-
matorisk tilstand i hjernen, ellers anbefales diagnosekoden for funktionel lidelse.

Diverse undersggelser viser varieret preevalensen for ME/CFS pa tvaers af landene i af-
deekning. Grundet forskelle i blandt andet metode og datagrundlag, er det vanskeligt at
sammenligne opggrelser foretaget i de forskellige lande. En dansk befolkningsundersg-
gelse fra 2016 viser, at 1,1 pct. af maend og 1,3 pct. af kvinder har faet ME/CFS-diagnosen.
Andre undersggelser estimerer en praevalens pa 0,2-0,4 pct. i den norske befolkning, 0,17-
0,23 pct. i den hollandske befolkning, 0,4-1,3 pct. i den svenske befolkning, 0,17-0,37 pct.
i den tyske befolkning og 0,2 pct. i den engelske befolkning.

Hvad angar debutalder og keansfordeling i de omfattede lande, viser studier, at:

e | Danmark rammes kvinder oftere end meend (2:1 ratio), og sygdommen optraeder
oftest i alderen 30-50 ar.

e | Norge er 78 pct. af de diagnosticerede kvinder, oftest diagnosticeret i alderen 15-
19 ar eller 35-39 ar.

¢ | Holland rammer ME/CFS tre til fem gange flere kvinder end maend.

e | Sverige er 78 pct. af de diagnosticerede kvinder, og gennemsnitsalderen for diag-
nosen er 43 ar.

e | Tyskland har kvinder op til fire gange starre sandsynlighed for at f4 diagnosen,
oftest i 30-40 ars alderen.

e | England er ME/CFS tre gange mere udbredt blandt kvinder, diagnosticeret i 20-
erne til midt 40-erne.

Opggrelser af ME/CFS-patienters funktionsniveau, herunder hvorvidt de er hjemmebundne
og deres tilknytning til arbejdsmarkedet er relativt begreensede og ofte med forskellig me-
todetilgange, hvilket gar resultaterne vanskelige at sammenligne pa tvaers af lande og op-
gerelser. En undersggelse fra 2016, der beror pa data fra USA, England og Norge [52],
finder, at omkring 25 pct af ME/CFS-patienter er sa alvorligt ramt af sygdommen, at de
enten er hjemme- eller sengebundne. Generelt finder studier, at feerre end hver tredje af
alle ME/CFS-patienter vender tilbage til arbejde inden for tre ar efter diagnosen. Mange
arbejder deltid eller feerre timer end tidligere. Oplysninger om dgdelighed er generelt sveere
at finde og varierer pa tveers af landene. Et amerikansk studie indikerer dog, at der er en
gget risiko for tidligere dgd blandt ME/CFS-patienter.

Registerdataanalysen

Registerdataanalysen har, med afszet i data fra landspatientregisteret (LPR), haft til formal
at afdeekke sygdomsforekomsten i Danmark, kens- og aldersfordeling af incidens, regio-
nal fordeling af incidens og eventuelle forudgaende infektioner. Da dataopggrelsen base-
rer sig pa LPR, indgar udelukkende tal for patienter, der har veeret i kontakt med hospi-
talsveesnet (sekundeer sektor) i Danmark.

Registeranalysen viser, at 755 patienter pr. 1. januar 2023 har faet stillet diagnosen DG933
postviralt treethedssyndrom, og 200 personer har faet stillet diagnosen DG933A benign my-
algiskencephalomyeliti. Dertil har 1.760 patienter faet stillet diagnosen funktionel lidelse
DR688A9.B1 almen/treethed og 1.075 patienter diagnosen funktionel lidelse DR688A9A
multiorgan.

Data for perioden 2013-2023 indikerer incidensen og viser, at ca. 8-900 personer arligt har
faet stillet diagnosen funktionelle lidelser, mens omkring en tiendedel har faet stillet diagno-
sen ME/CFS (4.830 patienter over hele perioden 2013-2023). | 2017 ses den hgjeste andel
over perioden, som fik stillet diagnosen ME/CFS, hvor 80 personer fik stillet diagnosen ME
og 80 personer diagnosen postviralt treethedssyndrom. Der er en overrepraesentation af
kvinder blandt de diagnosticerede, og starstedelen af patienterne er mellem 18 og 64 ar.
Opggerelsen viser yderligere, at andelen af bgrn og unge under 18 ar, der fik stillet diagnosen
funktionel lidelse, er lavere end andelen af bgrn og unge under 18 ar, der far stillet diagno-
sen ME/CFS.



Slutteligt viser opggrelsen, at 122 af de 4.830 patienter, der i perioden 2013-2023 fik stillet
diagnosen, har faet stillet mere end én af de inkluderede diagnosekoder, herunder bade
DG933, DG933A, DR688A9.B1 og/eller DR688A9A.

Nar data splittes pa tveers af regioner, tegner der sig et billede af, at Region Midtjylland er
den region, hvor flest patienter far stillet diagnosen funktionel lidelse og feerrest far stillet
diagnoserne ME/CFS. Dertil ses der en tendens til, at betydeligt flere patienter far stillet
diagnosen prostviralt treethedssyndrom i Region Hovedstaden relativt til landsgennemsnit-
tet.

Omkring en fierdedel af den incidente population har veeret i kontakt med hospitalsveesnet
i forbindelse med en infektion.

Udredning og behandling i Danmark

| Danmark anvendes samlebetegnelse funktionel lidelse, hvilket deekker over flere syndrom-
diagnoser, herunder irritabel tyktarm (irritable bowel syndrome, IBS), kronisk treetheds-syn-
drom (myalgic encephalomyelitis/ chronic fatigue syndrome/ - ME/CFS) generaliseret mu-
skuloskeletal smerte (fiboromyalgi) med flere. Funktionelle lidelser forstds ud fra en bio-
psyko-social multifaktoriel sygdomsmodel, hvor bade fysiske, psykiske, sociale, kulturelle,
miljgmaessige og andre faktorer kan veere udlgsende arsager og i varieret grad have ind-
flydelse pa sygdommen.

Udredningen og behandlingen af voksne med funktionel lidelse/ME/CFS i Danmark foreta-
ges i almen praksis og/eller pa et af de fem regionale centre for funktionelle lidelser. Pati-
enter med moderat til sveer sygdom bliver typisk henvist fra almen praksis eller fra andre
specialer til de regionale centre for udredning og behandling. De regionale centre for funk-
tionelle lidelser har forskellig kapacitet, men udreder og behandler et sted imellem 150-300
patienter arligt. De alment praktiserende leeger fungerer som gatekeepers og foretager ini-
tiale undersggelser og udredning samt behandling af patienter med let til moderat funktionel
lidelse/ME/CFS. Af afdaekningen fremgar det, at der er stor variation i de alment praktise-
rende laegers viden om funktionelle lidelser og p& den baggrund, om den funktionelle lidelse
bliver opdaget af den alment praktiserende laege og hvilken behandling patienten i sa til-
feelde tilbydes. Ligeledes fremgar det af afdeekningen, at udredningsforlgbene kan tage op
til flere ar, hvor patienterne cirkulerer mellem primeer- og sekundaersektoren.

For at diagnosticering af funktionel lidelse/ME/CFS kan finde sted, skal patienten have haft
symptomer i mere end seks maneder, og det skal vaere udelukket, at patientens symptomer
kan forklares med en anden sygdom. Dertil er patientens sygehistorie central i diagnostice-
ringen af funktionel lidelse/ME/CFS.

Udredningen og behandlingen p& de regionale centre for funktionelle lidelser foregar am-
bulant og minder i store traek om hinanden, men visse variationer gar sig geeldende, som
bl.a. kommer til udtryk i, hvad der lsegges seerlig veegt pa i udredningen og behandlingen
og hvilke patientgrupper, centeret modtager. Variationerne lader seerligt til at skyldes, hvor
leenge enheden har eksisteret, hvilke faggrupper der er involveret i udredningen og behand-
lingen og slutteligt, hvor mange ressourcer centeret har til radighed. Feelles for alle de regi-
onale centre er dog, at de alle anlaegger et bio-psyko-socialt perspektiv i udredningen og
behandlingen af funktionel lidelse/CFS/ME. Feelles for alle centrene er ogsa, at de tilbyder
individuelt tilpasset behandling med elementer af kognitiv adfeerdsterapi (CBT), individuelt
tilpasset fysisk aktivitetsregulering (GET) og medicinsk behandling fx smerte- og angst-
haemmende medicin og antidepressive, og at der er fokus pa de sociale aspekter, som kan
have indvirkning p& sygdommen.

De sveereste patienter (1-2 pct.), der ikke er i stand til regelmaessigt fremmgde, kan tilbydes
behandling under indlzeggelse pa hgijt specialiseret funktion (HSF) enten pa regionshospi-
talet Hammel Neurocenter (patienter vest for Storebzelt) eller pa neurologisk afdeling pa
Bispebjerg (patienter gst for Storebeelt). Der er dog f& sengepladser til radighed, og vente-
tiden er varierende alt efter antal indlagte og leengden péa deres indleeggelse, hvorfor de
patienter, som har brug for hjeelp og kan hjeelpes, ikke altid kan tilbydes indleeggelse.



Den lange udredningstid i og pa tveers af primeer og sekundeer sektor, en ventetid til be-
handling pa centrene pa op til 17 mdr. efter henvisning samt betegnelsen *funktionel lidelse’
(som nogle mener er forkert og stigmatiserende), naevnes i interview som arsager til, at
nogle patienter sgger behandling i privat regi fx pa Klinik Mehlsen. Klinik Mehlsen har fokus
pa somatiske arsager til og medicinsk behandling af ME/CFS. Behandlingen pa Klinik Mehl-
sen minder om de regionale centre ved, at begge tilbyder medicinsk behandling og vejled-
ning i energiforvaltning. Forskellene ligger i, at Klinik Mehlsen har et steerkt fokus pa soma-
tiske arsager til sygdommen og anvender off-label medicin samt kosttilskud og digetvejled-
ning til behandling af sygdommen, hvor de regionale centre bl.a. anvender kognitiv ad-
feerdsterapi (CBT) og gradueret aktivitet (GET).

Udredningen og behandlingen af bgrn og unge i Danmark varierer pa tveers af landet. Ud-
redning og behandling af bgrn og unge med moderat til sveer funktionel lidelse/ME/CFS af
minimum 6 maneders varighed skal varetages i teet tveerfagligt samarbejde mellem paedi-
atrien og bgrne- & ungdomspsykiatri. Det tveerfaglige samarbejde mellem paediatrien og
bgrne- & ungdomspsykiatrien er en fast del af forlgbene i Region Midtjylland og Nordjylland.
| de gvrige regioner varetager paediatrien alene udredningen og behandlingen. Ligesom for
voksne har behandlingen af barn og unge fokus pa psykoedukation, kognitiv adfeerdsterapi
og individuelt tilpasset aktivitetsregulering, dog med stor involvering af barnets/den unges
foreeldre.

Udredning og behandling i Holland, Norge, Sverige, Tyskland og England

For de europeeiske lande, som indgar i rappporten, viser afdeekningen, at der ikke er kon-
sensus om, hvordan sygdommen bgr klassificeres og diagnosticeres samt hvilke behand-
lingsmetoder, der bar anvendes. Der ses visse variationer inden for og pa tveers af de re-
spektive lande ift. betegnelse, syn pa udlgsende faktorer for sygdommen og tilgangen til
udredning og behandling af ME/CFS.

Hverken i Holland, Norge, Sverige eller Tyskland findes der et specifik og nationalt udbredt
udrednings- og behandlingstilbud for patienter med ME/CFS.

Udredningen foretages i regi af almen praksis, p& specialklinik, rehabiliteringscentre eller
under diverse specialer pa specialiseret niveau — specialiseret i andet end ME/CFS, hvorfor
sygdommen til tider overses og patienten ikke henvises til rette behandling. Afdaekningen
viser, at det sundhedsfaglige personale i bade primeer og sekundaer sektor har varieret vi-
den om og kendskab til ME/CFS og de mulige udrednings- og behandlingstilbud i det pa-
geeldende land. Af den arsag oplever flere patienter — ligesom i Danmark — ofte lange og
usammenhaengende udredningsforlgb, hvor patienten cirkulerer i systemet i mange ar, in-
den de far diagnosen ME/CFS og far tilbudt behandling.

Behandlingen af patienter med ME/CFS varetages ofte pa lokale rehabiliteringsenheder,
hvor rehabiliteringen er malrettet mange forskellige sygdomme og dermed ikke er speciali-
seret til behandling af ME/CFS. For nogle patienter foregar behandlingen i regi af almen
praksis, hvor behandlingen afhaenger af den enkelte lseges viden om ME/CFS.

Flere af landene har enkelte specialiserede enheder, som af kapacitetsgrunde kun har mu-
lighed for at udrede og behandle et fatal af patienterne ambulant og i sjseldne tilfeelde under
indleeggelse. For de sygeste patienter er der, ligesom i Danmark, ikke altid tilgeengelige
behandlingsmuligheder, da sterstedelen af al behandling foregdr ambulant.

I Holland anses ME/CFS som en kompleks sygdom uden kendte biomarkgrer. Der er uenig-
hed om, hvorvidt sygdommen bgr anskues som somatisk eller psykisk. En opdatering af
den nationale vejledning er igangveerende.

Udredningen og behandlingen af ME/CFS er organiseret med praktiserende lseger som ga-
tekeepers, der bade kan henvise til udredning pa specialiseret niveau (ofte under intern
medicin) eller til udredning og behandling ved specialiserede tilbud som fx Det Nationale
Videncenter for Kronisk Treethed (NKCV) eller privatklinikker, der tilbyder forskellige be-
handlingsformer, som er deekket af den lovpligtige sundhedsforsikring.



Som eksempel bestar behandlingen pa NKCV hovedsageligt af kognitiv adfserdsterapi, gra-
dueret genoptraening og energiforvaltning. Pa andre klinikker i Holland har behandlingen
fokus p& symptomstabilisering, hvor der tilbydes mere eksperimentel medicinsk behandling.

| Norge anses ME/CFS som en somatisk neurologisk sygdom, som kan vaere pavirket af
bade biologiske og psykologiske faktorer. Arsagerne til sygdommen er ukendte, men syg-
dommen forstas ud fra en multiple-faktor-model.

Udredningen af ME/CFS starter hos patientens almen praktiserende leege, der kan henvise
til specialiserede afdelinger pa sygehuse for mere omfattende udredning.

Behandlingen af ME/CFS-patienter varetages af specialiserede enheder, fx CFS/ME-sen-
teret pd Oslo Universitetssygehus, eller pa et af landets rehabiliteringscentre eller andre
hospitalsafdelinger, hvor der tilbydes mestringskurser med fokus pa sygdomsforstaelse og
-mestring. Barn og unge kan ligeledes modtage udredning og behandlingskoordinering pa
paediatriske afdelinger, fx pa Oslo Universitetssygehus, der star for at koordinere aktiviteter
hos relevante aktgrer sdsom skole, kommune og rehabiliteringscentre for patienten — dog
tilbyder de paediatriske afdelinger sjeeldent behandling af patienterne.

| Sverige anses ME/CFS som en kompleks sygdom uden kendt arsag. Sygdommen er klas-
sificeret som en neurologisk sygdom jf. ICD-10. Dog er der uenighed om, hvorvidt sygdom-
men bgr anskues som somatisk, psykisk eller bio-psyko-socialt, og seneste nationale vi-
densafdaekning konkluderer, at der ikke foreligger tilstreekkelig evidens til at treeffe en nati-
onal beslutning herom.

Udredningen og behandlingen af ME/CFS er organiseret gennem praktiserende lseger som
gatekeepers, der bade kan henvise til udredning pa specialiseret niveau (ofte under forskel-
lige specialer) eller til udredning ved det specialiserede tilbud pa Postinfektionsklinikken pa
Karolinska Universitetssjukhus. Klinikken tilbyder primaert udredning og udarbejdelse af be-
handlingsplaner, hvorefter patientens praktiserende leege overtager behandlingen. Behand-
lingsopstart og behandlingsplanerne vil ofte tage udgangspunkt i fysio- og ergoterapi, me-
dicinering mod specifikke symptomer samt socialfaglig radgivning.

Patienter med ME/CFS kan ogs& modtage diverse rehabiliteringsindsatser pa rehabilite-
ringscentre i primaersektoren, som dog oftest ikke er specialiserede i ME/CFS. Bgrn og
unge udredes i Sverige af en paediater, og patienter med sveere tilfeelde af ME/CFS kan
modtage behandling pa Klinik for Polyinfektion hos Barn pa Karolinska Universitetshospital.

| Tyskland klassificeres ME/CFS som en neurologisk sygdom med biologiske og somatiske
arsager. | forskellige faglige kredse i Tyskland er der dog varierede holdninger til, om syg-
dommen ogsa kan vaere udlgst af psykologiske og sociale faktorer.

Udredning og behandling af ME/CFS forlgber via praktiserende laeger, specialleeger og re-
habiliteringscentre fx Rehabiliteringscenter Seehof. Derudover findes der én specialiseret
ME/CFS-klinik under das Fatigue Centrum der Charité i Berlin, som tilbyder udredning og
udarbejdelse af behandlingsplaner for patienter med ME/CFS bosiddende i Berlin og om-
egn, men ikke behandlingen.

Til udredning og behandling af barn og unge (op til 20 ar) med ME/CFS i Tyskland findes
ét centeret i Miinchen, Chronische Fatigue Centrum flr junge Menschen. Centeret modta-
ger udelukkende bgrn og unge fra Bayern og tilbyder en symptomorienteret, holistisk og
tveersektoriel pleje i samarbejde med institutioner i barnets/den unge hjemby (bl.a. skolen
og kommunen). Bgrn og unge, der ikke er bosiddende i Bayern, har mulighed for udredning
og behandling via egen alment praktiserende eller ved privatpraktiserende specialleeger,
der ved noget om ME/CFS.

| England klassificeres ME/CFS som en neurologisk lidelse under ICD10 (G93.3). Det har
ikke veeret muligt at komme i kontakt med engelske informanter og dermed opna indsigt i,
hvordan NICE-retningslinjen er implementeret i praksis i England. Derfor indeholder afdeek-
ningen ikke beskrivelser af den konkrete udrednings- og behandlingspraksis i England.



Delafsnit 1:
Rammen for analysen




Genstandsfeltet

| falgende afsnit preesenteres rapportens genstandsfelt, funktionel lidelse/ME/CFS, og her-
under en overordnet beskrivelse af aktuelle diskussionsspgrgsmal ift. sygdommens klassi-
fikation, benaevnelse samt udredning og behandling af sygdommen.

ME/CFS er en sygdom, der kommer til udtryk ved udtalt treethed eller udmattelse, som ikke
forsvinder ved hvile og/eller sgvn. Patienterne har ofte ogsa kognitive symptomer og nogle
oplever svimmelhed og hovedpine, influenzalignende tegn samt symptomer fra andre or-
gansystemer. Grundet symptomernes ofte omfattende karakter, oplever mange patienter
med ME/CFS en betydelig forringelse af deres funktionsniveau, der kan veere meget be-
graensende for udfarelsen af dagligdagsggremal og opretholdelsen af bl.a. uddannelse og
beskeeftigelse. Det har for mange patienter markante negative konsekvenser for deres livs-
kvalitet.

De underliggende arsager til ME/CFS er fortsat ukendte, og der findes ingen biomarkarer
eller diagnostiske test, der kan bekraefte diagnosen. Af den arsag er diagnosen i hgj grad
baseret pa symptomrapportering, som varierer fra patient til patient. Det ofte varierende og
diffuse symptombillede ggr diagnosen kompleks at stille.

Der er hverken national eller international konsensus om, hvordan sygdommen bgr klassi-
ficeres og diagnosticeres, samt hvilke diagnosekoder og behandlingsmetoder der bgr an-
vendes.

Historisk set har nogle medicinske fagfolk betragtet sygdommen som primeert psykologisk,
hvilket har bevirket konflikter med andre fagfolk og patientorganisationer, som mente, at
symptomerne var forankret i fysiologiske dysfunktioner af organisk karakter. Den nutidige
forstaelse af ME/CFS er ikke mindre konfliktfyldt, hvor nogle fagfolk ser sygdommen som
en multisystemisk neuroimmun sygdom?, og andre betragter den som en bio-psyko-soma-
tisk sygdom, hvilket vil sige, at sygdommen kan veere udlgst af et samspil af biologiske-,
psykologiske- og sociale mekanismer.

Der findes forskellige benaevnelser for sygdommen péa tveers af lande og fagfolk. Nogle
betegner sygdommen som postviralt treethedssyndrom, CFS (kronisk traethedssyndrom),
andre som ME (Myalgic Encephalomyelitis), nogle benytter bade ME og CFS i varieret reek-
kefglge (ME/CFS, CFS/ME), mf. | Danmark anvendes samlebetegnelsen funktionel lidelse,
hvilket deekker over flere syndromdiagnoser, herunder kronisk treethedssyndrom (myalgic
encephalomyelitis/ chronic fatigue syndrome/ - ME/CFS), irritabel tyktarm (irritable bowel
syndrome, IBS), generaliseret muskuloskeletal smerte (fiboromyalgi) med flere.

Tilgangen til behandling af ME/CFS er ligeledes omstridt og konfliktfyldt isaer i forhold til
metoder som gradueret treeningsterapi (GET) og kognitiv adfeerdsterapi (CBT), hvor nogle
fagfolk gar ind for metoderne i behandling af ME/CFS, mens andre understreger, at GET
kan forveerre symptomerne i stedet for at lindre dem. | 2021 udgav NICE nye retningslinjer
for behandling af ME/CFS, hvor gradueret genoptraening ikke laengere anbefales til sveert
syge patienter med ME/CFS, og hvor kognitiv adfaerdsterapi udelukkende anbefales til be-
handling af de psykologiske konsekvenser af sygdommen og ikke selve sygdommen. Nati-
onale sundhedsmyndigheder i flere europaeiske lande anbefaler dog fortsat gradueret trae-
ningsterapi og kognitiv adfeerdsterapi til behandling af sygdommen. NICE guidelinen er i
flere fagkredse blevet kritiseret for at lsegge for stor vaegt pa patientoplevelser og enkelt
ekspertsynspunkterne frem for resultater fra randomiserede forsgg med en kontrolgruppe

[1].

| Danmark har udredningen og behandlingen af ME/CFS undergéaet flere omorganiseringer
og aendringer i praksis. | 2018 udgav Sundhedsstyrelsen Funktionelle lidelser — Anbefalin-
ger til udredning, behandling, rehabilitering og afstigmatisering, som lagde grundlag for en
stgrre omorganiseringen af omradet med etablering af regionale centre for funktionelle li-
delser i hver region, forankret i somatikken, samt oprettelse af specialfunktioner i

2 WHO har siden 1969 har klassificeret sygdommen som en somatisk, neurologisk sygdom



specialeplanen til udredning og behandling af patienter over 18 &r med en moderat til sveer
grad af funktionel lidelse — herunder ogséa patienter med ME/CFS [2]. Det sidste center kom
i drifti lgbet af 2021 i Region Syddanmark. Ligeledes blev der oprettet to hgjt specialiserede
behandlingsfunktioner i hhv. Region Midtjylland og Region Hovedstaden med mulighed for
daggnbehandling af de sveereste og indlaeggelseskraevende voksne patienter.

Der findes ikke et tilsvarende saerskilt og specialiseret tilbud til udredning og behandling af
barn og unge med funktionel lidelse/ME/CFS i alle regioner. | Region Midtjylland og Nord-
jylland er der, med afsaet i Sundhedsstyrelsens specialeplan for paediatri og bgrne- & ung-
domspsykiatrien, etableret et tvaerfagligt udrednings- og behandlingsprogram for bgrn og
unge med moderat til sveer funktionel lidelse/ME/CFS, mens udredningen og behandlingen
af bgrn og unge med funktionel lidelse/ME/CFS i de gvrige regioner varetages i paediatrien
[19].



4.1

4.2

Metodetilgang og datagrundlag

| fglgende afsnit gives en kort gennemgang af de valgte metoder, som er blevet anvendt til
at besvare afdeekningens undersggelsesspgrgsmal. Metoderne danner grundlag for data-
indsamlingen og -analysen og dermed afdaekningens samlede indsigter.

Afdaekningen er blevet gennemfgrt ved hjeelp af en interviewundersggelse samt desk re-
search og dokumentgennemgang for at afdeekke organiseringen af udredning og behand-
ling af funktionel lidelse/ME/CFS i Danmark og de gvrige udvalgte europeeiske lande. Dertil
er der gennemfgrt en registeranalyse til at afdeekke bl.a. sygdomsforekomsten af funktionel
lidelse/ME/CFS i befolkningen i Danmark.

Afdaekningens undersggelsesspargsmal samt de valgte metoder, metodiske overvejelser
og -forbehold udfoldes i falgende underafsnit.

Undersogelsessporgsmal

I nedenstdende tabel er oplistet de undersggelsesspargsmal, som afdeekningen — jf. krav-
specifikationen fra Sundhedsstyrelsen — har sggt at belyse.

ME/CFS-patienter

e Hvad er sygdomsforekomsten af ME/CFS i befolkningen?

e Hvad er dgdeligheden af ME/CFS?

e Hvor stor en andel af ME/CFS-patienter har komorbiditeter, og hvilke af disse er
de hyppigste?

e Hvad er forekomsten af ME/CFS-patienter med hhv. let, moderat, sveer og meget
sveer sygdom?

e Hvor mange voksne med ME/CFS modtager fartidspension?

e Hvor mange hhv. hjemme- og sengebundne ME/CFS-patienter er der?

e Hvor leenge er ME/CFS-patienter sygemeldte, og bliver de arbejdsdygtige igen?

Udredning for ME/CFS

Hvordan er udredningen af ME/CFS organiseret?

Hvilke specialer udreder og behandler ME/CFS-patienter?
Hvilke diagnosekriterier og diagnosekoder anvendes?
Hvor lang tid tager det at fa stillet diagnosen ME/CFS?

Behandling & rehabilitering for ME/CFS

e Huvilke former for behandlingstilbud tilbydes ME/CFS-patienter?
e Hvad er erfaringerne ift. effekt (positive og negative) af behandlingstilouddene
(offentligt/privat)?

Interview

Interviewundersggelsen beror pa et omfattende interviewprogram med faglige eksperter in-
den for funktionel lidelse/ME/CFS, patientforeninger og patienter samt sundhedsmyndighe-
der i flere lande.

Malszetningen pa tveers af alle interviewene har veeret at opna et dybdegaende og nuance-
ret indblik i, hvordan udredningen og behandlingen af funktionel lidelse/ME/CFS er organi-
seret i henholdsvist Danmark, Holland, Norge, Sverige, Tyskland og England. Ligeledes har
formalet med interviewene veeret at fa indsigt i, hvilken behandling voksne (samt barn &



unge) tilbydes, hvor i sundhedsvaesenet behandlingen er forankret, og hvordan behandlin-
gen evt. varierer i og pa tvaers af Danmark og de gvrige lande.

Interviewene er blevet gennemfgart i perioden juni til oktober 2024, hvor der er blevet afholdt
28 interview med i alt 30 informanter, hvoraf to har veeret gruppeinterview.

| udveelgelsen af informanter fra Danmark har der vaeret fokus pa at opna repraesentation
fra forskellige relevante aktgrgrupper med direkte involvering i eller kendskab til bade ud-
redning og behandling af funktionel lidelse/ME/CFS, herunder i bade primeer-, sekundeer-
og privatsektoren. | udvaelgelsen af informanter fra Holland, Norge, Sverige, Tyskland og
England har det veeret intentionen at fa repraesenteret bade myndighedsperspektivet og det
behandlingsneere perspektiv. Det er lykkedes at f& kontakt til og gennemfgre interview med
repreesentanter fra sundhedsmyndigheder og behandlere i alle lande pa neer England, hvor
de kontaktede personer ikke har responderet pa gentagende anmodninger om interview.

Sundhedsstyrelsen har ikke veeret involveret i udvaelgelsen af informanter for at sikre et
armslaengdeprincip til afdaekningens indsigter.

Tabellen nedenfor giver et overblik over informantgrupperne og antallet af afholdte inter-
view.

Tabel 1: Informantliste

Informanter Institution Antal informanter

Region Hovedstaden

Regionalt Center for Region Midtjylland

Funktionel Lidelse i Danmark Region Nordjylland
Region Sjelland
Region Syddanmark

(9 T T e

I alt

ME/CFS-privatklinik

i Danmark Klinik Mehlsen 1

ME-Foreningen 1

Patientforeningen for Funktionelle Lidelser
(PFFL)

I alt

Patientforening i Danmark

3
Patienter identificeret af ME-foreningen 3

Patienter i Danmark Patienter identificeret af PFFL 2
Patienter identificeret af Regionalt Center 3

8

I alt

Socialpadiatrisk team, Bern og Unge, Aarhus
Berne- og ungeomridet Universitetshospital
i Danmark Team for funktionelle lidelser, Borne- og Ung-
domspsykiatrisk afdeling (BUA) Aarhus Uni- 1
versitetshospital

Holland

Ekspert fra department of Medical Psychology,
University of Amsterdam

Sundhedsmyndighed/

ekspert fra udvalgte lande Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en 1
Sport
Norge

Helsedirektoratet 2




Ekspert fra Nasjonal Kompetansetjeneste for

CFS/ME 1
Sverige
Socialstyrelsen 1

Ekspert fra Institutionen for Neurobiologi,
Vardvetenskap och Samhille pa

Karolinska Instituttet

Tyskland

Ekspert fra ME/CFS-klinik ved Das Fatigue
Centrum der Charité

Ekspert fra Rehabilitation Center Seehof 1

England 0

9

Patientforeninger fra Sverige: RME 1
ovrige europzeiske lande Tyskland: Deutsche Gesellschaft fiir ME/CFS 1
2
Total 30

Fageksperter

Formaélet med interviewene med de faglige eksperter i hvert land har veeret at afdeekke,
hvordan udredning og behandling/rehabilitering af funktionel lidelse/ME/CFS er organiseret
i de respektive lande, og hvordan udredningen og behandlingen konkret forlgber i praksis,
for pa den baggrund at kunne udforme en systembeskrivelse.

| interviewene med de danske fageksperter har der vaeret fokus pa at afdeekke udrednings-
og behandlingsforlgbet i bade offentligt og privat regi, hvorfor flere ME/CFS-behandlingstil-
bud i Danmark er blevet interviewet — herunder de fem Regionale Centre For Funktionelle
Lidelser og én privat klinik. For at fa indblik i et udrednings- og behandlingstilbud til barn og
unge under 18 &r med funktionel lidelse/ME/CFS, er der ligeledes blevet gennemfart inter-
view med en fagekspert fra bgrne- & ungdomspsykiatrien samt en fagekspert fra paediatrien
- begge fra Region Midtjylland.

Til af afdaekke, hvordan udredning og behandling af ME/CFS konkret forlgber og varetages
i de gvrige europeeiske lande, er der sggt kontakt til fageksperter fra Holland, Norge, Sve-
rige, Tyskland og England. Private behandlingstilbud i de gvrige europeeiske lande er ikke
inddraget i interviewundersggelsen. Det har veeret muligt at komme i kontakt med en fag-
ekspert inden for bgrneomradet i Norge, hvorved det ogsa har veeret muligt at foretage en
detaljeret afdeekning af udredningen og behandlingen for bgrn og unge med ME/CFS i
Norge.

Adgang til informanter

De danske fageksperter er identificeret via en mailanmodning om deltagelse i et interview,
som blev sendt til en repreesentant i hver af de fem Regionale Centre For Funktionelle Li-
delser samt til én privatklinik i Danmark, Klinik Mehisen. | nogle tilfaelde er mailen blevet
videresendt til den mest relevante person i institutionen, som efterfglgende har indvilliget i
at deltage.

Fageksperterne i de gvrige europaeiske lande er identificeret enten ved hjeelp af den danske
ambassade i de respektive lande, via sundhedsmyndigheden i det givne land eller pa bag-
grund af en anbefaling fra en tidligere informant. Pa den made der er blevet gjort brug af
snowball-tilgangen, hvor en sundhedsmyndighed eller fagekspert har henvist til og kunne



hjeelpe med kontakt til fageksperter inden for samme felt i samme land eller i et af de andre
lande.

| Holland blev en fagekspert fra Amsterdam Universitet interviewet, og i Tyskland blev der
afholdt interviews med to fageksperter, en fra en behandlingsinstitution for ME (ME/CFS-
klinik ved Das Fatigue Centrum der Charité) og en fra Rehabilitation Center Seehof. | Norge
blev der afholdt interview med en fagekspert fra Nasjonal Kompetansetjeneste for CFS/ME.
| Sverige blev der afholdt interview med en forsker pa Karolinska Universitetssjukhuset,
som huser landets eneste specialiserede behandlingstilbud malrettet patienter med Post-
Covid og postviral treethed (ME/CFS).

Det har ligeledes veeret gnsket at interviewe fageksperter fra England for at fa indblik i den
engelske organisering af udredning og behandling af ME/CFS. Pa den baggrund blev én
fagekspert (og to repraesentanter for de engelske sundhedsmyndigheder) kontaktet med
anmodning om deltagelse i interview, dog uden held trods gentagende forsgg. Herefter blev
yderligere fire fageksperter identificeret med hjeelp fra Dansk Selskab For Funktionelle Li-
delser (DASEFU) og ME-foreningen i Danmark. DASEFU bidrog med kontaktinformationer
til to fageksperter, hvoraf den ene allerede var forsggt kontaktet, mens den anden fagek-
spert ikke besvarede henvendelsen. ME-foreningen bidrog med yderligere to kontakter,
hvoraf den ene afviste invitationen med henvisning til manglende viden om praksisudmgnt-
ningen af den engelske NICE-guidelinen, mens den anden ikke besvarede henvendelsen.
Trods gentagende forsgg har det derfor ikke veeret muligt inden for rapportens tidsramme
at interviewe fagpersoner med viden om de engelske udrednings- og behandlingstilbud.

Patienter og patientforeninger

Formalet med interviewene med patienter og patientforeninger har veeret at afdeekke pati-
entperspektivet pa udrednings- og behandlingsprocessen for funktionel lidelse/ME/CFS i
Danmark og de gvrige europaeiske lande.

| interviewene er der konkret blevet spurgt ind til patienternes syn pa sygdomsbetegnelsen,
deres udrednings- og behandlingsforlgb, samt deres vurdering af effekten af disse forlgb.

Patientperspektivet er i Danmark blevet afdeekket ved hjeelp af interview med bade patienter
og patientforeninger. Patientperspektivet i gvrige europeeiske lande er derimod udeluk-
kende afdaekket ved at interviewe en repraesentant fra den respektive ME/CFS-patientfor-
ening i landet. Det skyldes, at det ikke var muligt for fageksperterne i de gvrige lande at
skabe adgang til patienter for denne afdeekning. Under interviewet med patientforeninger,
fremlagde repreesentanten fra patientforeningen medlemmernes perspektiver og eksempler
pa konkrete oplevelser.

Adgangen til informanter

For at sikre et nuanceret patientperspektiv i Danmark blev der gennemfart interview med to
danske patientforeninger, henholdsvis ME-foreningen og Patientforeningen for Funktionelle
Lidelser (PFFL), som repraesenterede patienternes forskellige synspunkter. Begge patient-
foreninger, sammen med to regionale centre, hjalp desuden med at identificere og kontakte
patienter diagnosticeret med henholdsvist ME/CFS eller funktionel lidelse, bade i offentligt
og privat regi.

Kontakten til patientforeningerne i Holland, Norge, Sverige og Tyskland er forlgbet via kon-
takt til hovedmailen fra foreningens hjemmeside, hvor der var respons fra en patientforening
i Sverige (Riksforbundet for ME-patienter: RME) og en i Tyskland (Deutsche Gesellschaft
fur ME/CFS). Det har i perioden ikke vaeret muligt at fa en tilbagemelding fra patientforenin-
ger i Norge og Holland pa trods af gentagende forsgg.

Sundhedsmyndigheder

Formalet med interviewene med sundhedsmyndigheder i de gvrige europaeiske lande har
veeret at afdeekke nationale retningslinjer/vejledninger og definitioner samt den konkrete
organisering af udredning og behandling/rehabilitering af ME/CFS i landet, herunder hvor-
dan sygdommen defineres, og hvilken diagnosepraksis der benyttes til klassificering.



Adgangen til informanter

Kontakten til de relevante sundhedsmyndigheder blev formidlet via de danske ambassa-
der i de pageeldende lande eller ved at tage direkte kontakt til sundhedsmyndighedens ho-
vedmail. Via denne tilgang blev der indgéet aftale om interview med myndighedspersoner
i Sverige (Socialstyrelsen), Norge (Helsedirektoratet) og sundhedsministeriet i Holland
(Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport). Tyskland har ikke en sundhedsmyn-
dighed tilsvarende Sundhedsstyrelsen i Danmark, hvorfor indsigterne i stedet er sggt op-
naet gennem interview med to fageksperter og en patientorganisation.

| afdeekningen er der ogsa sggt kontakt til de engelske sundhedsmyndigheder, hvor en
repreesentant for Department of Health and Social Care og en repraesentant for National
Health Service (NHS) er blevet kontaktet. Trods gentagende anmodninger, er der ikke kom-
met svar retur fra nogen af repraesentanterne. Organiseringen af udredning og behandling
af ME/CFS i England er derfor udelukkende skitseret pa baggrund af informationer fra desk
research og dokumentgennemgang.

Andre informantgrupper

Perspektiver fra almen praksis og kommunerne, der varetager bade udredning, behandling
og rehabilitering af patienter med let til moderat funktionel lidelse/ME/CFS i Danmark, er
ikke medtaget i analysen. De perspektiver, der fremlaegges i afdaekningen og som vedrgrer
samarbejdet med kommuner og almen praksis, skal derfor udelukkende ses som et udtryk
for holdninger blandt de interviewede informanter i afdeekning.

Pargrende til patienter med funktionel lidelse/ME/CFS er ikke blevet interviewet i afdaeknin-
gen, selvom deres oplevelse af udrednings- og behandlingsforlab ogsa kan indeholde inte-
ressante perspektiver. | interview med fageksperterne, patientforeninger og patienter er der
dog spurgt ind til den hjeelp og statte, som er tilgeengelig for de pargrende.

Indsigterne fra interviewene praesenterer dermed udelukkende de udvalgte informantgrup-
pers perspektiver pa og forstaelse af organiseringen af udrednings-, behandlings- og reha-
biliteringsforlgb for patienter med funktionel lidelse/ME/CFS.

Tilgang i interviewene

Samtlige informanter er kontaktet via mail, hvori de har modtaget et informationsskriv om
projektet og formalet med interviewet. | mailen blev de lovet anonymitet, hvilket ogsa er
understreget indledningsvist under selve interviewet. Nar der henvises til informanternes
udsagn i rapporten, refereres der saledes ikke til informantens navn, men alene til den in-
formantgruppe de tilhgrer eller den organisation, de er ansat hos. Dette valg er truffet for at
sikre, at informanterne oplevede at kunne tale frit.

Interviewene blev afholdt som semistrukturerede interviews med udgangspunkt i to seer-
skilte interviewguide. Den ene interviewguide var rettet mod fageksperter og sundhedsmyn-
digheder. Guiden blev Igbende tilpasset undervejs i interviewprogrammet i takt med nye
indsigter og et hgjere vidensniveau. Samtidig blev guiden justeret alt afheengigt af, hvilket
land informanten kom fra for at sikre, at spgrgsmalene var relevante ift. organiseringen af
det enkelte lands sundhedssystem. Den anden interviewguide var rettet mod patienter og
patientforeninger, og denne blev kvalificeret af to af de regionale centre for funktionelle li-
delser for at sikre, at spgrgsmalene var relevante og letforstaelige for patienterne. Inter-
viewguiden til fageksperter og sundhedsmyndigheder samt til patienter og patientforeninger
er indsat i bilag (se afsnit 14.2 til 14.4).

Begge interviewguides tog udgangspunkt i de indledende undersggelsesspgrgsmal (jf. af-
shit 4.1), som indgik i Sundhedsstyrelsens opgaveopdrag dog med plads til at forfglge yder-
ligere indsigter, i de tilfaelde hvor informanterne selv bagd ind med andre temaer relateret til
ME/CFS.

Interviewene blev i alle tilfaelde, bortset fra ét afholdt, online via Microsoft Teams, og enkelte
patientinterview blev afholdt telefonisk efter gnske fra patienten. Interview med fageksperter
og sundhedsmyndigheder havde en varighed af 45-60 minutter, mens der blev afsat 30
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minutter til interview med patienter og patientforeninger. Der blev i patientinterviewene taget
hgjde for patientens behov med mulighed for at tage pauser undervejs eller stoppe inter-
viewet fgr tid, hvis patienten havde behov for dette.

Til alle interviewene deltog én interviewer og én referent, hvor referenten nedskrev de in-
formationer og indsigter, som informanten overbragte undervejs i interviewet, til senere kod-
ning og analyse.

Bearbejdning af empiri

Efter gennemfarelse af alle interviewene er interviewmaterialet blevet kodet i tematikker,
med det formal at understgtte besvarelsen af undersggelsesspgrgsmalene i Sundhedssty-
relsens opgaveopdrag (afsnit 4.1). | kodningen af indsigterne er interviewmaterialet blevet
sorteret efter land for herefter at blive kodet i relevante temaer. For nogle lande har det
kodede materiale indholdet indsigter fra interview med flere fageksperter, patientforeninger
og patienter, hvor det kodede materiale fra andre lande, udelukkende har indeholdt empiri
fra interview med én Sundhedsmyndighedsrepraesentant og én fagekspert.

| rapporten er informanternes udtalelser blevet sammenskrevet til et samlet hele i beskri-
velsen af organiseringen af udredning og behandling af ME/CFS i det pageeldende land og
den respektive behandlingsinstitution. Det vil ogsa sige, at der ikke er medtaget direkte
citater i rapporten. Denne beslutning er truffet af hensyn til den anonymitet, som informan-
terne er blevet lovet skriftligt og indledningsvist i interviewene. Genstandsfeltet i Danmark
og de gvrige europaeiske lande er i hgj grad baret af enkeltindivider, hvorfor det vurderes,
at direkte citater kan kompromittere informanternes anonymitet.

Validering af informationer

Det har ikke veeret tidsligt muligt inden for projektets ramme at fa valideret al indhold i naer-
veerende rapport af samtlige interviewede informanter. For af sikre en vis overensstem-
melse mellem det sagte under interview og det gengivende i rapporten, er illustrationer og
beskrivelser af de kortlagte udrednings- og behandlingsforlgb i diverse institutioner i hvert
land blevet delt med de respektive informanter. Informanterne havde 2-5 uger til at forholde
sig til og kommentere pa det tilsendte.

Pa den baggrund kom der tilbagemelding med @nske om justeringer fra det norske Helse-
direktorat samt eksperten fra Nasjonal Kompetansetjeneste for CFS/ME, en tysk informant
fra Das Fatigue Centrum der Charité, de fem regionale centre for funktionelle lidelser i Dan-
mark, de to danske fageksperter pa bgrne- og ungeomradet samt fra Klinik Mehlsen. Ju-
steringerne er efterfglgende blevet indarbejdet i rapporten, hvor der er foretaget justeringer
af illustrationer og forlgbsbeskrivelser. Fageksperten fra Holland, repraesentanten for de
svenske sundsmyndigheder og én af fageksperterne fra Tyskland er ikke vendt tilbage pa
anmodningen om kommentering af de illustrerede system-/forlgbsbeskrivelser, hvorfor
disse dele af rapporten ikke er endeligt kvalificeret af de respektive informanter. Da inter-
viewet med repreesentanten for de hollandske sundhedsmyndigheder & en uge inden rap-
portens deadline, har det tidsligt ikke veeret muligt at sende og indhente kommentarer fra
denne informant. Patientforeninger og patienter har ikke haft mulighed for at kommentere
de illustrerede system-/forlgbsbeskrivelser.

Desk research og dokumentgennemgang

Desk research og dokumentgennemgangen har haft til formal at fremsgge og gennemga
hjemmesider og dokumenter, som kunne give relevant viden om og indblik i det pageel-
dende lands syn pa og tilgang til udredning og behandling af ME/CFS. Dertil har fremsgag-
ningen og dokumentgennemgangen haft til formal at belyse sygdomsforekomst, demogra-
fisk fordeling, beskaeftigelse mm. for personer med funktionel lidelse/ME/CFS i de respek-
tive lande.



Fremsogning af dokumenter

| fremsggningen af dokumenter har der vaeret gje for institutionen bag publikationen samt
aret for publikationens offentligggrelse. Dokumenttypen har inkluderet review rapporter med
information om det givnhe sundhedsvaesens opbygning med relevans for ME/CFS samt na-
tionale retningslinjer og vejledninger med informationer om sygdomsbetegnelse og anbefa-
let praksis ift. udredning, diagnosticering og behandling af ME/CFS.

De fremsggte dokumenter har yderligere inkluderet relevante videnskabelige artikler om
funktionel lidelse/ME/CFS samt oplysninger fra relevante sundhedsmyndigheder, behand-
lingsinstitutioner og patientforeninger offentliggjort pa deres respektive hjemmeside.

Forud for dokumentfremsggningen blev der defineret relevante sggeord og sggestrenge,
som illustreret i nedenstaende.

Danmark ME/CFS Sundhedsvasen Specialiseret behandling

Sverige CFS/ME Organisering Faggrupper

Norge ME Retningslinje Behandlingseffekt

Holland CFS Anbefaling Patienttilfredshed

Tyskland Funktionel lidelse Vejledning Praevalens

England Kronisk trethedssyndrom Sygdomsbetegnelse Debutalder
Sygdomssymptomer Keonsfordeling
Diagnosekriterier Hjemmebundne
Diagnosekoder Sengebundne
Udredning Beskaftigelse
Visitation Arbejdsdygtighed
Behandling Funktionsevne
Specialister Dodelighed

Relevante hjemmesider, dokumenter, debatindlaeg og artiklerne mm. er fremsggt ved sy-
stematisk anvendelse af ovenstdende sggestreng gennem Google og Google Scholar.

Der er foretaget gennemgang af informationer pa hjemmesiderne for diverse udrednings-
og behandlingsinstitutioner, der har deltaget i interview samt gvrige relevante institutioner.
Ligeledes er information pa diverse patientorganisationers hjemmesider gennemgéaet. Dertil
er der laest artikler, debatter, folketingssvar mv. om emnet. Nogle sggninger har fart til hjem-
mesider, hvor der skulle betales for adgang til videnskabelige artikler. | disse tilfaelde er den
konkrete artikel ikke gennemgaet eller medtaget.

Det har ikke veeret muligt at finde opggrelser fra samtlige lande for alle de gnskede under-
sagelsesspgrgsmal — seerligt for visse undersggelsesspgrgsmal under rubrikken ME/CFS-
patienter, sd som spargsmal vedr. dadelighed, beskeeftigelse, hjemme- og sengebundne
patienter mf.

Safremt det har veeret muligt at finde frem til flere relevante opgarelser relateret til de en-
kelte undersggelsesspargsmal, har der i tilvalg og fravalg af dokumenter veeret fokus pa, at
den givne kilde sa vidt muligt skulle sige noget om hele genstandsfeltet og ikke blot en
subgruppe inden for genstandsfaldet. For eksempel er artikler, der preesenterer resultater
for bade primaer og sekundeer sektor, prioriteret over artikler, som udelukkende preesenterer
data for patienter udredt og behandlet i sekundaersektor. | de tilfeelde, hvor det ikke har
veeret muligt at finde generelle opgarelser til besvarelse af det enkelte undersggelses-
spargsmal, er der taget udgangspunkt i studier af subgrupper.

Opggrelser fra videnskabelige artikler og relevante sundhedsmyndigheder er ligeledes pri-
oriteret over opggrelser fra patientforeninger og lignende. Hvis et underspgrgsmal kun har
kunne besvares med reference til en opggrelse fra en patientforenings hjemmeside, er in-
formationen fra patientforenings hjemmeside i disse tilfeelde blevet anvendt. | afdaekning af
sygdomsforekomst, demografisk fordeling, beskaeftigelse mm. vil det veere tydeligt angivet,
hvor oplysningerne stammer fra.
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| de tilfeelde, hvor der refereres til videnskabelige artikel, har afdeekningen udelukkende
forholdt sig til de praesenterede data og resultater og ikke til den specifikke metodetilgang,
som er blevet anvendt i det pageeldende studie3.

| arbejdet med at fremsgge opggrelser fra gvrige lande end Danmark, er sggestrengen
anvendt pa de respektive sprog gennem overseettelse ved brug af ChatGPT. P& baggrund
af disse sggninger, er der gjort brug af bade Google Overseet samt ChatGPT til at overszette
relevant indhold i de fremsggte dokumenter.

Som naevnt i indledningen, gennemfgrer Defactum en selvsteendig undersggelse af det Kli-
niske evidensgrundlag for diagnosticering og behandling af ME/CFS. Videnskabelige pub-
likationer omhandlende disse emner er derfor kun i meget begreenset omfang inddraget i
neerveerende rapport.

Tilsendte dokumenter

| dokumentgennemgangen er der, foruden dokumenterne, fremsggt via den malrettede s@-
gestrategi, indgaet relevante dokumenter tilsendt fra diverse informanter i afdaekningen.
Informanterne blev i slutningen af hvert interview adspurgt om relevant materiale, der kunne
beskrive organiseringen af udredning og behandling samt den oplevede effekt af behand-
lingen. Derudover bgd informanterne selv ind med relevant materiale undervejs i projektet.

Dette har bl.a. fart til falgende dokumenter og dataudtraek, der indgar i analysen:

¢ Data fra FUNK-databasen

e Evaluering af den oplevede behandlingseffekt fra ét af de regionale centre
e Politiske hgringer

e Forlgbsbeskrivelser fra den danske hgijt specialiserede funktion (HSF)

Dertil har informanter og andre interessenter tilsendt andet materiale og information, som
har faldet uden for fokusomradet og opdraget for indeveerende afdaekning, som af den ar-
sag ikke er medtaget i rapporten.

Registerdataanalyse

Registerdataanalysen har haft til formal at afdeekke sygdomsforekomsten af funktionel li-
delse/ME/CFS i den danske befolkning. Dette daekker over antallet af personer, der far stil-
let en funktionel lidelse/ME/CFS-diagnose, den demografiske fordeling af patienterne samt
hvor stor en andel patienterne, der har komorbiditeter.

Registeranalysen kan ikke leeses som den faktiske sygdomsforekomst, men derimod som
en indikation pad omfanget og udviklingen i funktionel lidelse/ME/CFS i Danmark, grundet
de mange forbehold om datagrundlaget begraensninger, som gennemgas i fglgende afsnit.

Datakilde

Registerdataanalysen er baseret pa data fra Landspatientregisteret (pr. 8. september 2024)
fra Sundhedsdatastyrelsen og bestar af data fra perioden 2013 til og med 2023. Landspa-
tientsregisteret indeholder oplysninger for, hver gang en person har veeret i kontakt med
hospitalsveesnet i forbindelse med enten undersggelser eller behandlinger.

Sundhedsdatastyrelsen har staet for at levere data til registeranalysen. | denne proces de-
finerede Implement de gnskede afgraensninger af data, baggrundsvariable og datakryds,
hvorefter gnskerne blev drgftet pa et virtuelt og et fysisk mgde med styrelsen. P& baggrund
af disse mgder og en skriftlig bestilling af data, foretog en konsulent fra Sundhedsdatasty-
relsen datatraekket. Datatraekket blev leveret i aggregeret format (da data ellers indeholdte
patientoplysninger pa CPR-niveau) i Excel.

3 For information om de inkluderede dokumenter til afdeekning af sygdomsforekomst, demografisk fordeling, beskeeftigelse mm.
se afsnit 5, Generelle indsigter for Danmark og gvrige lande og dertilhgrende kildehenvisninger og litteraturliste.



Nar opgarelser fra Landspatientregisteret sammenlignes tilbage i tid, er det veerd at notere,
at registeret er under fortsat udvikling og validering grundet overgang til nyt Landspatient-
register (LPR3). Det betyder, at tal og opgarelser tilbage i tid lgbende bliver korrigeret og
opdateret.

Afgrensning af data

| registeranalysen er sygedomsforekomsten opgjort som praevalens af funktionel li-
delse/ME/CFS fra 2005 frem til 2023 samt incidens af funktionel lidelse/ME/CFS fra 2013
frem til 2023. Opggarelserne omfatter unikke personer, der har haft kontakt til hospitalsvae-
senet med en funktionel lidelse/ME/CFS-diagnose for farste gang inden for de seneste 10
ar forud for kontakttidspunktet.

Analysen er afgreenset til personer, der ved kontakttidspunktet havde bopeael i Danmark.
Baggrundsoplysninger som alder og bopeaelsregion er opgjort pa starttidspunktet for ferste
kontakt til hospitalsveesenet med diagnosen.

Opgagrelsen indeholder bade personer, der har faet stillet funktionel lidelse/ME/CFS som
aktionsdiagnose og som bi-diagnose. De inkluderede diagnosekoder for funktionel li-
delse/ME/CFS fremgar af nedenstaende tabel.

Tabel 2: Inkluderede diagnosekoder

Gruppering SKS-koder

ME/CFS/funktionelle lidelser i alt DG.93.3, DG.93.3.A, DR688A9B1, DR68SA9A
- ME/CFS DG.93.3, DG.93.3.A
- heraf udvalgte funktionelle lidelser DR688A9B1, DR68SA9A

Patienter, der indgar i registeranalysen, kan have faet registreret mere end én af de oven-
naevnte diagnosekoder, hvorfor opggrelsen over personer kan summe til flere end totalen,
nar populationen fordeles ud pa ovenstaende diagnosekoder.

Funktionel lidelse/ME/CFS vil i labet af analysen blive fordelt pa hhv. ME/CFS og udvalgte
funktionelle lidelser. Denne opdeling skyldes blandt andet, at SKS-koderne for funktionelle
lidelser (DR688A9B1 og DR688A9A) farst blev oprettet d. 1. juli 2019, og derfor kun er
opgjort i den sidste del af perioden. SKS-koderne for ME/CFS blev derimod oprettet d. 1.
januar 1994 og er derfor opgjort for hele perioden. Dertil opgares alle diagnoserne, da alle
forsat anvendes (dog i varieret omfang).

Forbehold ved data

Da registerdataanalysen har Landspatientregisteret som datagrundlag, omfatter opggarel-
sen udelukkende kontakt til hospitalsveesenet (sekundeer sektor) og ikke patientens even-
tuelle kontakt til almen praksis (primaer sektor).

Det har ikke vaeret muligt at f& adgang til Sygesikringsregisteret (SSR), da Sundhedsdata-
styrelsen ikke har adgang til diagnoser stillet i praksissektoren. Af den grund, vil patienter
der udelukkende har veeret i kontakt med primaersektoren ikke indga i opgerelsen af syg-
domsforekomsten af funktionel lidelse/ME/CFS i denne analyse. Da let til moderate tilfeelde
af funktionel lidelse/ME/CFS ofte behandles i primaersektoren, vil der formegentlig veere
nogle sygdomsforekomster, som opggrelsen ikke fanger. Tallene i denne analyse har altsa
til formal at give en indikation p& omfanget og udviklingen af funktionel lidelse/ME/CFS for
patienter med moderat/sveer funktionel lidelse/ME/CFS, da opggrelsen fra Landspatients-
registeret primaert vil fange disse. Det har dog ikke vaeret muligt at foretage en inddeling af
patienterne ift. sveerhedsgraden af deres sygdom, da opdeling ikke er mulig pa baggrund
af data fra LPR.

Derudover kan uklarheder om registrering og manglende konsensus om, hvordan sygdom-
men bgr klassificeres samt forskellig registreringspraksis ggre det vanskeligt at belyse det
faktiske omfang af sygdomsforekomsten.



Omvendt deekker de udvalgte diagnosekoder for funktionelle lidelser et bredere sygdoms-
omrade end ME/CFS, hvorfor man med disse risikerer at medtage for mange personer i
opggrelsen. | nogle tilfeelde kan diagnosekoden veere et udtryk for symptomer pa kronisk
treethed, som ikke ngdvendigvis skyldes ME/CFS.

Da Implement ikke har haft adgang til registerdata pa CPR-niveau, har det ikke vaeret muligt
at berige analysen med yderligere, relevante baggrundvariable. Oprindeligt var gnsket at
vise en opggrelse over beskeaeftigelse blandt personer i Danmark med funktionel li-
delse/MS/CFS. Ambitionen var bl.a. at opggre sygemeldinger og fartidspension ved at sam-
kare data fra Landspatientsregisteret med data fra DREAM.

Ligeledes var gnsket at afdaekke dgdeligheden blandt personer med MS/CFS, hvilket havde
kreevet en sammenkgrsel med data fra Dgdsarsagsregisteret (DAR) pa CPR-niveau. Begge
dele har ikke veeret muligt, da Sundhedsdatastyrelsen ikke har stillet registerdata pa CPR-
niveau til radighed for afdaekningen.

Data og registreringer for 2020 og 2021 kan desuden vaere pavirket af COVID-19, og data
for 2021 af Sygeplejerskestrejken.



Delafsnit 2:
Analyseindsigter fra
Danmark




Generelle indsigter for Danmark og evrige lande

| fglgende afsnit preesenteres en overordnet oversigt over retningslinjer, kodning og beteg-
nelse af sygdommen, diagnosekriterier, preevalens, debutalder og kensfordeling, dadelig-
heden af ME/CFS (Myalgisk Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome), arbejdsdygtig-
hed samt antallet af hjemme- og sengebundne patienter.

Tilgang og forbehold

Indsigterne i afsnittet er opnaet ved hjeelp af desk-research og dokumentgennemgang og
skal laeses med betydelige forbehold. Indsigterne beror p& en gennemgang af udvalgte,
relevante videnskabelige artikler om funktionel lidelse/ME/CFS i Danmark og de gvrige in-
kluderede lande samt information fra relevante sundhedsmyndigheder og patientforeninger.

Da der kan veere betydelige variationer i de diagnostiske kriterier og klassifikationer af
ME/CFS pé tveers af de inkluderede lande og tal, vil de ikke ngdvendigvis kunne sammen-
lignes péa tveers af publikationerne. Dertil kommer, at der kan vaere forskel pa bade data-
kvalitet og registrering af ME/CFS i de forskellige lande. Sammenligning pa tveers kan derfor
veere problematisk og bgr alene ses som indikativ.

Derudover kan der veere forskel pa bade metode og kvalitet i de forskellige videnskabelige
artikler, der er inkluderet i denne analyse. For flere detaljer om de enkelte studier og deres
metode, henvises derfor til den faktiske artikel, som beskriver enten praevalens, debutalder,
kansfordeling, dgdeligheden og arbejdsdygtighed. For mere information om hvert lands ret-
ningslinjer, kodning, betegnelse af sygdommen og diagnosekriterier henvises til landafsnit-
tene i naerveerende rapport, hvor mere detaljerede beskrivelser fremgar (se afsnit 6 til 12).

Det har ikke vaeret muligt at finde undersggelser, som beskriver leengden pa patienternes
sygemeldinger, hvorfor der henvises til afsnittene om antal hjemme- og sengebundne pati-
enter og arbejdsdygtighed. Her tyder indsigterne pa, at der kan veere stor forskel pa leeng-
den af sygdom og sygdommens karakter for forskellige patienter. Dog tyder indsigterne pa,
at mange af de personer, der far stillet diagnosen, har en udtalt funktionsnedsaettelse og et
langvarigt sygdomsforlgb.
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Retningslinjer

Generelle indsigter

1

Anbefalingerne i de nationale retningslinjer for udredning og behandling af ME/CFS varierer i nogen grad pa tveers af de lande,

analysen daekker.

1 2021 udgav NICE nye retningslinjer for ME/CFS og nedenstaende opsummerer kort, hvorvidt de forskellige landes nationale
retningslinjer fglger disse samt vejledningernes publiceringsdato. For flere detaljer omkring retningslinjer i de forskellige lande, se

afsnit 6.1 samt afsnit 8-12.

Danmark

Den danske retningslinje/anbefaling
(2018) er ikke zendret pa baggrund af
den opdaterede retningslinje fra NICE
bl.a. pga. en vurdering af manglende
evidens. [36]

Sverige

Den national vidensafdaekning af 2024
(ingen nationale retningslinjer) laener
sig ikke op ad NICE-retningslinjen bl.a.
pga. en vurdering af manglende
evidens.

Kodning

Generelle indsigter

Norge

Den nuvaerende norske retningslinje
(2015) tager ikke udgangspunkt i
NICE-retningslinjen, da den er
udarbejdet forinden. Et opdateret
udkast af den norske retningslinje
(2024) afventer politisk godkendelse.

Tyskland

Den tyske S3-retningslinje for
traethed/udmatning af 2022, som
indeholder et afsnit om ME/CFS,
leener sig pa nogle omrader op ad
NICE-retningslinjen.

Holland

Den aktuelle nationale retningslinje
(2013) er under opdatering og
offentliggares i 2027. Ifglge en
informant vil den opdaterede version i
hgj grad inddrage patientperspektivet
og tage stilling til NICE-retningslinjen.

England
Den engelske NICE retningslinje.

1010
0110

Der opleves forskellig i det enkelte land og pa tveers af de lande, som analysen daekker, bade ift., hvilken diagnosekoder der bliver

anbefalet og hvilke der bliver anvendt i praksis, nar en patient med ME/CFS diagnosticeres.

Danmark

Ved kronisk traethed, som kan klinisk
sandsynligggres, er forarsaget af en
tidligere viral infektion anvendes koden
DG933 Postviralt treethedssyndrom.
Ved kronisk traethed, som kan klinisk
sandsynliggares, er forarsaget af
inflammatorisk tilstand i hjernen
anvendes koden DG933A Benign
myalgisk encephalomyelitis.

Hvis det ikke kan Klinisk understgttes at

ovenstdende ggr sig geeldende,
anvendes koden DR688A9B1
funktionel lidelse, almen/traethed eller
DR688A9A multiorgan. | almen praksis
anvendes ICPC-2: A04 Almen
svaekkelse/treethed. Se afsnit 6.1.

Sverige
Her anvendes koden G93.3

Se afsnit 10.2.

Norge

Ved CFS/ME anbefales ICD-10-koden
G93.3.

Datatreek, som Helsedirektoratet er
blevet praesenteret for, viser dog, at
leeger i praksis ogsa anvender andre
diagnosekoder i deres udredning af
patienter med langvarig treethed,
herunder: 1) Z03.2 mistanke om
psykiske lidelser og
adfeerdsforstyrrelser, 2) 203.8
mistanke om anden seerlig sygdom og
tilstand, 3) ICD 10 F 48.0
Treethedssyndrom (Neurasteni), 4)
ICD 10 Z73.0 Generel treethed
(Udbreendthed), 4) ICD10 R53
lldebefindende/treethed (asteni).

Se afsnit 9.2.

Tyskland

Ved ME/CFS anbefales ICD-10-koden
G93.3. ICPC-2: A04 Almen
svaekkelse/ treethed anvendes ogsa.

Se afsnit 11.2.

Holland

Ved ME/CFS anbefales ICD-10-
koden: G.93.3

Derudover kodes med DSM5:
Somatisk syndrom disorder (ved
behandling i psykiatrien), da
forsikringen ellers ikke daekker.

England

Ved ME/CFS anbefales ICD-10-koden
G93.3 eller ICD-11-koden 8E49.

Se afsnit 12.2.
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Betegnelse af sygdommen

Generelle indsigter
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Der er forskel pd, hvordan sygdommen betegnes pa tveers af de lande, som analysen daekker. Danmark er det eneste af de
afdeekkede lande i vidensafdaekningen, hvor ME/CFS indgdr under samtalebetegnelsen funktionel lidelse som en syndromdiagnose.

Danmark

Funktionel lidelse.

Sundhedsstyrelsens argument for at

samle flere specialespecifikke

syndromdiagnoser, sasom irritabel

tyktarm, fibromyalgi og kronisk

treethedssyndrom, under betegnelsen

funktionelle lidelser er, at;

» der er overlap mellem symptomer
ved disse sygdomme

+ at afgreensningen af sygdommene i
en vis udstraekning er uklar

» at en del patienter opfylder kriterier
for flere syndromdiagnoser [4].

Sverige
ME/CFS

Diagnosekriterier

Generelle indsigter

Norge

CFS/ME

If. Helsedirektoratet anses
betegnelsen CFS (chronic fatigue
syndrome) som den mest korrekte,
indtil anden evidens foreligger, da
denne betegnelse ikke henviser til en
specifik &rsag til sygdommen.

I den Norske vejledning fremgar det, at
fibromyalgi, irritabel tyktarm mf. er
neert besleegtet med CFS/ME, hvorfor
der fortsat er faglig uenighed om,
hvorvidt tilstandene bgr betegnes som
én sygdom [38].

Tyskland
ME/CFS

Holland
ME/CFS (eller ME/CVS pé Hollandsk)

England
ME/CFS

e

Det varierer pa tveers af de lande, som analysen daekker, hvilke kriterier der anvendes til at stille ME/CFS diagnosen. Der er bade
feellestraek og forskelle pa tveers af kriterier. Feellestreekkene er bl.a., at det understreges, at der pa nuveerende tidspunkt ikke er
nogen kendte biomarkerer, og at diagnosen farst kan stilles, nar patienten er udredt for andre potentielle og relevante somatiske

og/eller psykiske sygdomme.

Danmark

- Symptomerne pa alvorlig
udmattelse/ treethed har varet i over
seks maneder.

- Udmattelsen/treetheden er
hovedsymptomet og skyldes ikke
anden sygdom.

- Udmattelsen/treetheden giver
vaesentlig nedseettelse i patientens
funktionsniveau.

- Patientens symptomsituation og
svaerhedsgrad, tidligere sygdomme og
behandlinger samt biologiske, sociale
og familisere dispositioner [5] [13].

- Postexertional malaise (PEM) er ikke
et ngdvendigt kriterie [6].

Se afsnit 6.1.

Sverige

- Socialstyrelsen har ikke udpeget
bestemte diagnosekriterier til
diagnosticering af ME/CFS [46][96]. |
regionernes feelles vejledning henvises
dog til Canada-kriterierne [98].
Socialstyrelsen naevner fglgende
faktorer som centrale:

- Andre psykiske og somatiske
sygdomme er undersggt og udelukket.
- Afdeekning af symptomsituation,
sygdomshistorik og livssituation.

Se afsnit 10.2.

Norge

- Symptomerne pa alvorlig treethed har
varet i over seks maneder.

- Funktionsniveauet er nedsat med
mindst 50 pct.

- Symptomerne skyldes ikke anden
sygdom.

- Patientens sygehistorik, livsmaessige
omsteendigheder og psykosociale
belastninger.

- Forskellige diagnostiske
kriteriesystemer kan benyttes fx
Canadakriterierne Fukudakriterierne
eller de Paediatriske Kriterier. [114]
[115] [38].

Se afsnit 9.2.

Tyskland

- Udelukkelse af andre sygdomme,
afdaekning af symptombillede, -historie
og sociale omsteendigheder.

- Jf. DEGAMSs S3-retningslinje
anvendes IOM 2015 Diagnostic
Criteria: Vaesentlig reduktion af
patientens aktivitetsniveau af min. 6
maneder, PEM, Uforfriskende savn,
samt ét af yderligere to symptomer:
Kognitiv svaekkelse eller Ortostatisk
intolerance [100].

Se afsnit 11.2.

Holland

Fukuda-kriterierne 1994 suppleret
med Reeves 2003 [26][28][29]: Min. 6
mdr. vedvarende/tilbagevendende
treethed, der ikke kan forklares ved
klinisk evaluering og ikke har veeret til
stede hele livet, ikke kommer som
folge af vedvarende anstrengelse,
ikke lindres vaesentligt ved hvile/sgvn,
er forbundet med en veesentlig
reduktion erhvervs- og uddannelses-
maessigt, socialt og personligt. Dertil
skal patient have min. 4 yderligere
symptomer fx efteranstrengelses-
ubehag, nedsat hukommelse eller
koncentration, muskelsmerter [114].
Se afsnit 8.2.

England

- Jf. NICE stilles diagnosen ved en
kombination af medicinsk vurdering,
kortlagt patienthistorie og udelukkelse
af andre sygdomme [109].

- Symptomer har veeret i min. 3 mdr.

- Diagnosen kan stilles ved: Oplevelse
af invaliderende treethed som
forveerres af aktivitet og ikke lindres af
hvile, Ikke-opkvikkende sgvn eller
sgvnforstyrrelser, PEM, Kognitive
vanskeligheder (hjernetage).

Se afsnit 12.2.
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Praevalens

Generelle indsigter
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Opgarelser over sygdomsforekomsten af ME/CFS kan vaere sveere at sammenligne pa tveers af de lande , som analysen daekker.
Dette skyldes bade forskelle i sundhedsdata og opgerelsesmetoder samt forskellige kriterier for diagnostik. Dette farer til forskelle i
preevalensestimater, som ikke ngdvendigvis kan sammenlignes pa tveers af bade lande og opggrelsesmetoder.

Et studie fra 2020 undersggte praevalensen for ME/CFS i Europa og fandt et interval pa 0,1-2,2 pct. af befolkningen [51].

Danmark

En dansk befolkningsundersggelse fra
2016 viser, at 1,1 pct af meend og 1,3
pct af kvinder angiver, at de har faet
diagnosen stillet af en laege [37].

Opggarelsen over praevalens i
registerdataanalysen i indevaerende
rapport afviger fra dette, da opggrelsen
kun medtager diagnoser fra
hospitalsvaesnet.

Sverige

Ifalge RME har mellem 0,4-1,3 pct. af
den svenske befolkning ME. Dette
svarer til mellem 40-130.000 personer.
[41]

Debutalder og kensfordeling

Generelle indsigter

Norge

| en undersggelse fra 2014 estimeres
det, at 10-20.000 borgere i Norge har
ME/CFS, hvilket svarer til omkring 0,2-
0,4 pct af den norske befolkningen pa
tidspunktet, hvor undersggelsen blev
foretaget. [38]

En anden undersggelse finder, at 36.1
per 100.000 personer blev
diagnosticeret med ME/CFS i Igbet af
perioden 2016-2018. [39]

Tyskland

IQWIG estimerede fgr COVID-19, at
der var mellem 140-310.000 patienter
med ME/CFS i Tyskland. Dette svarer
til 0,17-0,37 pct. af befolkningen i
2019.

IQWIG forventer dog, at dette antal er
steget siden, da flere med senfalger
efter COVID-19 lever op til kriterierne
for diagnosticering med ME/CFS.
Disse opggrelser er dog ikke foretaget
siden. [42]

Holland

Det estimeres af Det Hollandske
Sundhedsrad, at mellem 30-40.000
personer i Holland har ME/CFS. Dette
svarer til omkring 0,17-0,23 pct. af
befolkningen i 2018, hvor
undersggelsen blev foretaget.
Sundhedsradet udtaler dog, at der er
store usikkerheder forbundet med
estimatet. [40]

England

Et studie fra 2011 undersgger tre
omrader i England og finder den
estimerede praevalens til at vaere
mindst 0,2 pct for alle definitioner af
ME/CFS. Praevalensestimatet er hhv.
0,19 pct., 0,11 pct. og 0,03 pct., hvis
man hhv. anvender de diagnostiske
kriterier CDC-1994, Canadian og
ECD. [43]

Det samme studie estimerer, at den
arlige incidens min. er 0,015 pct.

o

Nedenstaende beskriver den demografiske fordeling af personer, der far stillet diagnosen ME/CFS. Pa tveers af studier fra de

lande, som analysen deekker, er der en overveegt af kvinder blandt de diagnosticerede.

Danmark

Ifalge Sundhedsstyrelsen er ratioen
mellem forekomsten hos kvinder og
maend 2:1 blandt patienter med
ME/CFS. [37]

Pba. tal fra LPR (se afsnit 7) er omkring
60-75 pct. kvinder af de danskere, der
de seneste 10 ar har faet stillet
diagnosen funktionel lidelse/ME/CFS.
Ifglge ME-foreningen viser sygdommen
sig oftest i 30-50 ars alderen. [44]

Sverige

78 pct af dem, der far stillet diagnosen,
er kvinder, hvor 22 pct er maend. Ifalge
den svenske Socialstyrelse, far de
fleste stillet diagnosen i en alder af 43
ar [46].

Norge

Et norsk registerstudie [39] finder, at
kvinder oftest far stillet diagnosen i
alderen 15-19 ar eller 35-39 ar, mens
meend oftere far stillet diagnosen i
alderen 10-19 ar.

Studiet finder desuden, at 78 pct af de
diagnosticerede er kvinder.

Tyskland

Ifglge det tyske sundhedsministerie
har kvinder op til 4 gange starre
sandsynlighed for at f diagnosen end
maend. Diagnosticering sker oftest i
30-40 ars alderen. [47]

Holland

Det Hollandske Sundhedsrad,
Gezondheidsraad, vurderer, at der er
tre til fem gange s& mange kvinder
som meend blandt patienter med
ME/CFS. [45]

England

Ifglge den engelske ME-forening, er
ME/CFS omkring tre gange mere
udbredt blandt kvinder end blandt
maeend og man far typisk stillet
diagnosen fra start 20-erner til midt
40-erne. [48]
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Bade den danske, hollandske, engelske og tyske ME-forening, den svenske hjerneforening og myndighederne i England oplyser p&
deres hjemmeside, at omkring 25 pct. af patienterne med ME/CFS er hjemmebundne. Ingen af hjemmesiderne henviser dog til kilder
pa informationen, og tallene skal derfor leeses med forbehold for dette. Oplysningerne kan muligvis stamme fra en undersggelse fra
2016, der beror pa data fra USA, England og Norge [52], som finder, at omkring 25 pct. af ME/CFS-patienter er sa alvorligt ramt af

sygdommen, at de enten er hjemme- eller sendebundne og derfor er afhaengige af andre.

Danmark

25 pct. af patienter med ME/CFS er,
ifalge ME-foreningen, hjemme-
bundne. 9 pct. er sengeliggende.

Sverige

Ifglge Hjarnfonden (den svenske
hjerneforening), er 25 pct.
hjemmebundne [54].

Deodeligheden af ME/CFS

Generelle indsigter

Norge

Ifglge en spgrgeskemaundersggelse
udfert af den norske ME-forening,
svarer 6 ud af 10, at de i hgj grad er
hjemmebundne.

Tyskland

Ifglge den tyske ME-forening er 25 pct.

alvorligt eller meget alvorligt ramt af
sygdommen [55].

Holland

Ifelge den hollandske ME-forening
(ME/CVS Vereniging), er 25 pct. af
patienterne med ME/CFS
hjemmebundne [53].

England

Ifglge GOV.UK er omkring 25 pct. af
ME-patienter hjemme- eller
sengebundne [56].

%

Det har ikke veeret muligt at fa adgang til registerdata, der indeholder oplysninger om dgdsarsag (se metodeafsnit 4.4).

Pa tveers af alle lande har det veeret sveert at finde opgarelser over dgdeligheden af ME/CFS. Et amerikansk studie finder en gget
risiko for at dg tidligere blandt personer med ME/CFS i studiepopulationen. De finder ogsa, at de tre mest hyppige dgdsarsager
blandt personer med ME/CFS er hjertesvigt, selvmord og kreeft [49].

Danmark

Det har ikke vaeret muligt at finde en
opgarelse over dgdeligheden i
Danmark.

Ifglge Sundhed.dk er sygdommen

ikke forbundet med gget dgdelighed.

Sverige

Det har ikke vaeret muligt at finde en

opggrelse over dgdeligheden i Sverige.

Norge

Det har ikke veeret muligt at finde en
opggrelse over dgdeligheden i Norge.

Tyskland

Det har ikke veeret muligt at finde en
opgarelse over dgdeligheden i
Tyskland.

Holland

Det har ikke veeret muligt at finde en
opgarelse over dgdeligheden i
Holland.

England

Et kohortestudie fra England og
Wales fandt ingen stigning i den
samlede dgdelighed, men fandt en
gget risiko for selvmord relativt til
referencepopulationen [50].
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Generelle indsigter

For mange medfarer ME/CFS en betydelig nedsaettelse i funktionsevnen, og sygdommen vil derfor have en effekt pa de
diagnosticeredes arbejdsevne. En undersggelse fra 2005, hvor der er udfar en systematisk gennemgang af studier, der undersgger
prognosen for ME/CFS-patienter, finder, at feerre end hver tredje patient forventes at vende tilbage til arbejde inden for tre ar efter de
far stillet diagnosen. [57]

Studier finder desuden, at mange af dem, der vender tilbage til arbejde, arbejder deltid eller faerre timer end tidligere. [58]

Danmark Norge Holland
Ifglge et studie fra ME-foreningens Et studie af unge norske personer Et Hollands studie fra 2008 finder, at
hjemmeside genoptager 8 pct. af med CFS efter at have haft 20,7 pct. af ME/CFS-patienterne i
patienter med ME/CFS arbejdet. [59] mononukleose, viser at 55 pct. er studiet arbejdede (20 timer om ugen i

) tilbage i arbejde efter 11,4 ar. [61] ns. 80 pct. under 24 timer om ugen),
Et dansk studie med 33 ME/CFS- 6,1 pct. gik i skole og 71 pct. var
patienter viser, at kun en ud af de 33 enten delvist eller fuldt pensioneret pa
patienter havde markant bedret grund af ME/CFS [45]

tilstand efter 5 ar. [60]

Sverige Tyskland England
Det har ikke veeret muligt at finde Der er ikke fundet specifikke tal for Der er ikke fundet specifikke tal for
specifikke tal, men Neuroférbundet Tyskland. England.

henviser til undersggelser og oplyser,
at kun 1 ud af 10 personer med
ME/CFS kommer sig helt, mens mange
oplever en vis bedring over tid. [62]



6.1

Analyseindsigter fra Danmark

| falgende afsnit preesenteres analyseindsigter for Danmark. Fagrste del af afsnittet giver en
introduktion til de nationale anbefalinger p4 omradet i Danmark, og herunder sygdomsbe-
tegnelse, sygdomssymptomer, diagnosticering og kodning af sygdommen. Anden del af
afsnittet giver en praksisneer gennemgang af udrednings- og behandlingsforlgbet i Danmark
pa tveers af primeer og sekundaer sektor og med seerligt fokus pa de regionale centre for
funktionelle lidelser samt privatklinikken, Klinik Mehlsen. | afsnittet preesenteres ligeledes
data for den patientoplevede effekt af behandlingsforlgbene pa de regionale centre. Afsnit-
tet afsluttes med en gennemgang af udrednings- og behandlingspraksissen for bgrn og
unge med funktionel lidelse/ME/CFS under paediatrien og bgrne- & ungdomspsykiatrien i
Region Midtjylland.

Udredningen og behandlingen af patienter med funktionel lidelse/ME/CFS er kompleks,
hvorfor nogle beskrivelser kan forekomme som forenklinger, hvor nuancer og detaljer kan
veere gaet tabt. Stgrstedelen af indsigterne i afsnittet bygger pa informationer fra mundtlige
overleveringer under interview, hvorfor enkelte pointer kan vaere glippet eller misforstaet.
Nogle oplysninger er suppleret med desk research og dokumentgennemgang.

| afsnittet om Danmark vil ME/CFS blive refereret til som funktionel lidelse/ME/CFS, da kro-
nisk traethedssyndrom, jf. Sundhedsstyrelsen anbefaling, er én af syndromdiagnoserne un-
der funktionel lidelse. Se afsnit 6.1 for yderligere information.

Nationale retningslinjer og vejledninger

Over de seneste ar har Sundhedsstyrelsen udgivet en reekke anbefalinger, vejledninger
samt videns- og redskabssamlinger relateret til organisering, diagnosticering og behandling
af funktionel lidelse/ME/CFS. Nogle af disse er fremhaevet i fglgende.

| 2018 udgav Sundhedsstyrelsen en Anbefaling til udredning, behandling, rehabilitering og
afstigmatisering af Funktionelle Lidelser [5]. Af anbefalingen fremgar det, at:

“Funktionel lidelse bruges som samlebetegnelse for en reekke lidelser, der alle er kende-
tegnet ved, at personen har et eller flere fysiske symptomer, som pavirker funktionsevne og
livskvalitet, og som ofte har et karakteristisk mgnster (...) Blandt de funktionelle lidelser
med specifikke syndromdiagnoser, der har stgrst hyppighed og sygdomsbyrde, findes bl.a.
irritabel tyktarm (irritable bowel syndrome, IBS), kronisk treethedssyndrom (chronic fatigue
syndrome/myalgic encephalomyelitis, CFS/ME) og andre syndromer med primaert neurolo-
giske symptomer, samt generaliseret muskuloskeletal smerte (fibromyalgi)” [5].

Informanter fra de regionale centre for funktionelle lidelser understreger dog, at de specia-
lespecifikke syndromdiagnoser inden for det funktionelle omrade ikke skal opfattes som
selvsteendige sygdomme, men derimod som forskellige navne for samme sygdom; funktio-
nel lidelse.

Af anbefalingen fremgar det, at behandlingen af funktionelle lidelser skal veere individuali-
seret og fokusere pa symptomlindring og forbedring af patientens livskvalitet. Ligeledes
fremgar det, at nonfarmakologiske interventioner ber afprgves farst.

Yderligere anbefales gradueret treeningsterapi (GET) og kognitiv adfeerdsterapi (CBT). Der-
til anbefaler Sundhedsstyrelsen lavdosis Amitriptylin til behandling af patienter med sgvn-
besveer og/eller smerter [5].

Af Sundhedsstyrelsen svar til Folketinget af 4. april 2022 uddybes anbefalingen til gradueret
traeningsterapi (GET):

"Sundhedsstyrelsen anbefaler individuelt tilrettelagt aktivering/treening med gradvis for-
ggelse af aktivitetsniveauet under hensyntagen til patientens symptomer for at undga over-
belastning (...) Det understreges at treeningen skal veere individuelt tilpasset (...) Selve trae-
ningselementet i form af gradueret fysisk traening (GET), benyttes fgrst hvis patienten er
klar til dette, og der er mulighed for fleksibel tilpasning i opad- og nedadgaende retning efter
behov. Dette betyder at treeningen hos patienter med sveer funktionsnedseettelse foregar i



sma trin og kan omhandle hverdagsaktiviteter som fx at komme op at sidde, komme kort-
varigt ud af sengen, bgrste teender osv. (...) Det er Sundhedsstyrelsens klare opfattelse, at
den made GET tilbydes til patienter med kronisk treethedssyndrom (ME/CFS) i Danmark
adskiller sig fra den made NICE definerer GET, jf. ovenfor, og at tilgangen i Danmark er i
overensstemmelse med internationale anbefalinger, herunder de nye NICE guidelines.”[6].

I Sundhedsstyrelsens svar til Folketinget uddybes anbefalingen til kognitiv adfeerdsterapi
(CBT) ligeledes:

"Sundhedsstyrelsen anbefaler kognitiv adfeerdsterapi til behandling af patienternes symp-
tomer. (...) Det bemaerkes hertil, at kronisk treethedssyndrom (ME/CFS) er en sygdom, som
udelukkende diagnosticeres ud fra patientens beskrivelse af egne symptomer, og at be-
handlingen dermed tager afsaet i en behandling af disse symptomer. (...) Sundhedsstyrel-
sen mener ikke at behandlingen, der foregar i de regionale centre, er i uoverensstemmelse
med de nye NICE guidelines.” [6].

En repraesentant fra et af de regionale centre for funktionelle lidelser understreger dog, at
centrene ikke faglger anbefalingerne i de nye NICE guideline, da NICE guidelinen frarader
bade GET (gradueret genoptraening/rehabilitering) og CBT (ud over til behandling af de
psykisk fglgevirkninger af sygdommen), som centrene netop benytter som behandlingsme-
toder. Derudover understreger repraesentanten fra centeret, at de pa centrene ikke behand-
ler symptomer p& sygdommen men selve sygdommen, og kun i de tilfeelde hvor sygdom-
men ikke kan behandles benyttes symptombehandling.

Af Sundhedsstyrelsen Vejledning til anvendelse af koder for funktionelle lidelser af 2020 [4]
fremgar det, at funktionelle lidelser betragtes som en mulig multifaktoriel lidelse, hvilket vil
sige, at der ikke er en enkelt faktor, der ligger til grund for sygdommen. Af den arsag argu-
menteres det for, at funktionelle lidelser skal betragtes ud fra en bio-psyko-social sygdoms-
model, hvor der gares op med en ensidig forstielse af sygdomsarsager og -mekanismer
som rent fysiske eller rent psykiske. Sundhedsstyrelsens argument for at samle flere spe-
cialespecifikke syndromdiagnoser, sdsom irritabel tyktarm, fibromyalgi og kronisk treetheds-
syndrom, under betegnelsen funktionelle lidelser er, at der er overlap mellem symptomerne
ved disse sygdomme, at afgraensningen af sygdommene i en vis udstraekning er uklar, samt
at en del patienter opfylder kriterier for flere syndromdiagnoser [4].

Til at understgtte, at de alment praktiserende laeger pa kvalificeret vis kan hjeelpe patient-
gruppen med funktionel lidelse/ME/CFS, har Sundhedsstyrelsen ogsa udgivet en videns-
og redskabssamling malrettet de praktiserende leeger. Samlingen kan dog ogsa anvendes
af andre behandlere sdsom sygeplejersker, psykologer og/eller fysioterapeuter. Redska-
berne er teenkt som en hjeelp til at skabe forstaelse for de symptomer, patienterne oplever
og til at understgtte patienter i, hvordan de bedst muligt kan handteres disse symptomer,
sa de gradvist far det bedre [7][8]. | forlaengelse heraf, har Sundhedsstyrelsen ogsa udgivet
en handbog om funktionelle lidelser til pararende og patienter [9].

Sygdomsbetegnelse

Ifglge Sundhedsstyrelsen er kronisk traethedssyndrom (chronic fatigue syndrome/myalgic
encephalomyelitis, CFS/ME) en blandt flere syndromdiagnoser, som karakteriseres og di-
agnosticeres som funktionel lidelse.

Sundhedsstyrelsen definerer funktionelle lidelser som en reekke sygdomme med ” [...] et
eller flere fysiske symptomer, som pavirker funktionsevne og livskvalitet, og som ofte har et
karakteristisk mgnster. Som ved andre tilstande skal anden fysisk eller psykisk sygdom
(differentialdiagnoser) vaere udelukket i relevant omfang.” | forleengelse heraf understreges
det, at funktionel lidelse er et udtryk for reel sygdom og ikke er en indbildt lidelse [5].

Med reference til Sundhedsstyrelsens anbefaling, forstas funktionelle lidelser ud fra en bio-
psyko-social multifaktoriel sygdomsmodel, hvor bade fysiske, psykiske, sociale, kulturelle,
miljgmaessige og andre faktorer i varieret grad har indflydelse pa sygdommen. Hos nogle
patienter udlgses sygdommen overvejende af en fysisk belastning, fx en infektion eller et



trafikuheld. Hos andre kan det veere psykologiske eller sociale forhold, der er dominerende,
og hos nogle er der ikke en oplagt udlgsende arsag [10].

Ligeledes fremhaeves det, at funktionelle lidelser bar forstds ud fra en sarbarhedsmodel
med bade praedisponerende, udlgsende og vedligeholdende faktorer for sygdommen:

1) Praedisponerende faktorer s& som medfadte forhold, herunder arv og erhvervet
sarbarhed under opvaekst.

2) Udlgsende begivenheder som fx traume, sygdom eller gentagne belastninger.

3) Vedligeholdende faktorer herunder tanker og adfeerd vedrgrende symptomerne
samt livsstil, der kan give anledning til reversible forandringer i nervesystemets
funktion [11].

Sygdomssymptomer

Funktionel lidelse/ME/CFS er kendetegnet ved en reekke sammenfaldende fysiske sympto-
mer, som pavirker funktionsevne og livskvalitet og gar det sveert at fungere i dagligdagen
[5][11]. Hovedsymptomet for kronisk traethedssyndrom beskrives som vedholdende, svaer
treethed eller energisvigt, der forveerres ved beskedne fysiske og mentale anstrengelser,
som kun lindres lidt af sgvn og hvile, og som ikke skyldes en anden aktuel sygdom som
depression eller infektionssygdom. Derudover naevnes hukommelses- og koncentrations-
besveer, muskel- og ledsmerter, hovedpine og svimmelhed som andre symptomer [12][13].

Feelles for de funktionelle lidelser/ME/CFS er, at de ikke kan pavises ved blodprgver, rant-
genundersggelser eller andre medicinske tests [5]. Symptomerne kan saledes ikke forkla-
res ved en anden veldefineret somatisk eller psykiatrisk sygdom.

Den specifikke arsag til funktionel lidelse/ME/CFS er ukendt, men der er i stigende grad
fokus pd, at eendret interoception kan spille en rolle — dvs. hjernens made at bearbejde de
signaler, kroppen sender. Interoceptionen foregar i nervesystemet og er saledes biologisk,
og den pavirkes af bade biologiske forhold som fx sgvn, kost og aktivitet, psykologiske for-
hold som fx fortolkning af kropslige oplevelser og efterfglgende adfeerd samt sociale forhold
som fx belastende livsomsteendigheder s& som arbejde, forsgrgelse og gkonomi, relationer
og familieforhold [11]. Fageksperter fra de regionale centre for funktionelle lidelser i Dan-
mark understreger, at der ogsa arbejdes med forklaringsmodeller, som relaterer sig til neu-
roinflamation, immunologi, det autnome nervesystem og HPA-aksen. Ligeledes understre-
ges det, at der sjeeldent er én enkelt faktor, der er arsag til sygdommen.

Diagnosticering af funktionel lidelse/ME/CFS

Diagnosen funktionel lidelse/ME/CFS kan stilles, hvis symptomerne pa alvorlig udmat-
telse/treethed har varet i over seks maneder og er hovedsymptomet [13].

Ifalge Sundhed.dk skal treetheden veere tilstraekkelig til at give vaesentlig nedseettelse i pa-
tientens funktionsniveau og ma ikke skyldes en anden sygdom. En grundig lsegeundersg-
gelse, som udelukker andre sygdomme, er derfor helt central, far diagnosen kan stilles.

Farst og fremmest skal laegen undersgge, om patientens symptomer kan forklares med en
eller flere kendte og velbeskrevne tilstande, samtidig med at andre relevante og méaske
mindre oplagte og mere sjeeldne tilstande ogsa overvejes og undersgges (differentialdiag-
noser, komorbiditeter). Der kan veere tale om bade psykiske (fx depression eller helbreds-
angst) eller somatiske (fx gigtsygdom eller hjertesygdom) komorbiditeter*.

Undersggelserne kan bl.a. inkludere maling af haemoglobin ("blodprocent”), hvide blodcel-
ler, CRP, langtidsblodsukker, nyre- og leverprgver, stofskifteprgver, samt eventuelt prgver
pa sygdom i bindevaev og led samt analyse af urin. Hvis laegen har mistanke om bestemte
sygdomme, kan leegen i nogle tilfelde veelge at male fx stresshormon (kortisol) og/eller

4 Ifglge en dansk fagekspert fra et af de regionale centre for funktionelle lidelser anbefales det, at der sidelgbende med relevante
undersggelser iveerkseettes symptommestring med mindre, at der er en klar mistanke om svaer somatisk eller psykiatrisk syg-
dom.



sygdom i immunsystemet. Der kan ogsa tages antistoffer mod sygdommen borreliose og
HIV.

Nogle tests og undersggelser kan foretages i almen praksis, mens andre kraever henvisning
til specialleegepraksis eller en afdeling pa et sygehus, herunder fx i neurologisk eller reu-
matologisk specialleegepraksis og infektionsmedicinsk afdeling.

Patientens sygehistorie er ligeledes central i diagnosticeringen af en funktionel lidelse. | den
diagnostiske proces vil leegen (eller en anden sundhedsperson) tage udgangspunkt i de
oplevelser, som patienten beskriver (symptomer), patientens tidligere sygdomme og be-
handlinger, biologiske, sociale og familigere dispositioner, de kliniske observationer lsegen
gar sig ved undersggelsen af patienten og resultaterne fra de test der tages fx laboratorie-
undersggelser, scanninger og standardiserede tests [5] [13].

Sundhedsstyrelsen understreger i et svar til Folketinget, at der: “ikke [er] udviklet validerede
kriterier for at stille diagnosen kronisk treethedssyndrom (ME/CFS) og udskille denne
gruppe patienter fra andre patienter med udtalt treethed som dominerende symptom. Der
findes en lang reekke diagnostiske kriterier inden for omradet. NICE kommer med endnu et
bud pa diagnosekriterier for kronisk treethedssyndrom (ME/CFS), og laegger i retningslinjen
vaegt p& Postexertional malaise (PEM) som et ngdvendigt kriterie. PEM er imidlertid sub-
jektivt defineret og ikke specifikt for ME og bruges derfor ogsa til at vurdere alvorligheden
af andre funktionelle lidelser. Sundhedsstyrelsen vurderer ikke at diagnosekriterierne, som
anbefales af NICE, vil skabe faglig enighed omkring afgraensning af patientgruppen.” [6].
Dertil papeger en fagekspert fra et af de regionale centre for funktionelle lidelser, at PEM
ogsa er et hyppigt symptom ved fx. depression, COVID og Cancer, hvorfor PEM ikke an-
vendes som diagnostisk kriterie for at stille diagnosen funktionel lidelse/ME/CFS.

Kodning af funktionel lidelse/ME/CFES

| 2019 udgav Sundhedsstyrelsen en vejledning til sundhedspersonale i kodning af funktio-
nelle lidelser. | vejledningen er funktionelle lidelser placeret i det neutrale diagnosekapitel.
Af vejledningen fremgar det, at falgende diagnosekoder anbefales i diagnosticeringen af
funktionelle lidelser [4]:

o DR688A9 Funktionel lidelse IKA

o DRG688A9A Funktionel lidelse, multiorgan

o DR688A9B Funktionel lidelse, enkelt organ

o DRG688A9B1 Funktionel lidelse, almen/treethed
o DR688A9B2 Funktionel lidelse, gastrointestinal
o DR688A9B3 Funktionel lidelse, muskuloskeletal
o DR688A9B4 Funktionel lidelse, kardiopulmonal
o DR688A9B5 Funktionel lidelse, neurologisk

o DR688A9B6 Funktionel lidelse, urogenital

o DR688A9B9 Anden funktionel lidelse, enkelt organ
e DRG688A9C Funktionel lidelse, enkelt symptom

| interview med de regionale centre fremhaeves det, at to diagnosekoder hovedsageligt an-
vendes pa centrene i diagnosticeringen af kronisk treethedssyndrom:

e DR 688 A9A: Funktionel Lidelse, multiorgan — hvor funktionsniveauet er pavirket af
minimum 3 forskellige funktionelle symptomer fra minimum 3 forskellige organsy-
stemer.

e DR 688 A9B1: Funktionel Lidelse, almen/traethed

Af Sundhedsstyrelsens vejledning i kodning af funktionelle lidelser fremgar det, at diagno-
sekoderne for funktionel lidelse kan suppleres med specialespecifikke syndromdiagnoser,
hvis det er klinisk hensigtsmaessigt for patientens tilstand. Hvis en patient fx oplever symp-
tomer som mavesmerter, oppustethed, luft i maven, og relevante differentialdiagnoser er
udelukket, kan bi-diagnosekoden DK58, irritabel tyktarm fx tilfgjes som specialespecifik



syndromdiagnosekode. Generelt anbefales det dog at anvende de nye koder for funktio-
nelle lidelser som de primaere koder (aktionsdiagnoser), da disse i langt de fleste tilfeelde
vil veere mere praecise og klinisk meningsfulde end organ- og/eller specialespecifikke syn-
dromdiagnoser. De organspecifikke koder kan dog efter et konkret klinisk skgn anfgres som
supplerende eller enkeltstdende koder, hvor det vurderes relevant [4].

Af Sundhedsstyrelsens kodevejledning fremgar det ligeledes, at Postviralt traethedssyn-
drom og Benign myalgisk encephalomyelitis (ME) er adskilt fra samlebetegnelsen funktio-
nelle lidelser og placeret under diagnoseomradet andre hjernesygdomme?®. Det understre-
ges, at diagnosekoden DG.93.3, Postviralt treethedssyndrom kan anvendes i tilfeelde af, at
det — efter en grundig klinisk vurdering — kan sandsynligggres, at patientens kroniske treet-
hed er forarsaget af en tidligere viral infektion. Ligeledes understreges det, at underdiagno-
sekoden DG.93.3.A, Benign myalgisk encephalomyelitis (ME) kan overvejes, hvis udred-
ningen og den kliniske vurdering kan sandsynliggere, at patienten har en inflammatorisk
tilstand i hjernen. Hvis det ikke kan klinisk understgttes, at traetheden er forarsaget af en
tidligere viral infektion eller inflammatorisk tilstand i hjernen, s& anbefales det, at diagnose-
koden DR688A9BL1 for Funktionel lidelse, almen/traethed (eller DR688A9A for Funktionel
lidelse, multiorgan typen), i stedet anvendes [4].

Alle diagnoser og sygdomsbeskrivelser kan bruges frit af sundhedsfagligt personale under
seedvanligt fagligt ansvar og krav til faglig omhu og samvittighedsfuldhed [5].

Af interviewene med diverse danske fageksperter fremgar det, at nogle lseger og en privat-
klinik i Danmark udelukkende anvender ICD-10 diagnosekoden for ME/CFS (DG.93.3 post-
viralt treethedssyndrom og DG.93.3.A Benign myalgisk encephalomyelitis) med reference
til WHO’s klassifikation, mens de regionale centre udelukkende anvender diagnosekoderne
for funktionelle lidelser. Danmark fglger generelt WHO’s klassifikationer, men med rele-
vante tilfgjelser og afvigelser ud fra nationale hensyn som i tilfeeldet med funktionelle lidel-
ser.

| almen praksis anvendes og registreres ICPC-koder i diagnosticeringen af patienter. | for-
bindelse med diagnosticering af en funktionel lidelse kan fglgende diagnosekoder ifglge
Sundhed.dk veere relevante at overveje alt efter patientens konkrete symptom. Med refe-
rence til Sundhedsstyrelsens beslutning om, at funktionel lidelse klassificeres som en so-
matisk tilstand, foretraekkes diagnosekoden A29 Almen(t) symptom/klage IKA:

e AO01 Almen/udbredt smerte

¢ AO04 Almen svaekkelse/traethed

e A29 Almen(t) symptom/klage IKA
e D93 Colon irritabile

e L18 Muskelsmerte

e L83 Cervikalsyndrom

e N79 Hjernerystelse

e P75 Somatoform forstyrrelse [11]

5| marts 2019 vedtog Folketinget et forslag om at Sundhedsstyrelsen skulle opdatere og sikre, at ME/CFS (G93.3) var beskrevet
i alle relevante specialevejledninger, at Sundhedsstyrelsen skulle anerkende og anbefale brugen af WHO’s diagnoseklassifikati-
onssystem ICD10 og ICD11, hvori diagnosen ME (G93.3, ICD10 og 8E49 i ICD11) indgar og at ME/CFS skulle fiernes fra samle-
betegnelsen funktionelle lidelser [2].



6.2

Udrednings- behandlingspraksis for voksne patienter

| falgende afsnit beskrives udrednings- og behandlingspraksissen for voksne med funktio-
nel lidelse/CFS/ME. Indsigterne er opnaet gennem interviews med danske fageksperter,
patienter og patientforeninger.

Udredning i almen praksis

For langt de fleste patienter er almen praksis indgangen til sundhedsvaesenet i Danmark.
Det gar de praktiserende leeger til gatekeeper, der skal sikre, at patienterne far den rette
udredning og behandling enten i regi af almen praksis eller ved viderehenvisning til specia-
liseret niveau, herunder specialleeger og sygehuse.

Nar en patient oplever utalt udmattelse/traethed over en leengere periode, vil patienten der-
for s@ge til egen praktiserende laege for at f& udredt, hvad de fejler og for at modtage eller
blive henvist til behandling. Af nogle interview fremgar det dog, at en mindre grupper pati-
enter med symptomer pa funktionel lidelse/ME/CFS, er sa syge, at de ikke har overskud
eller er i stand til selv at ops@ge hjeelp hos deres egen praktiserende leege. Hvorvidt disse
patienter bliver udredt og modtager behandling afhaenger derfor i hgj grad af, om patientens
alment praktiserende laege tilbyder patienten hjemmebesgg, af patientens paragrende og af
patientens kontakt ind i det kommunale system.

Majoriteten af patienter med symptomer pa funktionel lidelse/ME/CFS, er i stand til selv at
opsgge hjeelp hos egen laege. Under den farste konsultation gennemgar den praktiserende
lzege patientens symptombillede, undersgger patienten og bestiller relevante test, som det
er muligt via almen praksis. Det kan fx veere blodpraver til analyse af haemoglobin (blodpro-
cent), hvide blodceller, koncentrationen af CRP (plasmaprotein) som stiger ved akut infek-
tion, langtidsblodsukker, vitaminniveauer, nyre- og levertal, stofskifteprgver, samt eventuelt
prgver pa sygdom i bindeveev og led samt analyse af urin.

Viderehenvisning til udredning under specialer pa specialiseret niveau

Hvis der ikke kan pavises anden sygdom eller ubalance pa baggrund af lazzgeundersggelsen
og diverse test i almen praksis, kan laegen visitere patienten til yderligere udredning péa
specialiseret niveau. Den praktiserende laege kan dog ogsa veelge ikke at viderehenvise
patienten med begrundelse om, at testene ikke har pavist anden sygdom, og at patienten
derfor ikke fejler noget. Flere af de interviewede patienter beskriver, at de i begyndelsen af
deres sygdomsforlgb og i de farste dialoger med almen praksis er blevet afvist med, at de
ikke fejler noget. Nogle patienter beskriver, at de farst er lykkes med at blive taget serigst
efter laegeskift, hvor den nye praktiserende lsege havde en anden tilgang eller mere indsigt
i funktionel lidelse/ME/CFS. Forlgbet gav disse patienter en oplevelse af, at de ikke blev
taget serigst, og at deres symptomer blot var nogle, som de taenkte sig til.

| interview med bade fageksperter, patienter og patientforeninger bliver det fremhaevet, at
der er stor variation i de alment praktiserende lsegers kendskab til og viden om funktionel
lidelse/ME/CFS. Det bevirker, at flere patienter oplever at blive mgdt med manglende viden
om sygdommen og skepsis eller i veerste fald at blive overladt til sig selv. Siden 2008 har
funktionelle lidelser veeret en fast del af den obligatoriske special-leegeuddannelse i almen
medicin i Vestdanmark (3-dagskursus i Region Midt, -Syd og -Nord), og siden 2017 en fast
del af uddannelsen i @stdanmark (1-dagskursus i Region Hovedstaden og -Sjeelland). Lee-
ger uddannet fgr 2008 har dog ikke modtaget undervisning i funktionelle lidelser med min-
dre, de selv har opsggt kurser inden for feltet. Dertil har Sundhedsstyrelsen i 2021 udgivet
en videns- og redskabssamling til de alment praktiserende lseger, som skulle gare det let-
tere for den praktiserende leege at hjeelpe patienter med funktionel lidelse/ME/CFS [8].

| de tilfeelde, hvor den alment praktiserende laege er i tvivl om, hvorvidt symptomerne kan
skyldes en anden sygdom (differentialdiagnoser), kan laegen visitere til yderligere udredning
pa specialiseret niveau. Her vil det givne speciale undersgge patienten for mulige syg-
domme inden for deres specifikke fagomrade, fx reumatologi for udredning af mulig gigt,
neurologi for udredning af mulig neurologisk sygdom fx sklerose eller Parkinson, kardiologi
for udredning for mulig hjertekarsygdom, lungemedicin for udredning for mulig



lungesygdom, endokrinologi for udredning for mulige endokrinologiske sygdomme fx stof-
skiftesygdom, psykiatri for udredning for mulig psykisk lidelse.

Hvis undersggelserne under diverse specialer ikke kan pavise anden fysisk eller psykisk
sygdom, kan leegerne pa specialiseret niveau ved mistanke om funktionel lidelse, henvise
patienten direkte til et af de regionale centre for funktionelle lidelser for yderligere udredning
og behandling. Der findes et regionalt center for funktionelle lidelser i hver region, som ud-
reder og behandler patienter med moderat til svaer funktionel lidelse. Ifalge fageksperter fra
de regionale centre kommer stgrstedelen af alle henvisninger dog fra almen praksis. | for-
leengelse heraf beskriver repreesentanter fra centrene, at de Igbende bliver kontaktet af
leeger i almen praksis med anmodning om vurdering af en patient og hvorvidt denne har en
funktionel lidelse/ME/CFS og i sa fald, hvilken indsats der vil vaere relevant.

| interview med patienter, beskriver flere deres udredningsforlgb som langt og usammen-
haengende, hvor de cirkulerede frem og tilbage mellem primaer og sekundeer sektor i flere
ar (og op til et arti) farend en leege fik mistanke om, at patienten havde en funktionel li-
delse/ME/CFS.

Diagnosticering og behandling i almen praksis

Pa baggrund af meldingen fra specialiseret niveau om, at det ikke ar veeret muligt at diag-
nosticere anden fysisk eller psykisk sygdom, kan den praktiserende laege efter en laegelig
vurdering veelge at stille diagnosen funktionel lidelse/ME/CFS. Alt efter sveerhedsgraden af
patientens symptombillede kan den praktiserende laege tilbyde behandling i almen praksis
(let til moderat) eller henvise patienten til udredning og behandling pa et af de regionale
centre for funktionel lidelse (moderat, svaer og meget sveer). For at henvisningen til det
regionale center godkendes, skal leegen dog farst have forsggt at behandle patientens funk-
tionelle lidelse/ME/CFS i primeer sektor. Dertil skal sygdommen vaere den primaere arsag til
patientens funktionsnedseettelse, altsa grunddiagnosen.

| behandlingen af funktionel lidelse/ME/CFS i almen praksis kan den praktiserende lsege
gare brug af redskaberne fra Sundhedsstyrelsens videns- og redskabssamling med fokus
pa bl.a. sygdomsforstaelse og sygdomsmestring [8]. Som supplement kan den praktise-
rende lsege supplere forlgbet i almen praksis med henvisning til fx fysioterapeut og/eller
psykolog. Det er dog sjeeldent, at disse fagpersoner har specifik viden om og tilpasset be-
handling til patienter med funktionel lidelse/ME/CFS.

| interview med flere af de regionale centre bliver det fremhaevet, at nogle praktiserende
leeger har kompetencer til at behandle patienter med funktionel lidelse/ME/CFS og er gode
til at bruge redskaberne fra Sundhedsstyrelsen videns- og redskabssamling og understatte
patienten i handteringen af gradueret traeningen, stress- og psykologiske faktorer, mens
andre ikke er. | interview med bade patienter og patientforeninger gives der ligeledes udtryk
for, at der er stor variation i de almen praktiserende leegers viden om funktionel li-
delse/ME/CFS, hvorfor flere patienter oplever begreenset og utilstreekkelig behandlingsmu-
lighed via almen praksis.

Henvisning til udredning og behandling pa regionale centre for funktionel lidelse

Patienter med moderat til sveer funktionel lidelse/ME/CFS vil efter, at behandling er forsggt
i primeer sektor, kunne henvises til yderligere udredning og behandling pa et af de regionale
centre for funktionelle lidelser. Ventetiden til ferste konsultation pa centrene varierer fra re-
gion til region, med den leengste ventetid pa det regionale center i Region Midtjylland (17
mdr.) og den korteste ventetid pa centeret i Region Hovedstaden (4-6 maneder)®. Flere af
de regionale centre har dog et fast track for visse malgrupper bl.a. betinget af aldersgruppe
og beskeeftigelse.

| interview med det Regionale Center i Region Syddanmark bliver det fremhaevet, at cente-
ret pa daglig basis modtager opringninger fra frustrerede patienter bade pga. den lange
ventetid og pga. de snaevre henvisningskriterier til centeret, som udelukkende modtager
patienter med en multiorgan funktionel lidelse og funktionel lidelse almen/treethed. Centeret

8 Ventetiden opgjort i september og oktober 2024.



haber, at det bliver muligt at gge kapaciteten inden for den kommende fremtid, sa de pati-
enter, der har behov for hjeelp, kan komme i behandling p& centeret. Centeret i Region
Midtjylland giver udtryk for samme perspektiv.

Den lange ventetid til flere regionale centre, bliver ogsé i interview med patienter og pati-
entforeninger beskrevet som uhensigtsmaessig og som én af arsagerne til, at nogle patien-
ter veelger at sgge behandling i privat regi fx pa Klinik Mehlsen (klinikken tilbyder hjeelp til
patienter med bl.a. ME/CFS)’. Af andre arsager til fravalg af behandlingen pa de regionale
centre naevnes ogsa betegnelsen *funktionel lidelse’, som nogle af de interviewede patienter
fremheever er forkert og stigmatiserende.

Udredningen og behandlingen pa de regionale centre for funktionelle lidelser foregar pri-
maert ambulant, hvilket vil sige, at patienten mgder ind til fysiske, individuelle og gruppeba-
serede sessioner pa centrene. | vurdering af patienter til hgjt specialiserede funktion pa
regionshospitalet Hammel Neurocenter i Region Midtjylland (patienter vest for Storebaelt)
og neurologisk afdeling pa Bispebjerg & Frederiksberg Hospital i Region Hovedstaden (pa-
tienter gst for Storebzelt) kan der tiloydes hjemmebesgg til de patienter, der er s darlige,
at de ikke kan fremmgde. Formalet med hjemmebesgget er at vurdere, om patienten opfyl-
der diagnosen funktionel lidelse/ME/CFS og derneest at vurdere, om behandlingen kan fo-
retages ved ambulant funktion, om patienten skal indleeggelse, eller om behandlingen bar
foretages i primaer sektor regi, hvor der i s tilfeelde gives konkrete rad og sparring omkring
indsatsen til patientens egen leege og kommune. | interview med flere fageksperter bliver
det understreget, at der er et stort behov for vidensformidling til og intern udbredelse af
viden om funktionel lidelse/ME/CFS i kommunerne, sa patienterne bliver mgdt med forsta-
else og den rette stgtte. Den private Klinik Mehlsen tilbyder ogsa hjiemmebesgg med be-
handling, som hovedsageligt er medicinsk behandling.

De sveereste patienter (1-2 pct.), der ikke er i stand til regelmaessigt fremmgde, kan tilbydes
behandling under indlaeggelse pa hgijt specialiseret funktion enten pa regionshospitalet
Hammel Neurocenter (1,5 sengeplads)? eller pa neurologisk afdeling pa Bispebjerg & Fre-
deriksberg Hospital (1-2 sengepladser). Antallet af sengepladser er dog beskedne, og ven-
tetiden varierende alt efter antal indlagte og leengden pé deres indleeggelse. Indleeggelsen
kan vare op til 3 maneder bade i Region Midtjylland og Region Hovedstaden. | den sam-
menhaeng skal det understreges, at det ikke er alle 1-2 pct., som opfylder kriterierne for
indlaeggelse pa hait specialiseret funktion.

At udredningen og behandlingsforlgbet er tilrettelagt ambulant medfgrer, at de sveereste
patienter kan have sveert ved/ikke har mulighed for at takke ja til tilbuddet om behandling
pa et af centrene, da rejsetiden til centeret og/eller sessionerne pa centrene er for kreevende
ift. patientens energi. Pa trods af muligheden for sengepladser og evt. hiemmebehandling,
er det under flere interview med fageksperter og patientforeninger blevet understreget, at
behandlingstilbuddet til denne specifikke gruppe af sveert ramte patienter, ud fra meget fa
ressourcer, ikke altid vurderes at vaere mulig. Det fremheeves, at kapaciteten er for lille,
hvorfor patienter, der i princippet kan hjeelpes, ikke altid far tilbudt hjeelp.

Efter endt forleb

Efter endt forlab pa det regionale center, bliver patienten udskrevet med en epikrise/be-
handlingsplan til almen praksis og evt. en genoptraeningsplan til kommunen, samt anbefa-
ling til det sociale system med hensyn til opfalgning, hvis dette er ngdvendigt. | epikrisen
fremgar centerets anbefalinger til behandlingsplan saledes, at den alment praktiserende
leege med afsaet heri kan fortsaette behandlingen og igangseette understgttende interventi-
oner.

| interview med patienter og patientforeninger understreges det, at de alment praktiserende
leeger har meget forskellige forudsaetninger for og tilgange til at fortseette behandlingen i

7 Siden juni 2023 har Klinik Mehlsen, grundet alvorlig og gentagen kritisabel faglig virksomhed, veeret palagt virksomhedsind-
skraenkning og et fagligt pabud fra Styrelsen for Patientsikkerked. Det faglige pabud blev yderligere skeerpet i september 2024
[14].

8 P& HSF p& Hammel Neurocenter er der tilknyttet en almen mediciner, psykiater, psykolog neuropsykolog, socialradgiver, fysio-
terapeut og lsegesekreteer.



regi af almen praksis. Nogle alment praktiserende lseger ggor ikke det store, og opfordrer
blot patienten til selv at henvende sig efter behov, andre leeger igangsaetter strakt et sam-
taleforlgb og opfalgning med patienten i en fast kadence, nogle tredje laeger henviser til
stattetilbud i kommunalt regi eller via patientforeninger.

Alle de interviewede patienter, som havde veeret i forlgb pa et af de regionale centre, samt
Patientforeningen for funktionelle lidelser (PFFL) fremheever enstemmigt, at der mangler
tilbud for patientgruppen efter endt forlgb pa& centrene. Patienterne efterspgrger konkret et
tilbud, som tilbyder noget af lignede karakter som det, centnerene udbyder, da det kan veere
hardt at fortszette alene pa egen hand uden nogen form for opfglgning. Patienterne frem-
heever, at de far en masse gode redskaber med sig fra centrene, men at de har behov for
individuelle eller gruppebaserede opfglgende samtaler for at sikre sparring og fokus pa at
fortseette med anvendelsen af det tilleerte. De beskriver det som en stor omveeltning at
komme fra et intensivt forlgb pa et center til, at der efterfalgende ikke er noget for de flestes
vedkommende. Centeret i Region Nordjylland tilbyder som det eneste center et catch-up
forlab, hvor patienterne mgdes 3, 6 og 9 maneder efter endt forlgb pa centeret.

| det fglgende er indsat en systemillustration af patientens indgang til og rejse gennem sy-
stemet i Danmark. Selve indholdet i udrednings-, behandlings- og rehabiliteringsforlgbene
pa de fem regionale centre og pa den private Klinik Mehlsen, bliver udfoldet i neestkom-
mende afsnit.



Systemillustration: Processen for visitation, udredning og behandling i Danmark F

Figur 1: Forlebsillustration for primeer- og sekundeersektor og privat klinik
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De fem centre for funktionelle lidelser, hospitals afdelinger samt almen praksis kan
henvise patienter, der har behov for indlzeggelse under behandling, til sengepladser pa
FL-AUH-HSF & Hammel Neurocenter (de 3 regioner vest for Storebeelt) og pa
Frederiksberg & Bispebjerg Hospital i neurologisk regi (de to centre gst for Storebeelt).
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pararende undervisning & involvering, socialrddgiver-samtaler, hjiemmerehabilitering,
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Efter udskrivelse tilbydes: Netveerksmader, hiemmebesgg, pargrendesamtaler, psyko-
terapi, patient- og pargrendeinvolvering samt evt. opfglgende ambulantbehandling, hjeelp
med overgang til primaersektor med fortsat rehabilitering via egen leege og kommunalt.
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6.2.1

De regionale centre for funktionelle lidelser

| falgende afsnit beskrives behandlings- og rehabiliteringspraksissen for voksne med funk-
tionel lidelse/ME/CFS i Danmark. Indsigterne er opnaet gennem interview med danske fag-
eksperter, patienter og patientforeninger.

Udredningen og behandlingen pa de regionale centre for funktionelle lidelser minder i store
traek om hinanden, men visse variationer ggr sig geeldende, som bl.a. kommer til udtryk i,
hvad der leegges seaerlig veegt pa i udredningen og behandlingen, og hvilke patientgrupper
centeret modtager. Variationerne lader seerligt til at skyldes, hvor laenge enheden har eksi-
steret, under hvilket speciale centeret er organisatorisk forankret, hvilke faggrupper der er
involveret i udredningen og behandlingen og slutteligt, hvor mange ressourcer centeret har
til rddighed®. Feelles for alle de regionale centre er dog, at de alle anlaegger et bio-psyko-
socialt perspektiv i udredningen og behandlingen af funktionel lidelse/ME/CFS. Dertil tilby-
der alle centrene individuelt tilpasset behandling med elementer af kognitiv adfeerdsterapi
(CBT), fysisk aktivitetsregulering (GET) samt muligheden for medicinsk behandling.

At centrene er organisatorisk forankret under forskellige specialer, betyder dog ikke, at ud-
redningen og behandlingen af funktionel lidelse/ME/CFS hgrer under det specifikke speci-
ale, som centeret er organisatorisk forankret under. Arsagen til, at centrene er organisato-
risk forankret under diverse specialerne skyldes, at funktionelle lidelse ikke har sit eget selv-
steendige fagomrade. Ifglge fageksperterne fra centrene arbejdes der dog aktuelt pa at fa
lavet et selvsteendigt fagomrade til funktionelle lidelse med egen afdelingsledelser.

Som det eneste center for funktionelle lidelser, er centeret i Region Midtjylland ikke foran-
kret under et speciale, men er en selvsteendig afdeling med egen ledelse pa linje med de
gvrige afdelinger pa AUH, og referer saledes direkte til hospitalsledelsen?®,

Centrene i Region Midtjylland, Region Sjeelland og Region Hovedstaden behandler bade
patienter med funktionelle lidelse og patienter med helbredsangst. Centeret i Region Sjeel-
land er forankret i neurologien!! og har, lig centeret i Region Midtjylland, et staerkt fokus pa
kognitiv adfeerdsterapi og medicinsk behandling, fx smerte- og angstheemmende medicin
og antidepressive.

Centrene i Region Hovedstaden og Region Nordjylland er forankret i socialmedicin og har
et staerkt fokus pa de sociale aspekter, som kan have indvirkning pa patienten, fx en pres-
serende sag i kommunen, sociale relationer, sygdom i familien mm. Centeret i Region Ho-
vedstaden er det eneste center med to fuldtidssocialradgivere som bindeled til det kommu-
nale. Centret i Region Syddanmark er forankret i intern medicin og har et steerkt fokus pa
kognitiv adfaerdsterapi, medicinsk behandling, inddragelse af de pargrende samt de sociale
aspekter, som kan have indvirkning pa patienten.

De fem centre adskiller sig i forhold til, hvilken malgruppe af patienter med funktionel lidelse,
de modtager. Centeret i Region Nordjylland og Region Hovedstaden modtager patienter
med alle typer af funktionel lidelse, hvor centrene i Region Sjeelland, Region Syddanmark
og Region Midtjylland kun tager imod patienter med funktionel lidelse multiorgan og funkti-
onel lidelse almen/traethed.

Centrenes forankring, patientmalgruppe og de forskellige faggrupper tilknyttet de regionale
centre i hver region er oplistet i fglgende illustration. | fglgende beskrives det konkrete ud-
rednings- og behandlingsforlgb pa hvert center og herefter en kort opridsning af de sterste
variationer pa tveers.

° En anden variation pa tveers af centrene er ventetiden fra henvisning til centeret og til opstart af behandlingsforlgb. P& det regi-
onale center for funktionelle lidelser i Region Hovedstaden er ventetiden 4-6 mdr., i Region Sjeelland er ventetiden 6 mdr., i Re-
gion Nordjylland 7 mdr., i Region Syddanmark 1 og i Region Midtjylland er ventetiden 17 mdr.

10 Centeret i Region Midtjylland bestér af en regionsfunktion pa diagnosecenteret i Silkeborg samt en afdeling p4 AUH, som ta-
ger sig af bade udredning, diagnostik og behandling. Dertil har centeret ogsa en smerteklinik og en forskningsenhed, som hgrer
under Klinisk Institut ved AUH og har tilknyttet to kliniske professorer, 5 lektorer samt diverse ph.d.-studerende og forskere. En-
heden underviser alle medicinstuderende i funktionelle lidelser.

11 Selvom de regionale centre for funktionelle lidelser fgrst blev etableret i perioden 2019-2021, har Region Midtjylland haft en
afdeling for funktionelle lidelser siden 1999. Ligeledes blev der i 2022 oprettet en funktion ved diagnoseklinikken i Silkeborg til
udredning af patienter mistaenkt for funktionelle lidelser. Region Sjeelland har ogsa fer etableringen af centrene tilbud behandling
til patienter med funktionelle lidelser. Denne behandling var farhen forankret i psykiatrien.



Figur 2: De fem regionale centre og deres organisering
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Behandlingstilbud
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6.2.1.1

Visitation og initial udredning pa de regionale centre

Praksissen for visitation og den initiale udredning af patienter med funktionel I[i-
delse/ME/CFS er ens pa tveers af de fem regionale centre. Den mere detaljerede udredning
samt elementer i behandlingsforlgbene varierer derimod i et vist omfang pa tveers af cen-
trene. | det fglgende gennemgas praksissen for den initiale visitation til centrene, hvorefter
der gives en mere dybdegaende beskrivelse af udrednings- og behandlingspraksissen pa
hvert center.

Nar det regionale center modtager en henvisning fra almen praksis til behandling af en
patient med mulig funktionel lidelse/ME/CFS, gennemga centeret henvisningsnotatet samt
patientens laegejournal for indledningsvis at vurdere, om patienten falder inde for malgrup-
pen, der behandles pa centeret.

| gennemlaesningen af henvisningsnotatet og patientjournalen vurderes, om beskrivelsen
af patientens symptomer stemmer overens med kriterierne for en funktionel lidelse/ME/CFS
og centerets specifikke malgruppe under de funktionelle lidelser. Der kigges efter, hvorvidt
alle ngdvendige undersggelser er foretaget ift. at kunne udelukke andre sygdomme. Lige-
ledes kigges der pa, om behandling er forsggt i almen praksis, og hvorvidt patienten har
haft symptomer i mere end seks maneder.

Hvis det vurderes, at patienten ikke falder inden for malgruppen, vil henvisningen fra almen
praksis blive afvist med en faglig begrundelse og eventuel radgivning. Hvis det derimod
vurderes, at patienten falder inden for malgruppen, modtager patienten et brev i e-Boks
med tid og sted for den farste konsultation i centret.

Omkring 2 maneder far farste konsultation vil patienten modtage en informationsmail fra
centeret med en raekke FUNK-Data-spgrgeskemaer, som patienten skal besvare?. Spgr-
geskemaerne sgger at udforske patientens symptomsituation, herunder symptomkarakteri-
stika (intensitet, varighed, lokalisation), aktivitetsbegreensning, herunder om patientens
symptomer forveerres efter selv mindre fysisk eller mental anstrengelse (post exertional ma-
laise, PEM), patientens arbejdsevne, livskvalitet, og flere psykologiske elementer (fx syg-
domsforstaelse, sygdomshandtering, angst, og depression)!3. Ved afslutning af forlgbet
samt 12 maneder efter afsluttet forlgb pa centret vil patienterne blive bedt om at udfylde de
samme spgrgeskemaer. Formalet med genudsendelsen af spagrgeskemaerne er at af-
deekke mulige sendringer/forbedringer i patientens funktionsniveau lige efter behandlingen
og et ar efter behandlingen [15].

Efter patienten har udfyldt spargeskemaet, vil den behandlingsansvarlige laege gennemga
spgrgeskemabesvarelsen og hele patientens journal samt sundhedsjournal. | nogle tilfeelde
vil leegen have behov for at konferere resultanterne med specialister fra andre specialer, fx
reumatologer, neurologer og/eller infektionsmediciner, for at sikre sig, at anden fysisk eller
psykisk sygdom ikke er overset.

Hvis der er mistanke om anden sygdom, kan centrene anbefale specifik videreudredning
under relevant speciale (fx reumatolog, neurolog, psykiater mv.) med patientens egen lsege
som tovholder, hvorefter behandlingsforlgbet pa centeret kan genoptages eller afsluttes af-
haengigt af resultaterne fra den gvrige udredning.

2 Flere af centrene har etableret et fast track for 18-25-arige. Argumentet for at etablere et fast track for denne aldersgruppe er,
at de er pa et afggrende tidspunkt i deres liv med ungdomsuddannelse eller videreg&dende uddannelse, hvor et leengerevarende
fraveer kan veere af stor betydning og have negative konsekvenser og mindske sandsynligheden for at de unge mennesker ven-
der tilbage. Desuden er det ifglge fageksperter fra de regionale centre videnskabeligt vist, at der er en bedre behandlingseffekt
hos de mindre kronisk syge.

13 FunkData er en national database med forskning og kvalitetssikringssikring for gje [15].



Udredning og behandlingsforleb - Region Hovedstaden
Udredning

Pa det regionale center for funktionelle lidelser i Region Hovedstaden bestar den samlede
udredning af en leengere indledende leegesamtale af 2-3 timers varighed, en efterfglgende
samtale med en socialfaglig af 1 times varighed og en endelig behandlersamtale (oftest
psykolog) af 1 times varighed.

Den fegrste udredningssamtale er en laegefaglig samtale, hvor leegen pa baggrund af en
journalgennemgang spgrger ind til patientens sygdomshistorik, oplevelsen af egne symp-
tomer og udviklingen i symptomerne for pa den baggrund at kunne skitsere patientens syg-
domsforlgb. Laegen udfarer en, ud fra symptomerne, relevant og objektiv undersggelse og
det vurderes, om diagnosen funktionel lidelse kan stilles. Der kan vise sig behov for at drgfte
patientsagen med leegekolleger i centeret eller med ekstern speciallaege, hvis der er tvivl
om patienten er tilstraekkeligt udredt. | de tilfaelde, hvor diagnosen funktionel lidelse stilles,
informeres patienten om, hvad det vil sige at have en funktionel lidelse, og det draftes,
hvorvidt patienten ser egne symptomer og sygdomshistorik afspejlet i diagnosen.

Til legesamtalen tages der ligeledes stilling til, om patienten kan have behov for medicinsk
behandling, hvilket afhaenger af patientens symptombillede og tidligere afprgvet medicin. |
de tilfeelde, hvor det vurderes relevant, vil patienten blive tilbudt medicin som supplement til
behandlingsforlgbet pa centeret.

Den anden udredningssamtale er en socialfaglig samtale, hvor bade belastninger og res-
sourcer i patientens liv kortlaegges i dialog med patienten. Belastningerne kan veere af gko-
nomisk eller arbejdsmaessige karakter, veere en igangveerende sag i kommunen, problemer
i relationen til familie, venner, kolleger, eller samfundsmaessige og sociale forventninger om
at leve op til bestemte standarder eller roller mv. | samarbejde med patienten vil de social-
faglige, inden behandlingen gar i gang, forsgge at reducere patientens sociale belastninger
ved fx at indgd i dialog med kommunen. De socialfaglige falger patienten igennem hele
forlgbet.

Den sidste udredningssamtale er en samtale ved psykolog, hvor der fokuseres pa, hvordan
symptomerne pavirker patienten i psykologisk henseende, og hvordan patienten handterer
dette. Psykologen og patienten undersgger i feellesskab, om der kan veere vedligeholdende
og forsteerkende mekanismer i form af "onde cirkler", hvor fx uhensigtsmaessig energifor-
valtning eller katastrofetanker kan teenkes at forsteerke symptomerne. Til samtalen drgftes
ligeledes behandlingsmulighederne i feellesskab med patienten. Den videre behandling
bygger pa en integreret fysio- og psykoterapeutisk indsats, hvor patientens ressourcer og
motivation ogsa er afgarende for et godt udbytte.

Efter udredningssamtalerne afholder de involverede behandlere en intern tveerfaglig konfe-
rence, hvor de drgfter alle informationerne og indsigterne om patienten ud fra et tvaerfagligt
perspektiv. Ud fra den samlede tvaerfaglige vurdering af patientens tilstand planleegges det
videre behandlingsforlgb.

Behandling

En lille del af patienterne vil vaere sa darlige (meget sveere tilfeelde af funktionel li-
delse/ME/CFS), at de tilbydes behandling under indlaeggelse pa hgj specialiseret funktion,
eller tilbydes hjemmebesgg, hvor behandlingen koordineres med og varetages af patien-
tens alment praktiserende laege i samarbejde med den pagaeldende kommune. | interview
med det regionale center i Region Hovedstaden bliver det fremhaevet, at meget fa patienter
takker ja til indlaeggelse, da de sjeeldent har overskud til indlseggelse og heller vil veere
derhjemme.

Workshopforlgb: Stgrstedelen af patienterne tilbydes at starte i et workshopforlgb af fem
gange med op til 14 andre deltagere. Forlgbet har fokus pa at skabe forstaelse for funktionel
lidelse/ME/CFS, og hvad der trigger sygdommen, indsigt i egenmestring ift. forebyggelse
og handling pa egne symptomer samt definere malsaetninger for egen behandlingen og



forbedring. Forlgbet varetages af et tveerfagligt team af tre behandlere. For omtrent 20 pct.
af de patienter, der er i forlgb pa centeret, er workshopforlgbet tilstraekkeligt til, at patienten
selv kan arbejde videre med indsigterne og veerktgjerne, hvorfor patientens forlgb afsluttes
efter de fem workshops pa det regionale center.

De resterende 80 pct. fortseetter i forlgb pa det regionale center. Ud fra en vurdering af
patientens individuelle behov, vil de involverede behandlere henvise patienten til enten et
gruppeforlgb eller et individuelt forlgb.

Gruppeforlgb: Gruppeforlgbet varetages af en fysioterapeut og en psykolog og har fokus
pa sygdomshandtering med afsaet i fysioterapi og psykoterapi. Der kan veaere op til 15 del-
tagere pa forlgbet, men oftest er der 6-8 deltagere i gruppen, som mades 1 gang ugentlig
gennem 8 uger og til en afsluttende booster session ca. 1 maned efter endt forlgb.

Individuelle forlgb: Det individuelle forlab er malrettet patienter, hvor det af forskellige arsa-
ger ikke giver mening at veere i en gruppe, som ellers evidens- og erfaringsmaessigt giver
det bedste behandlingsudbytte. Et typisk forlgb indeholder som udgangspunkt 10 samtaler
og forlgber parallelt med gruppeforlgbet med psyko- og fysioterapi.

Det samlede forlgb streekker sig over 9-12 maneder, og malet er at igangsaette og under-
stgtte en bedringsproces, der vil fortseette efter endt forlgb.

Péarerendearrangementer

Sidelgbende med patientens behandlingsforlab tilbyder centeret pargrendearrangementer,
hvor de pargrende undervises i, hvad det vil sige at have en funktionel lidelse, og hvordan
det klassisk kommer til udtryk. | interview med flere patienter er vigtigheden af disse parg-
rendearrangementer blevet understreget. En patient beskriver, at hendes mand, bgrn og
foreeldre deltog i pararendearrangementet, hvor de fik information om, hvordan sygdommen
opleves af den ramte, hvilket blev beskrevet som en stor gjenabner for familien.

Helt grundlaeggende beskriver alle interviewede patienter, at det er af afggrende betydning
at sygdommen bliver taget serigst, og bliver mgdt med forstaelse og ikke skepsis — uagtet
om det er fra familie, venner eller behandlere.

Afslutning af forleb

Afslutningsvist udskrives patienten fra det regionale center med en behandlingsplan til al-
men praksis, hvor anbefalinger til videre proces er beskrevet (fx genoptraening og psyko-
log). Ved afslutningen leegges der stor veegt pa at forebygge og leegge en plan for evt.
tilbagefald. Flere patienter har et forlgb med den socialfaglige efter endt gruppeforlgb/indi-
viduelt forlgb for at f& en god overgang til evt. kommunale indsatser, og patientens forlgb
afsluttes altid med en samtale med den behandlingsansvarlige leege og den socialfaglige
for at fA den bedste overgang tilbage til primaer sektor.



Den trinvise proces for udredning og behandling pa regionalt center

Figur 3: Forlebsillustration for center for funktionelle lidelser i Region Hovedstaden
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Udredning og behandlingsforleb - Region Sjeelland
Udredning

Pa det Regionale Center for funktionelle lidelser i Region Sjeelland bestar udredningen af
en forundersggelse ved specialleege af 2,5 timers varighed (4,5 time inkl., lsegens forbere-
delse og dokumentation). Farste del af samtalen indebeerer en grundig bio-psyko-social
udredning af patienten, hvor der foretages en somatisk og psykisk undersggelse af patien-
ten. Neeste del af samtalen har fokus pa at gennemga patientens sygehistorie, og herunder
at kortleegge patientens belastninger. Ifglge en informant fra centeret er det vigtigt at kort-
laegge patientens belastninger, da belastningerne kan veere udlgsende arsager til patien-
tens fysiske symptomer.

Hvis den somatiske og psykiske undersggelse giver anledning til yderligere udredning (evt.
parakliniske test, blodpragver og EKG), henvises patienten til det relevante speciale med
patientens egen laege som tovholder, hvorefter behandlingsforlgbet pa centeret kan genop-
tages eller afsluttes afthaengigt af resultaterne fra den gvrige udredning.

Efter udredningssamtalen, afholdes en tvaerfaglig behandlingskonference, hvor de involve-
rede behandlere og tveerfaglige specialister drgfter den enkelte patient pa baggrund af in-
formationerne fra forundersggelsen og patientjournalen. Tveerfagligheden til behandlings-
konferencen skal veere med til at sikre, at evt. somatiske og psykiatriske sygdomme ikke
overses, og at der treeffes feelles beslutninger om det videre forlgb. P& baggrund af alle
informationerne laegges en behandlingsplan for patientens videre forlgb.

Behandling

Som naevnt i afsnit 6.2.1 om Region Hovedstaden kan centeret tiloyde de darligste patienter
— som ikke er i stand til at modtage ambulant behandling pa& centeret — behandling under
indlaeggelse pa hgj specialiseret funktion pa neurologisk afdeling p& Bispebjerg & Frede-
riksberg Hospital i Region Hovedstaden. Centeret i Region Sjeelland tilbyder ikke hjemme-
besag og hjemmebehandling.

Gruppeundervisning: Stgrstedelen af patienterne tilbydes at starte i et gruppeundervis-
ningsforlgb af to timers varighed, hvor patientgruppen mgdes i alt to gange. Undervisningen
varetages af en laege, socialradgiver, psykolog og psykomotorisk terapeut. Til gruppeun-
dervisningen er formalet et give patienterne en starre forstaelse for, hvad det vil sige at
have en funktionel lidelse, og hvordan det er muligt at behandle sygdommen. For ca. 20
pct. af patienterne er gruppeundervisningen tilstraekkelig til, at de pa egen hand kan fort-
seette behandlingen ved at anvende det tillzerte.

De resterende 80 pct. anbefales, ud fra en individuel vurdering af patientens behov, enten
at fortsaette i et gruppebaseret psykoterapiforlgb eller i et individuelt psykoterapeutisk for-
lgb. Til bAde gruppeforlgbet og det individuelle forlgb arbejdes der ud fra en bio-psyko-
social sygdomsforstéelse og med kognitiv adfeerdsterapi som behandlingsform.

Gruppe- og individuelle forlgb: Gruppeforlgbet forlaber over 12 gange, hvor 8 patienter mg-
des med en psykolog og psykomotorisk terapeut. Det individuelle forlgb indeholder 12 psy-
koterapeutiske samtaler af én times varighed med psykolog. | begge forlgb er der fokus p3,
at patienterne skal fgle sig mgdt i deres sygdom, og at de far indsigt i og forstaelse for deres
symptomer samt redskaber til at handtere disse. Da behandlingsformen hovedsaligt er kog-
nitiv adfeerdsterapi, tydeliggares vigtigheden af, at patienten er motiveret for at ga ind i be-
handlingen, og deltager aktivt i sessionerne og i de efterfalgende hjemmeopgaver — da det
er afggrende for effekten af behandlingen.

| interview med repraesentanten fra centeret understreges det, at det enkelte behandlings-
forlgb er skreeddersyet ud fra den enkelte patients behov, hvorfor nogle patienter far lidt
mindre og andre lidt mere end det klassiske forlgb pa 12 sessioner. Patienten kan dog max
modtage 24 sessioner.

Medicinsk behandling: I de tilfaelde, hvor det vurderes relevant, kan patienten i supplement
til gruppeforlgbet eller det individuelle forlgb tilbydes medikamentel behandling. Det kan fx



veere til behandling af smerter (Imipramin), smerter & angst (Duloxetin) og behandling af
depression (amitiptylin). | disse tilfeelde indkaldes patienten til en medicinsk samtale af 2
timers varighed med den behandlingsansvarlige leege, med det formal at afggre den rette
medicinske behandling og maengde. Der gives udelukkende medicin til det formal, som me-
dikamentet er godkendt til. Undervejs i og ved afrunding af patientens forlab pa centeret,
afholdes opfalgende medicinske samtaler af 1 times varighed med det formal at falge op
og justere medicinen.

Socialradgivning: Undervejs i forlgbet pa centeret kan det vise sig, at der er behov for, at
patientens mulige tilknytning til arbejdsmarkedet afklares. P& den baggrund tilbyder cente-
ret ogsa samtaler med en socialrddgiver og netveerksmader med kommunen, hvor viden
om patientens tilstand og funktionsniveau/arbejdsevne overleveres.

Parerendearrangementer

For nuveerende tilbyder det regionale center i Region Sjeelland ikke pargrendearrangemen-
ter. Tiltaget er dog under udvikling, hvor malszetningen er at kunne tilbyde pargrendeunder-
visning. For nuvaerende henviser centeret i stedet til patient- og pargrendestgtte ved pati-
entforeninger.

Afslutning af forleb

Afslutningsvist udformes en epikrise/behandlingsplan til almen praksis med anbefalinger til
videre proces. | interview med det regionale center i Region Sjeelland bliver det understre-
get, at funktionel lidelse/ME/CFS er en sveaer og kompleks sygdom, som almen praksis kan
have sveert ved at handtere qua kompleksiteten. | mange tilfeelde er det derfor op til patien-
ten selv at bringe det tilleerte i anvendelse eller selv at opsgge en alment praktiserende
leege, som har erfaring med behandling af funktionel lidelse/ME/CFS.



Den trinvise proces for udredning og behandling pa regionalt center
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Figur 4: Forlabsillustration for center for funktionelle lidelser i Region Sjeelland
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Udredning og behandlingsforleb - Region Syddanmark
Udredning

Udredningen pa det Regionale Center i Region Syddanmark bestar af en primaer samtale
af 3 timers varighed med patienten og erfarent laegefagligt personale (almene medicinere
og reumatologer). Forinden samtalen har kontaktlaegen gennemlaest og udformet et resumé
af patientjournalen. Til den primaere samtale gennemgas alle patientens symptomer, og det
belyses, hvordan symptomerne pavirker patientens funktionsniveau bade i forhold til ar-
bejdsliv og fritid. Arvelige sygdomme i familien kortleegges, og patientens samlede livsforlgb
gennemgas. Der tages udgangspunkt i en bio-psyko-social sygdomsforstaelse, og der laeg-
ges derfor szerlig veegt pa tidligere sygdomme, traumer, infektioner, operationer, behand-
lingsforsgg samt psykologiske og sociale forhold.

| interview med det regionale center i Region Syddanmark fremheeves det, at patienterne
udtrykker tilfredshed med den holistiske tilgang, hvor der spgrges ind til alle patientens
symptomer og hvornar i livet, de er opstaet. Patienterne giver ofte udtryk for, at de i lgbet
af primeersamtalen far gje pd mgnstre, symptomer og belastninger, som de ikke tidligere
havde set i en sammenhaeng. Ofte gar det op for dem, at de har haft symptomer pa en
funktionel lidelse i mange ar, uden at hverken de selv eller de lzeger, som har undersggt
dem, har veeret klar over, at der var tale om en funktionel lidelse/ME/CFS.

Efter den primaere samtale afholder de involverede behandlere og tveerfaglige specialister
en tveerfaglig konference, hvor de drgfter den enkelte patient pa baggrund af informationer
fra primeersamtalen og patientjournalen. Ved den tveerfaglige konference gennemgar kon-
taktleegen patientens symptomer og sygdomsforlgb, og det sikres, at der er stillet en korrekt
diagnose. De forskellige muligheder for et videre behandlingsforlgb drgftes, og kontaktlee-
gen bliver saledes fagligt kleedt pa til at kunne planleegge det videre forlgb i samarbejde
med sin patient.

| vurderingen af den enkelte patient kan det vise sig, at patienten i nogle tilfeelde er for syg
til at modtage behandling pa centeret, mens patienten i andre tilfeelde kan have et for godt
funktionsniveau til, at behandling p& centeret giver mening. | helt tredje tilfaelde vurderes
det, at patienten har en anden primaer somatisk eller psykiatrisk diagnose som ggr, at pati-
enten falder uden for centrets malgruppe. | disse tilfzelde sendes patienten tilbage til almen
praksis med en laegefagligt begrundet afggrelse. Hvis det vurderes, at patienten har funkti-
onel lidelse og evt. anden sygdom, afsluttes patienten i centret enten med vejledning til
patientens alment praktiserende laege, ellers iveerkseettes udredning under det relevante
speciale med patientens egen leege som tovholder, og behandlingen i centret genoptages
eller afsluttes afheaengigt af resultatet.

Behandling

De patienter, der er for syge til at modtage ambulant behandling pa centeret, kan tilbydes
indlaeggelse pa hgj specialiseret funktion (HSF) pa neurologisk afdeling p& Hammel Neu-
rocenter i Region Midtjylland. Sengepladserne (1-2) er dog delt mellem Centeret i Region
Midtjylland, Region Nordjylland og Region Syddanmark, hvorfor det kun er muligt at tilbyde
ganske fa patienter denne behandlingsform. Centeret i Region Syddanmark har for nuvee-
rende ikke ressourcer til at tilbyde hjemmebesgg. Dog tilbyder centeret videokonsultationer,
hvis det er vanskeligt for patienten at mgde op til ambulant behandling.

Patientskole: Farste skridt i behandlingen pa det regionale center i Region Syddanmark er
deltagelse i centerets patientskole. Alt efter patientgruppen har sessionen en varighed pa 3
timer, hvor deltagerne far information om, hvad det vil sige at have en funktionel lidelse og
vejledes i, hvad de selv kan gare for at handtere sygdommen. Der vejledes ogsa i kost og
sgvnmgnstre.

Efter patientskolen indkaldes patienten til en samtale med den behandlingsansvarlige lsege
fra primaersamtalen. Til samtalen drgfter patienten og leegen, hvordan det er gaet siden
sidst, og om patienten har faet nye vaner pa baggrund af det tillserte pa patientskolen. For



de mest selvkagrende patienter er vejledningen pa patientskolen tilstreekkelig, hvorfor pati-
entens forlgb afsluttes herefter.

De fleste patienter forseetter dog i forlgb pa centeret, hvor patienterne tiloydes et genoptrae-
ningsforlab samt gruppeforlgb eller individuelle samtaler. Patientens forlgb er individuelt
tilrettelagt ud fra en vurdering af patientens tilstand og behov.

Genoptreening: Genoptraeningsforlgbet er et individuelt fysioterapeutforlagb, hvor patienten
vejledes i gradueret aktivitet og energiforvaltning. | dialog med fysioterapeuten kortleegges,
hvad der giver, og hvad der dreener patienten for energi i hverdagen. Formalet med genop-
treeningsforlgbet er, at patienterne skal leere at meerke deres egen krop, og hvor deres
graenser gar. Nogle patienter har et uhensigtsmaessigt aktivitetsmgnster, hvor de laver for
meget, for derefter at miste al energien og efterfalgende lave ingenting i en lang periode.

| interviewet med centeret understreges det, at mange patienter har veeret forsggt fysisk
genoptreenet ved fysioterapeuter uden seerlig viden om funktionelle lidelser, og at disse
forlab har forvaerret deres tilstand. Derfor er de tilknyttede fysioterapeuter til centeret ogsa
specialiseret i funktionelle lidelser, og de tilpasser forlgbet patientens individuelle behov.
Forlgbet har fokus pa at gge patientens funktionsniveau, sa laenge der ikke er tale om over-
belastning, hvorfor patienten skal lzere at maerke, forstd og reagere hensigtsmaessigt pa
egne signaler. Da forlgbet af individuelt tilrettelagt, varierer det fra patient til patient, hvor
mange sessioner genoptraeningsforlgbet indeholder. Genoptraeningsforlgbet kan bade
ligge far, under og efter gruppeforlgbet eller de individuelle samtaler, som beskrives i fgl-
gende.

Sidelgbende med genoptraeningsforlgbet tilbydes patienten at deltage i et gruppeforlgb el-
ler individuelle samtaler alt efter patientens behov.

Gruppeforlgb: Gruppeforlgbet Igber over 10 uger, hvor 8-10 patienter mgdes en gang om
ugen til en tre timers session. Gruppeforlgbet varetages af to erfarne terapeuter, som kan
veere uddannet psykolog, laege eller sygeplejerske. Terapien er baseret pad Kognitiv Ad-
feerdsterapi, Acceptance and Commitment Therapy og mindfulness.

Individuelle forlgb: Enkelte patienter er ikke egnede til at deltage i gruppeforlgb og kan til-
bydes individuel behandling ved psykolog. Antallet af sessioner varierer alt efter patientens
behov, men der kan maksimalt tilbydes 10 gange med psykologen. De individuelle samtaler
har fokus pa nogle af de samme ting som gruppeforlgbet og er baseret pa patientens indi-
viduelle behov.

Medicinsk behandling: Til de patienter, hvor det vurderes at veere relevant, tilbydes ogsa
medicinsk behandling. Den medicinske behandling tilpasses og justeres individuelt under
teet opfalgning af kontaktleege og sygeplejerske og foregar sidelabende med den gvrige
behandling. P& centeret ordineres medicin, som har dokumenteret effekt fx ved kroniske
smertetilstande (hvor der bl.a. ordineres antiepileptika og nogle typer antidepressiva, TCA
og SNRI) og problemer med nattesgvnen (hvor der suppleres med fx Melatonin). Centeret
har oplevet at have patienter i forleb, som ved forlgbets opstart er p& uhensigtsmaessig
medicin, og hvor centeret aendrer patientens medicin ud fra en faglig vurdering af den en-
kelte patients behov.

Socialrddgivning: Ud over genoptraeningsforlgbet, gruppeforlgbet og de individuelle samta-
ler tilbyder centeret et supplerende forlgb med en socialradgiver. Socialrddgiveren kan vej-
lede patienten om ting ift. kommunen og tager ogsa somme tider med til mgder i kommunen.
Samtalerne med socialradgiveren kan ligge far, under eller efter den gvrige behandling.

Pargrendearrangement: Som en del af behandlingsforlabet udbyder det regionale center i
Region Syddanmark et pargrendearrangement af 2 timers varighed, hvor patienter kan tage
deres pargrende med. Til arrangementet far deltagerne viden om funktionelle lidelser, de
behandlingsmetoder centeret anvender, samt hvad det vil sige at vaere pararende til en
person med funktionel lidelse.



Ligeledes henviser centeret patienter og pargrende til patientforeningen for funktionelle li-
delser, som centeret — under interview — understreger gar et stort stykke arbejde, for pati-
enter med funktionelle lidelser og deres pargrende.

De fleste forlgb varer i hele dets laengde typisk 6-12 mdr., men enkelte forlgb straekker sig
over en laengere periode.

Temadage for fagpersoner

Hver tredje maned afholder det regionale center for funktionelle lidelser i Region Syddan-
mark en temadag om et emne inden for funktionelle lidelser. Temadagene er velbesggte
med omkring 100 deltagere hver gang, hvor mange deltagere kommer fra diverse kommu-
ner i regionerne.

Under interviewet med repraesentanten for det regionale center i Region Syddanmark bliver
det beskrevet, at kommunerne tidligere udviste stor skepsis overfor funktionelle lidelser, da
repraeesentanten fra centeret i 2010 fgrste gang udbgd undervisning til kommunerne i funk-
tionelle lidelser. Repraesentanten for centeret har dog oplevet, at denne tendens har eendret
sig, hvor de kommunale deltagere pa temadagene nu i stedet gnsker at forstd sygdommen
bedre, og hvordan patienter med sygdommen bedst muligt kan hjeelpes i kommunalt regi.

Afslutning af forleb

Efter endt forlab pa det regionale center udskrives patienten til almen praksis med en be-
handlingsplan, hvor anbefalinger til videre proces er beskrevet, hvilket kan veere anbefalin-
ger til opfaglgning hos laegen, genoptraening og/eller psykolog. Derudover er det op til pati-
enten selv at bringe det tilleerte i anvendelse. Nogle patienter har gleede af at kontakte Pa-
tientforeningen for Funktionelle Lidelser.



Den trinvise proces for udredning og behandling pa regionalt center

Figur 5: Forlebsillustration for center for funktionelle lidelser i Region Syddanmark
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Udredning og behandlingsforleb - Region Midtjylland
Udredning

Udredningen péa det regionale center i Region Midtjylland bestar af en udredningssamtale
af 2-4 timers varighed, hvor patientens sygehistorie og symptombillede skitseres vha. et
standardiseret diagnostikinterview specielt tilpasset denne patientgruppe (WHO-SCAN in-
terview). Ligeledes foretages der en fysisk undersggelse af patienten, hvor evt. standard-
blodpregver tages, hvis de ikke allerede foreligger. Hvis der, pa trods at patientens tidligere
udredning, er mistanke om anden somatisk eller psykisk sygdom, kan centeret selv foretage
yderligere udredning eller henvise patienten til udredning under det relevante speciale,
mens patienten forsat er indskrevet i ambulant forlgb pa centeret.

Efter forundersggelsen afholder de involverede behandlere og tveerfaglige specialister en
klinisk visitationskonference, hvor de drgfter den enkelte patient pa baggrund af informati-
oner fra forundersggelsen, patientjournalen og resultater fra evt. test, hvorefter det videre
forlgb afstemmes. Behandlingsplanen, der lsegges for patienten, tilpasses den enkelte pa-
tient og sygdomsgrad (moderat, sveer, meget svaer).

Behandling

Som naevnt i afsnittet om Region Syddanmark (i afsnit 6.2.1) kan patienter med meget sveer
funktionel lidelse tilbydes behandling under indlaeggelse pa hgit specialiseret funktion (HSF)
pa neurologisk afdeling sammen med Hammel Neurocenter i Region Midtjylland.

Ifglge det regionale center for funktionelle lidelser i Region Midtjylland er malgruppen for
hgijt specialiseret funktion, patienter med sveert invaliderende funktionel lidelse, multiorgan,
neurologisk eller almen type, herunder ME/CFS med sveer funktionsnedseaettelse, hvor der
er behov for mobilisering, og som er forsggt genoptraenet pa lavere specialiseringsniveau.
Det kan f.eks. dreje sig om en patient, der er immobiliseret pa grund af funktionelle lammel-
ser eller sveer traethed/udmattelse, som ikke kan mobiliseres i andet regi/hjemmet!4,

Behandlingen pa hgijt specialiseret funktion indebaerer gradueret social og fysisk rehabilite-
ring med afseet i patientens funktionsniveau, stgttende psykoterapi, patient og pargrende-
undervisning & involvering, radgivning ved socialradgiver, medicinsamtaler samt hjemme-
rehabilitering og kontakt til hjemkommune.

| interviewet med repraesentanten fra centeret understreges det, at ventetiden til behandling
under indlaeggelse pa hgit specialiseret funktion er meget svingende grundet de fa senge-
pladser. Begge sendepladser er for nuvaerende fyldt op, hvorfor blot én yderligere henvis-
ning til hgjt specialiseret funktion vil bevirke i en aktuel ventetid pa ca. 6 mdr. | en periode
var der hele 2 ars ventetid til hgijt specialiseret funktion. P& den baggrund understreger
repraesentanten fra centeret, at behandlingen af de sveerest ramte patienter med funktionel
lidelse ikke altid er tilsvarende behovet.

Centeret tilbyder ogsd hjemmebesgg, som seaerligt kan vaere til stor gavn for de hardest
ramte patienter. Hiemmebesggene udfgres af en laege og psykolog, der i dialog med pati-
enten, den alment praktiserende lsege og kommunen lsegger en plan for patientens videre
behandling, og hvordan der skal fglges op. Hiemmebesggene anvendes ogsa som opfalg-
ning til de patienter, som tidligere har veeret indskrevet og indlagt pa hait specialiseret funk-
tion.

Der er aktuelt et klinisk forsgg i gang péa centeret, hvor patienter med moderat-svaer funkti-
onel lidelse tilbydes internetbaseret behandling. Hvis behandlingsformen viser sig effektiv
for malgruppen, kan behandlingsformen evt. udbredes.

For de patienter, der har mulighed for at komme til den ambulante behandling pa det regi-
onale center, er behandlingen inddelt i et indledende behandlingsforlgb — som er tilstreek-
keligt for ca. 20 pct. af patientmassen — og et videreforlgb, som ca. 80 pct. af patientmassen
fortseetter i.

4 HSF henvisningsvejledning tilsendt fra det regionale center for funktionelle lidelser i Region Midtjylland. Henvisningskriterierne
for HSF i Vestdanmark er godkendt af badde Region Nordjylland og Region Syddanmark.



| interviewet med centeret i Region Midtjylland bliver det beskrevet, at det for nogle patienter
kan veere nok i sig selv at fa stilles diagnosen funktionel lidelse, da det giver ro i og med, at
der er kommet vished om, hvad patienten fejler, og de ikke fortsaetter med at blive sendt
rund i systemet for yderligere udredning og undersggelser. Visheden kan i sig selv have en
positiv effekt.

Indledende behandlingsforleb

Det indledende behandlingsforlgb bestar af et individuelt psykoedukationsforlgb og et grup-
peundervisningsforlgb.

Psykoedukationsforlgb: Forlgbet indeholder 3-5 individuelle samtaler mellem patienten og
den behandlingsansvarlige laege af ca. 1 times varighed.

Formalet med psykoedukationsforlgbet er, at patienter opnéar viden om sygdommen og der-
igennem far bedre mulighed for at mestre den. Dertil er formalet ogsa at give patienten
nogle redskaber, som de kan arbejde videre med uden for centeret.

Gruppeundervisningen: Undervisningen indebeerer en enkelt session af tre timer, hvor pa-
tienterne samles og mgder personer i samme situation som dem selv og har mulighed for
at udveksle oplevelser og erfaringer. Til undervisningen far patienterne yderligere viden om
funktionelle lidelser og vaerktgijer til at handtere diverse symptomer.

Efter det indledende behandlingsforlgb afggres det, hvorvidt patienten skal tilbydes det vi-
dere behandlingsforlgb pa centeret.

Videre behandlingsforleb

Det videre forlgb indeholder et gruppebaseret psykoterapiforlgb, evt. suppleret med indivi-
duelle psykoterapeutiske samtaler samt evt. medicinsk behandling.

Gruppebaseret psykoterapi: Det gruppebaserede psykoterapiforlgb forlgber over 10 gange
af 2,5 times varighed og med op til 9 deltagere. Forlgbet varetages af 2 behandlere, psyko-
loger og/eller specialleeger med psykoterapeutisk efteruddannelse. Under forlgbet arbejdes
der med sygdomsforstaelse ift. bade disponerende, udlgsende og vedligeholdende fakto-
rer. Der anvendes en integrativ tilgang, der inkluderer kognitive, adfeerdsterapeutiske, emo-
tionsregulerende og kropsfokuserede metoder. Der leegges veegt pa, at patienten far en
dybere indsigt i sygdomsvedligeholdende mgnstre og erhverver sig redskaber til at bryde
disse. Ifglge det repraesentanten fra det regionale center for funktionelle lidelser i Region
Midtjylland er denne behandlingsform evidensbaseret.

Individuel psykoterapi: Hvis patientens behov ikke deekkes af det gruppebaserede patient-
forlgb, kan patienten tilbydes individuelle psykoterapeutiske samtaler, hvor samtalerne er
individuelt tilrettelagt ud fra patientens situation og behov.

Gradueret social rehabilitering: Med afszet i ovenstaende bestar den ambulante behandling
pa centeret af gradueret social og fysisk rehabilitering, hvor patienten far hiemmeagvelser,
som patienten skal arbejde med mellem hver session. Den graduerede rehabilitering pa
centeret indeholder ikke fysisk treening. Centeret i Region Midtjylland kan derimod henvise
til fysioterapi i kommunalt regi. Det er dog ikke givet, at disse fysioterapeuter har indsigt i
og specialviden om behandling af patienter med funktionel lidelse/ME/CFS. | Aarhus kom-
mune er det dog besluttet, at det fra september 2024 er koordinatoren i Neurocentret, som
foretager den faglige vurdering af, hvem der skal varetage patientens genoptreeningsplan
(GOP), hvilket kan veere fysioterapeuter med kendskab til funktionelle lidelser/ME/CFS,
Sundhedsenhederne eller Neurocenteret. Desuden har centeret for funktionelle lidelser i
Region Midtjylland igennem en arraekke efteruddannet fysio- og ergoterapeuter i primaer-
sektoren i funktionel lidelse pa tveers af hele regionen.

Medicinsk behandling: Som supplement til den gvrige behandling pa centeret, tilbydes pa-
tienten medicinsk behandling ud fra en leegefaglig vurdering. | disse tilfaelde indkaldes pa-
tienten til en medicinsamtale med det formal at afggre den rette medicinske behandling og
meengde. Pa centeret gives bl.a. antidepressiv medicin (lavdosis) og medicin mod smerter



og angst (i form af Amitriptylin, som fgrste valg, eller Duloxetin). Ligeledes palgber der i
centeret forskningsenhed yderligere medicinsk projektforskning, som har vist gode resulta-
ter. | disse tilfaelde indkaldes patienten til en medicinsk samtale af 2 timers varighed med
den behandlingsansvarlige leege med det formal at afgare den rette medicinske behandling
og meengde. Undervejs i og ved afrunding af patientens forlgb pa centeret afholdes opfal-
gende medicinske samtaler af 1 times varighed med det formal at justere medicinen.

Socialrddgivning: | de tilfelde, hvor det giver mening, kan patienten tilbydes samtaler med
en socialradgiver, hvor patienten fx vejledes i forhold til arbejdsmarkedsafklaring. Social-
radgiveren kan ogsa afholde samtaler med kommunen, herunder ift. statusattester.

Hele forlgbet pa det regionale center i Region Midtjylland varer gennemsnitligt 8-9 maneder.

Péareorendearrangementer

Det regionale center i Region Midtjylland afholder pargrendeaftener, hvor de pargrende
undervises i, hvad det vil sige at have en funktionel lidelse, og hvordan man som pargrende
bedst stgtter og hjeelper, samt hvordan man tackler det at have en pargrende med en funk-
tionel lidelse. Til pargrendeaftenen har de pargrende ligeledes mulighed for at stille spargs-
mal til sygdommen og handteringen af den.

Ligeledes henviser centeret til patientforeningen for funktionelle lidelser, som bl.a. udbyder
caféklubber og patient-pararende arrangementer.

Afslutning af forleb

Efter endt forlgb pa det regionale center udskrives patienten til almen praksis med en be-
handlingsplan, hvor anbefalinger til videre proces er beskrevet. Ifglge repreesentanten fra
det regionale center i Region Midtjylland varierer det, i hvilket omfang de alment praktise-
rende leeger efterlever den anbefalede behandlingsplan. Det regionale center for funktio-
nelle lidelser i Region Midtjylland kan ogs4, ved behov, sende en genoptraeningsplan (GOP)
til kommunen og radgive kommunen i patientens tilbagevenden til arbejde mv.



Den trinvise proces for udredning og behandling pa regionalt center

Figur 6: Forlabsillustration for center for funktionelle lidelser i Region Midtjylland
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000
D o+
000

Haijt Specialiseret
Behandling

Sengepladser: De
sveerest syge patienter (1-
2 pct.), der ikke kan
behandles ambulant, kan
tilbydes en sengeplads
sammen med
Regionshospitalet
Hammel Neurocenter .
Her er allokeret 1,5
sengeplads med meget
svingende ventetid pa
indleeggelse.

_>

I'hjemmet

Behandling Behandling

Hjemmebesgg: Via HSF
tilbydes hjemmebesgg til
patienter, der er sa darlige, at
de ikke kan fremmgde. Her
vurderes om patienten |

edukation med den be-

iR

I

E Regionalt Center for funktionelle lidelser

NI

Ventetid: 17 mdr. ventetid.

Fast track maks. 3 mdr. for
1) 18-25 arige.

2) patienter, der har veeret i
beskeeftigelse inden for de
seneste to ar.

3) patienter med min. 12 mdr.
tilknytning til studie.

Praktiserende leege {%

Hvis kriterierne ikke er
opfyldt: Afvisning til egen
leege med faglig
begrundelse og evt.
rddgivning. Hvis der er tvivl:
Kontakt til egen leege med
yderligere spgrgsmal.

. . . a * a
Specialiseret niveau |8|n|8

Viderehenvisning

Andet speciale: Ved
mistanke om anden
sygdom, kan centret
anbefale specifik
videreudredning under
relevant speciale,
hvorefter behandlings-
forlgbet kan genoptages
eller afsluttes afheengigt af
resultaterne fra den gvrige
udredning.

raY

opfylder diagnosen funktionel v v
lidelse/ME/CFS 0og om Gruppeforlgb:
behandlingen kan foretages Gruppebaseret
ved ambulant funktion, ved psykoterapiforlgb
indleeggelse, eller i primaer (10 gange af 2,5
sektor, ved patients egen gmlter) med op til 9
laege og kommune. cltagere.

behov.

v

Regionalt Center nnn
Afslutning pa forlgb: Patient udfylder det samme
spgrgeskema som ved forlgbets start for at afdeekke
patientens funktionsniveau og evt. grad af bedring for at
bedgmme effekten af behandlingen.

Praktiserende leege

Efter endt forlgb: Patient udskrives til egen leege med en
behandlingsplan efter forlgbet pa det regionale center, _
hvor anbefalinger til videre proces er beskrevet (fx
genoptraening og psykologsamtaler). Derudover er det op

til patienten selv at bringe det tilleerte i anvendelse.

Individuelt forlgb:
Individuelle psykotera-
peutiske samtaler, hvis
gruppeforlgbet ikke
daekker patientens

v {@ >

Ca. 20 pct.
Der tilbydes to indledende behandlingsforlgb: afsluttes
1. Tre til fem gange psyko- 2) Gruppeundervisning af > uden
tre timer i FL og yderligere
handlingsansvarlige leege. symptomhéandtering. behandlings
-behov.
v

Medicinsk
behandling: Som
supplement til forlgb
kan gives medicin, fx
Amitriptylin eller
Duloxetin

»>

P
ﬁoh
Civilsamfundstilbud [®IMI®

Patienter og pargrende kan
fa stgtte via patient-
foreninger. Det regionale
center udbyder ogsa
paragrendearrangementer
med undervisning.



Udredning og behandlingsforleb - Region Nordjylland
Udredning

Udredningen pa det Regionale Center i Region Nordjylland bestar af en udrednings- og
diagnosticeringssamtale af 3-6 timers varighed. Samtalen kan afholdes over to dage, hvis
patienten ikke har energi til hele session. Til samtalen kortlaegges blandt andet patientens
sygdoms- og livshistorie. Ligeledes anvendes psykoedukation, hvor fagpersonerne inddra-
ger patientens livs- og sygdomshistorie til at pointere sarbarheder og belastninger med det
formal at gge patientens egenforstaelse af sygdommen, og hvordan den er opstaet. Afslut-
ningsvist stiller fagpersonerne diagnosen funktionel lidelse (centeret behandler alle under-
typer af funktionel lidelse), og informerer patienten om det videre forlgb. Diagnosen stilles
afslutningsvist til samtalen og ikke efter et tveerfagligt made som pa de andre centre.

Som en del af udredningen pa centeret i Region Nordjylland foretages ogsa en fysiotera-
peutisk screening. Samtalen varer ca. en time og varetages af en fysioterapeut. Formalet
med screeningen er at skabe et overblik over patientens kropsstyrke, begraensninger og
muligheder for pa den baggrund af kunne anvise hensigtsmaessige og relevante gvelser til
patientens dagligdag. Dertil stiller fysioterapeuten spgrgsmal til patientens erneering, sgvn-
og handlemgnstre samt andre livsstilsfaktorer. Med afseet i patientens individuelle situation
vejleder og instruerer fysioterapeuten i, hvordan patienten kan opna et mere jeevnt manster
i de ting, der foretages. Den fysioterapeutiske screening bestar evt. af en funktionsunder-
sggelse, psykoedukation og anvisning af gvelser og anbefalinger til brug i hverdagen, som
patienten skal arbejde videre med. Centeret advokerer fra start af om, at patienten skal tage
medansvar for eget behandlingsforlgb.

Behandling

Det indledende behandlingsforleb

Som naevnt i afsnittet om Region Syddanmark (i afsnit 6.2.1) kan patienter med meget sveer
funktionel lidelse tilbydes indlaeggelse pa hgj specialiseret funktion pa neurologisk afdeling
pa Hammel Neurocenter i Region Midtjylland. Af de patienter, som det regionale center i
Region Nordjylland har haft i forlgb, er der kun én, der har veeret for syg til at deltage i den
ambulante behandling, og er blevet visiteret til behandling under indleeggelse pa hgijt spe-
cialiseret funktion i Region Midtjylland.

Centeret i Region Nordjylland tilbyder ogsa hjemmebesgg, hvor en fysioterapeut kommer
pa besgg eller mgdes med patienten ude af huset. Indtil nu har det dog ikke veeret relevant.
Under interview med repraesentanten fra centeret bliver det dog papeget, at der rent stati-
stisk ma ligge 1-2 patienter i Region Nordjylland, som er for syge til at henvende sig til egen
almen praktiserende lsege, og dermed kunne have gavn af tilbuddet om hjemmebesgg. |
interviewet fremhaeves, at kommunerne har mulighed for at opdage disse tilfeelde, hvorfor
centeret ogsa gar noget ud af at afholde temadage om funktionelle lidelser, hvor repraesen-
tanter fra kommunerne deltager.

Ca. 4-5 dage efter udrednings- & diagnosticeringssamtalen og den fysioterapeutiske scree-
ning, inviteres patienten og dennes pargrende til tvaerfaglig undervisning.

Tveerfaglig undervisning: Til den tveerfaglige undervisning mgdes 10 patienter og deres pa-
rarende til en tre timers session faciliteret af en leege, fysioterapeut og psykolog. Formalet
med sessionen er at informere patienten og de pargrende om, hvad en funktionel lidelse
er, herunder symptomer, arsager, udvikling samt vedligeholdende/forstaerkende faktorer.
Dertil gives en introduktion til karakteristika, som patienter med funktionel lidelse ofte har —
perfektionisme, arbejdsomhed, overskridelse af egne graenser, behov for kontrol — og de
udfordringer, der er forbundet hermed. Det understreges, at personer med funktionel lidelse
ikke er dovne, men at de bliver traette, fordi de ikke har ressourceforvaltet hensigtsmeaessigt
og har overbrugt sig selv. Afslutningsvist gives en introduktion til forlgbet og behandlings-
formen.

Arsagen til at bade patienter og pargrende inviteres til den tvaerfaglige undervisning be-
grundes med, at en funktionel lidelse pavirker hele familien og ikke blot det familiemedlem,



som har sygdommen. Det er derfor vigtigt at informere familien om sygdommen, da familien
skal gares til medspillere, der understgtter patienten i at fa det bedre.

Efter det indledende forlgb er nogle patienter sa selvkarende og giver udtryk for, at de faler
sig godt klaedt pa til selv at fortseette med det tilleerte, hvorfor deres forlgb pa centeret af-
sluttes — idet de ikke vurderes at have behov for yderligere behandling. Disse patienter
tilbydes en opfalgende/afsluttende samtale ved laegen?®. Dette kaldes behandlingstrin 1.

Hovedparten af patienterne fortsaetter dog i forlab pa centeret. Patienter der skal videre i
behandlingsforlgb (fra trin 1 til trin 2) starter med patientskole.

Patientskolen: Skolen er et gruppeholdsforlgb af 2 timers varighed, hvor deltagerne endnu
engang undervises i, hvad funktionelle lidelser er. Dertil ydes psykoedukation for at gge
deltagernes forstaelse for egen sygdommen, og hvordan den er opstaet. Forlgbet varetages
af en psykolog. Patientskolen er fgrste gang patienterne mgder de andre patiner, de skal
ga pa hold med, hvorfor det beskrives, at patienterne altid er lidt speendte og nervase.

Det videre behandlingsforleb

Det videre forlgb bestar af et tveerfagligt gruppeforlab ved en fysioterapeut og et gruppefor-
lzb ved en psykolog, som forlgber simultant. Alternativ til gruppeforlgbet tilbydes ogsa et
individuelt forlgb til de patienter, som ud fra en faglig vurdering ikke er i stand til at deltage
i et gruppeforlgb.

Gruppeforlgbene starter altid kl. 8 eller 9 om morgenen og ligger nogle gange i forleengelse
af hinanden séledes, at den samlede behandling pa dagen kan vare op til 6 timer. For ek-
sempel mandag med psykoterapi fra klokken 9-12, pause fra klokken 12-13 og fysioterapi
fra klokken 13-15. Centeret har derfor ogsa et stillerum, hvor patienterne kan laegge sig eller
seette sig i en kuglestol, tage en pause og komme tilbage igen senere til behandlingen.
Patienterne introduceres/traenes herved i at maerke efter, hvornar de har brug for pauser.
Ligeledes er der altid indlagt en hviledag efter, patienterne har veeret til den ambulante be-
handling pa centeret.

Repraesentanten fra centeret i Region Nordjylland forteeller, at patienterne til forundersg-
gelsen ofte giver udtryk for, at de ikke har mulighed for at komme til den ambulante behand-
ling, da centeret ligger for langt veek fra deres bopeel (centeret har mange patienter fra andre
regioner). Disse patienter bliver guidet i, hvordan de kan overnatte pa patienthotel, som
koster ca. 200 kr. per overnatning. P& den baggrund ender langt de fleste patienter med at
mgde op til den ambulante behandling, og centeret oplever intet vaesentligt fraveer. Reprae-
sentanten fra centeret uddyber ligeledes, at arsagen til, at de gerne vil se patienterne i
leengere tid ad gangen (6 timer) er, at de herved begynder at kunne se, hvor patientens
problem er, og hvor centeret skal seette ind for at hjeelpe dem bedst muligt. Patienterne
giver udtryk for forstdelse for dette — og fremmgader til behandlingen. Safremt der er fraveer,
adresseres dette til patienten for at kunne vaere behjaelpelig med at facilitere fremmgade.

Gruppeforlgbet ved fysioterapeut forlgber over 10-12 uger med en to-times session to
gange om ugen. Gruppeforlgbet ved psykolog forlgber sidelgbende over 10-12 uger med
en session pa tre timer én gang om ugen. Pa begge gruppeforlgb deltager 8 patienter.

Gruppeforlgb ved fysioterapeut: Til det fysioterapeutiske gruppeforlgb arbejdes der med
gradueret aktivitet og bevaegelse. Under interview med repraesentanten fra centeret under-
streges det, at gradueret aktivitet ikke ma forveksles med traening. Under forlgbet gves helt
almindelige dagligdagsaktiviteter sdsom at tage armene over hovedet, rejse og saette sig,
barste teender mm. 'Gradueret’ betyder, at der forages en lille smule ad gangen men ogsa,
at der pilles af igen indtil, der findes den rette balance. Med afszet i patientens egne mal og

15 Det Regionale Center har aftale om fast track for unge p& 17,5 ar med en funktionel, som henvises fra bgrneafdelingen, séle-
des, at et funktionelle center kan tage dem straks patienten afsluttes i forlgb pa berneafdelingen (nar de bliver 18 ar). Argumen-
tet for fast tracke er, at de unge mennesker ikke ma “falder mellem to stole” i en periode. Centeret har samme aftale om fasttrack
for de 17,5-arige med primaersektoren. Centeret har mulighed for ved visitationen at prioriterer et hold med unge mennesker i en
gruppe, s patienterne p& holdet har nogen de kan spejle sig i.



gnsker er malsaetningen, at patienterne oparbejder et aktivitetsniveau, hvor de kan mere
og veere mere aktive i deres dagligdag.

| forleengelse heraf ligger fokus under forlgbet pé at @ge patienternes forstaelse for og ef-
terlevelse af en balance mellem aktivitet og hvile sdledes, at patientens aktivitetsniveau
bliver mere hensigtsmaessige og stabilt. Endvidere introduceres patienterne til vejrtraek-
nings-, afspeendings- og opmaerksomhedsgvelser samt yoga, Tai chi (langsomme og fly-
dende beveegelser) og BBAT (Basic Body Awareness Therapy), som patienten ogsa kan fa
hjemmegvelser indenfor.

Gruppeforlgb ved psykolog: Til gruppeforlgbet ved psykolog arbejdes der blandt andet med
patienternes handtering af egne symptomer samt energi- og aktivitetsforvaltning og at finde
frem til mere hensigtsmeessige mader at deltage og vaere aktiv i eget liv. Dertil arbejdes der
med tanke-, fglelses- og handteringsstrategier ift. at have en funktionel lidelse. Mellem hver
session vil deltagerne fa en hjemmeopgave, hvor de skal ga hjem og @ve sig pa at foretage
sma aendringer i deres hverdag fx pabegynde eller genoptage en aktivitet, som de er ophgart
med. Der vil her blive taget udgangspunkt i konkrete, afgreensede og realistiske delmal, der
er vigtige for patienten.

Halvvejs i det 10 uger lange gruppeforlgb tilbydes patienterne en midtvejssamtale hos den
mest relevante behandler for patienten. Formalet med midtvejssamtalen er at fglge op pa
den bedring og de eventuelle udfordringer, som patienten oplever, for pa den made at kunne
justere behandlingen. Samtalen gentages igen ved afslutningen af patientens forlgb, hvortil
patienten har udarbejdet planen "VEJEN FREM” med det formal at hjeelpe til vedligehol-
delse af forandringer, patienten allerede har opnéet samt fortsaette med at skabe et selv-
steendigt, meningsfuldt og aktivt liv.

Det Individuelle forlgb: Forlgb for patienter, der ikke er i stand til at deltage i et gruppeforlgb,
bestar af individuelle samtaler hos en psykolog og/eller fysioterapeut, hvor der tales om og
patienten stgttes i mange af de samme ting som pa gruppeforlgbet - dog med individuelle
tilpasninger.

Medicinsk behandling: Centeret i Region Nordjylland kan tilbyde medicinsk behandling i
form af antidepressive i lavdosis. Centeret tilbyder dog aldrig smertestillende medicin (mor-
fika eller tilsvarende)®. Fageksperten fra det regionale center i Region Nordjylland fremhae-
ver i den sammenhaeng, at patienterne i forlgb pa centeret hyppigt giver udtryk for, at de
ikke gnsker medicinsk behandling eller, at de gnsker en behandling, der ikke kun inkluderer
medicin.

Afslutning af forleb

Inden forlgbet afsluttes pa det regionale center i Region Nordjylland, afholdes samtaler med
patientens bopaelskommune og jobcenteret, safremt det er relevant og patienten gnsker
dette. Formalet er at drgfte, hvordan patienten pa bedste vis kan sluses ind pa arbejdsmar-
kedet igen — i de tilfeelde, hvor det giver mening.

Som sidste skridt i forlebet pa centeret afholdes en slutsamtale. Forud for samtalen har
patienten faet til opgave at udforme en forebyggelsesplan. | planen star der, hvilken del af
behandlingen pé centeret, der virkede saerligt godt for patienten, hvordan det fungerede og
hvorfor, sa patienten selv har gjort sig tanker om, hvad de skal fortseette med at gare i egen
hverdag. Det tilfgjes til den epikrise/behandlingsplan, som centeret udformer med anbefa-
linger til den videre behandling i regi af almen praksis, sa den alment praktiserende lzege
er kleedt godt pa til at modtage patienten og ved, i hvilket arbejde patienten kan/bgr under-
stattes.

Det Regionale Center i Region Nordjylland har som det eneste center for funktionelle lidel-
ser et catch-up forlgb 3, 6 og 9 maneder efter endt forlgb pa centeret. Til catch-up sessio-
nerne mgdes patienterne i den samme gruppe, som de var i gruppeforlgb med pa centeret.

16 Centeret i Region Nordjylland ser en gget tendens til behandling i centeret med sekundaere Analgetika



Sessionen varer 1,5 time og er faciliteret af en fysioterapeut og psykolog. Til sessionen
gennemfares fysioterapeutiske gvelser som ovenfor beskrevet — og patienterne deler lige-
ledes, hvad det er lykkes for dem at arbejde videre med, og hvad der har veeret udfordrende.
Ligeledes konkluderer de selv, hvad de bgr ggre mere eller mindre af. | interviewet med
repreesentanten fra det Regionale Center i Region Nordjylland understreges det, at de far
tilbagemeldinger pa, at patienterne er meget glade for catch-up forlgbet, og at det under-
stgtter dem i deres bedringsproces.

Hver tredje-fierde maned afholder centeret ligeledes et patientcafé-arrangement for bade
nuvaerende og tidligere patienter. Cafe-arrangementet indledes med et lille opleeg ved en
af centerets behandlere — en leege, psykolog og fysioterapeut er dog altid til stede — hvor-
efter deltagerne bliver bedt om at forholde sig til den givne problematik i oplsegget. Opleeg-
get kan ogsa veere en reminder om en gvelse fra centerforlgbet. | forleengelse heraf fortael-
ler en eller flere tidligere patienter om deres forlgb, og hvor de er i dag, hvilket kan vaere
motiverende for de nyere patienter at hare. Derefter er der mulighed for, at patienterne kan
shakke med hinanden eller med en af de tre behandlere. Centeret forteeller, at arrangemen-
tet er en stor succes med ca. 5-15 deltagere per gang.

Kompetenceudvikling

Temadag om funktionelle lidelser: Hver fierde maned afholder centeret en temadag om
funktionelle lidelser. Temadagen er for nuveerende blevet afholdt tre gange i 2024, hvor det
hver gang har veeret fuldt booket med 50 kursister. Deltagerne pa temadagen inkluderer
alment praktiserende leeger, laeger pa hospitaler, fysioterapeuter, ergoterapeuter, social-
radgivere, psykologer samt andre faggrupper, som ogsa mgder patienter med funktionelle
lidelser/ME/CFS i deres arbejde. Der er dog starst repreesentation af socialradgivere, fysio-
terapeuter og psykologer. Centeret fortaeller, at det er sveerest at na bredt ud til de alment
praktiserende leeger med temadagstilbuddet.

MDT-konferencer: Centeret afholder MDT-konferencer med kontaktpersoner fra diverse
hospitalsafdelinger (multi-disciplineer-teamkonferencer). Formalet med konferencerne er at
udbrede viden om funktionelle lidelser og indikatorer pa sygdommen. Konferencerne bru-
ges ogsa til at tale om de patientcases, som hospitalsafdelingerne tidligere har henvist til
centeret, hvad de i den kontekst skal holde gje med fremadrettet, og hvordan afdelingerne
kan pabegynde behandlingen i eget regi.

Centeret har ligeledes en hjemmeside med gvelser, som patienterne pa centeret bliver
preesenteret for under forlgb og som de efterfglgende kan ggre brug af hjemme.
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Figur 7: Forlebsillustration for center for funktionelle lidelser i Region Nordjylland
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gvelser fx afstresning.

\ v

+
Hojt Specialiseret g n g Regionalt Center for funktionelle lidelser g
i f . - . . . ) Ca. 20 pct.
Behandling Behandling Tveerfaglig undervisning: En session af 3 timer med op til 10 il wek
patienter og deres pargrende. Undervisning fokuserer pa, hvad yderligere
Sengepladser: Der er ikke funktionelle lidelser er samt psykoedukation. Sessionen foretages behandlings-
sengepladser i regionen til de af en fysioterapeut, psykolog og laege. behov
sveereste patienter (1-2 pct.), \ .
som ikke er i stand til Patientskole med undervisning i psykoedukation (2 timer) med nglvc\i/ejs | forlbet
regelmaessigt fremmade. gruppeforlgbsholdet. tilbydes en
Patienterne kan dog henvises , midtvejssamtale
til de allokerede sengepladser v v v v
i Region Midtjylland. ) . o
Grpf. ved psykolog: Grpf. ved fysioterapeut: Individuelt forlgb: Medicinsk
Psykoterapeutisk Fysioterapeutisk Samtaler med behandling: Der
, gruppeforlgb af 10-12  __. gruppeforlgb af 10-12 __. psykoterapeut eller _. kan tilbydes anti- >
H ugers varighed, 3 timer ugers varighed, to fysioterapeut som depressive i lav-
H én dag om ugen. 8 dage/ugen af 2 timers alternativ til dosis slol;n r?up(;j)lle—
o . i . . ing. ment til behandlin
I hjemmet deltagere varighed. 8 deltagere gruppebehandling g
Behandling v o)
Hjemmebesgg: For patienter, Regionalt Center nnn Kompetenceudvikling ED“
der er s darlige, at de ikke kan
komme til behandling p& det Afslutning p& forlgb: Patient udfylder det samme spargeskema som - Centeret afholder temadage
regionale center, tilbydes ved forlgbets start for at afdeekke patientens funktionsniveau og evt. om funktionelle lidelser for
hjemmebesgg. Nuvaerende er grad af bedring for at bedemme effekten af behandlingen. » relevante faggrupper (hver 4.
der dog ikke afholdt nogen mdr.). Dertil MDT-konferencer
hjemmebesgag, da kun én v med kontaktpersoner fra
patienten har veeret for syg til {@ hospitalerne.
at komme til ambulant .
behandling. Denne patient blev Praktiserende leege {
indlagt pa HSF. Efter endt forlgb: Patient udskrives fra forlgbet til egen laege med en Patientstotte b
behandlingsplan, hvor anbefalinger til videre proces er beskrevet (fx B .
genoptraening og psykolog). Derudover er det op til patienten selv at lp  Centeret afholder patientcafeer
bringe det tillzerte i anvendelse. for nuvaerende og tidligere
patienter (hver 3. mdr.).
+ P
Doo ()
Regionalt Center AAA Civilsamfundstilbud 19IMI®

Catch-up forlgb: Opfglgende gruppesamtaler hhv. 3, 6 og 9 maneder > Patienter og pén?rendg kan f&
efter endt forlgb. Afholdes af psykolog og fysioterapeut. stette via patientforeninger.



6.2.2

Klinik Mehlsen - Udredning og behandlingsforleb

| felgende afsnit beskrives udrednings- og behandlingspraksissen for voksne, unge og barn
med ME/CFS pa den privatejede Klinik Mehlsen. Indsigterne er opnaet gennem interview
med en fagekspert fra klinikken samt via gennemgang af klinikkens hjemmeside og desk
research.

Klinik Mehlsen er drevet af specialleege Jesper Mehlsen, som siden 2018 har set patienter
med mistanke om ME/CFS. Klinikken ligger pa Frederiksberg i Kgbenhavn og tilbyder ud-
redning og behandling til patienter med kronisk treethedssyndrom (CFS) og myalgisk ence-
falomyelitis (ME) samt andre komplekse tilstande med symptomer fra flere organsystemer,
hvor der aktuelt ikke findes en sikker medicinsk forklaring pa symptomerne. Ifalge klinikken
minder sygdommen om en sveer influenza tilstand, som aldrig forsvinder.

Til forskel fra de regionale centre for funktionelle lidelse betragter Klinik Mehlsen ikke syg-
dommen som bio-psyko-social men udelukkende som en somatisk lidelse udlgst af fx her-
pes-virus, Mononukleose mf. Klinikkens udredning og behandling har, ifglge klinikken, fokus
pa sygdomstilstandenes organiske grundlag.

De udslagsgivende forskelle mellem de regionale centre for funktionelle lidelser og Klinik
Mehlsen, lader seerligt til at veere, hvad der kigges efter og testes for i udredningen af pati-
enter, hvor centrene og klinikken anvender forskellige test og spgrgeskemaer, samt i nogle
dele af behandlingen af sygdommen, hvor behandlingen pa Klinik Mehlsen i overvejende
grad er medicinsk (hvor der ogsa behandles med off-label leegemidler). Dertil kan behand-
lingen ligeledes indeholde dizetvejledning, rad om kosttilskud, fysioterapi og psykologsam-
taler. Den medicinske og kosttilskudsbehandling pa klinikken er suppleret med forsigtig gen-
optreening og samtaler om, hvordan patientens daglige aktiviteter kan tilpasses sa udtreet-
ning undgéas, som pa nogle punkter minder om den behandling, som tilbydes pa centrene.

Klinikken har ikke et samarbejde med det offentlige sygehusvaesen i Danmark, hvorfor ud-
redningen og behandlingen ikke er deekket af den danske sygesikring. Patienter, der gnsker
udredning og behandling pa klinikken, ma derfor selv betale omkostninger forbundet med
forlgbet.

Til trods for egenbetalingen, veelger patienter hvert ar udredning og behandling pa Klinik
Mehlsen — enten som et aktivt tilvalg af klinikken eller som fravalg af de regionale centre for
funktionelle lidelser. | interview med bade fagpersoner fra de regionale centre, patienter,
patientforeninger og Klinik Mehlsen fremhaeves seerligt fire arsager til fravalget, herunder 1)
den lange udredningstid i det offentlige, hvor patienter oplever at cirkulere i systemet uden
at blive hjulpet og fa svar pa, hvad de fejler. Af yderligere arsager naevnes 2) den lang
ventetid til centrene, 3) betegnelsen funktionelle lidelse, som nogle patienter synes er stig-
matiserende, samt 4) at et fatal af patienter, som har vaeret i forlgb pa de regionale centre
for funktionelle lidelse, er utilfredshed med den konkrete behandling, hvorfor de opsager
klinikken.

| det fglgende udfoldes udrednings- og behandlingspraksissen i Klinik Mehlsen.

Udredning

Udredningen pa Klinik Mehlsen indledes med, at patienten mgder ind til en forundersg-
gelse, hvor patienten interviewes med afszet i 14 spgrgsmal baseret pa International Con-
sensus Criteria (ICC)Y". De internationale konsensuskriterier hjeelper til at identificere ME
hos en patient ud fra en kortleegning af patientens symptomer pa ostexertional neuroimmun
udmattelse (A), neurologiske svaekkelse (B), immun/gastrointestinale/genitouringere sveek-
kelse (C), energimetabolisme/transportsveekkelse (D).

17 International Consensus Criteria (ICC) er en opdatering af de canadiske konsensuskriterier, hvor der ikke leengere er krav om,
at patienten skal have haft symptomer i minimum 6 maneder. Diagnosen kan i stedet stilles efter en faglig vurdering ved den
respektive kliniker. Det understreges at andringen er essentiel, da hurtig diagnostik og behandling kan mindske svaerhedsgra-
den og virkningen af sygdommen [16].



Til forundersggelsen foretages ogsa fysiske malinger af patientens handtrykstyrke med det
formal at se, om patienten udtreettes over tid. Ligeledes males patientens puls bade lig-
gende og staende for at afdaekke tilstedevaerelsen af POTS (stigning i puls i liggende eller
stdende tilstand).

Afslutningsvist gennemgas tre spgrgeskemaer til forundersggelsen, herunder FSMC, Com-
pass 31 og SF36, som patienten skal besvare pa bagkant af forundersaggelsen. FSMC-
spgrgeskemaet afdeekker patientens udmattelse (bruges ogséa ved sklerose). Compass 31-
spgrgeskemaet afdeekker patients neuro-degenerative systemsymptomer, spytkirtler og
pulsregulering. SF36-spgrgeskemaet afdaekker patientens helbredsrelaterede livskvalitet
og funktionsevne, herunder hvor meget patientens fysiske og mentale evne er nedsat.

Behandling

For alle patienter starter behandlingen pa Klinik Mehlsen med en konsultation pa halvanden
time, hvor resultaterne fra de tre spgrgeskemaer (FSMC, Compass 31 og SF36) gennem-
gas. Hvis resultaterne fra de tre spargeskemaer, samt spgrgeskemaet fra forundersggelsen
og de fysiske test, viser at der er grundlag for at stille diagnosen ME/CFS, vil den behand-
lingsansvarlige leege stille diagnosen og forklare patienten, hvad det indebeerer. Med afseet
i resultaterne vil den behandlingsansvarlige leege ligeledes preesentere de leegefaglige an-
befalinger til persontilpasset behandling.

Anbefalingerne til den persontilpasserede behandling vil som udgangspunkt altid veere me-
dicinsk, hvor der kan suppleres med genoptreening, ernaering og kognitiv handling, der til-
kgbes som enkeltydelser.

Indholdet i den medicinske behandling afheenger af, hvilke punkter patienten har slaet ud
pa i diverse test og spgrgeskemaer. | de tilfeelde hvor testene har vist, at patienten har
POTS behandles patienten med betablokker. Ved regulering af hjertefrekvens behandles
patienten med Mestinon eller lvabradin og til regulering af blodtrykket behandles patienten
med Midodrin eller Florinef. Ved hyperaktiv bleere behandles patienten med Solifenacin,
Betmiga eller Toviaz. Ved Herpesvirus behandles patienten med Valaciclovir. Ved migraene
anvendes Candesartan eller Propranolol (forebyggelse) og Triptaner (anfaldsbehandling).
Til behandling af Neuroinflammation og smerter tilbydes patienten lav-dosis Naltrexon ("off-
lable”, da der ikke findes leegemidler med denne specifikke indikation).

Klinikken anbefaler alle patienter i medicinskbehandling at komme til en opfalgende samtale
hver 2-4 maned med det formal at optimere og regulere patientens medicinske behandling
samt for at udskrive ny recept pa patientens medicin. Samtalen varer klassisk en halv til en
hel time. Samtalen kan ske fysisk pa klinikken eller gennemfgres over telefon eller Skype.

Til fysioterapibehandlingen vejledes patienten i forsigtig genoptreening. Genoptraeningen er
ikke centeret om gradueret treening, da studier ifalge klinikken har vist, at gradueret genop-
traening kan skade personer med ME/CFS. Til fysioterapibehandlingen laerer patienten om
energiforvaltning og aktivitetstilpasning.

Til ernzeringsvejledningen radgives patienten i kost, som kan afhjzelpe nogle af patientens
symptomer. Ligeledes far patienten rdd om kosttilskud, som ifglge klinikken ligeledes kan
afhjeelpe noget af symptombilledet.

Til psykologsamtalerne vejledes patienten i, hvordan daglige aktiviteter gennem kognitiv
handling kan tilpasses, sa udtreetning undgas. Til samtalerne tales der ogsa om andre vee-
sentlige ting for den enkelte patient, fx udfordringerne forbundet med at leve med en kronisk
sygdom og frustrationer over, at livet har udviklet sig anderledes end forventet.

For de patienter, der er sa darlige, at de ikke kan komme til udredning og behandling pa
Klinik Mehlsen, tilbydes hjemmebehandling i patientens eget hjem. Udredningen forlgber
pa samme made som i klinikken, men behandlingen er hovedsageligt medicinsk.

For nuveerende tilbyder klinikken ikke pargrendearrangementer, men henviser patienter og
deres pargrende til aktiviteter og stgtte via ME-Foreningen.



Figur 8: Klinik Mehlsen

Klinik Mehlsen

Forankring

 Patofysiologi med fokus pa, at ME er en autoimmun,
inflammatorisk tilstand, herunder dannelsen af
antistoffer mod det autonome nervesystem,
dysfunktion af energiproduktion fra mitokondrierne
og pavirkning af det centrale nervesystem.

Seerligt fokusomrade

« Klinikken leegger stor veegt pa de fysiske symptomer
og deres baggrund. ME betragtes udelukkende som
en fysisk (somatisk) sygdom.
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(aktivitetstilpasning/energiforvaltning),
ernegeringsvejledning (intolerance overfor diverse
fadevarer), psykologsamtaler (de psykiske
konsekvenser af en kronisk sygdom) samt
medicinsk behandling:

< Ved POTS: Betablokker, Mestinon eller lvabradin
(til regulering af hjertefrekvens), Midodrin eller
Florinef (til regulering af blodtryk).

* Ved hyperaktiv bleere: Solifenacin, Betmiga eller
Toviaz.

» Ved reaktivering af Epstein Barr- eller andre
herpesvirus: Valaciclovir.

* Ved migraene: Candesartan eller Propranolol
(forebyggende) og Triptaner (anfaldsbehandling).

* Ved neuroinflammation og smerter: Lav-dosis
Naltrexon.

*  Hjemmebesgg

I



Den trinvise proces for udredning og behandling ved Klinik Mehlsen

Figur 9: Forlebsillustration for Klinik Mehlsen

Patient (,Qn

Kontakt: Patient tager kontakt til Klinik Mehlsen enten
som et aktivt tilvalg af klinikken eller fravalg af behandling
pa de regionale centre fx pga. 1) lang udredning, 2) lang
ventetid til behandling, 3) betegnelsen funktionel lidelse, 4)
utilfredshed med behandling pa regionalt center (fatal).

Ventetid: 4-6 mdr. +

Klinik Mehlsen (privat) ,@

Udredning

Forundersggelse: Patienten mgder ind til en
forundersggelse, hvor patienten interviewes med afseet i
14 spgrgsmal baseret pa International Consensus Criteria
(ICC), som hjeelper til at stille diagnosen ME.

Dernzest méles patientens handtrykstyrke med det formal
at se, om patienten udtraettes over tid og ligeledes males

I

I hjemmet ﬂ

Udredning og behandling

Hjemmebesgg: For
patienter, der er sa darlige,
at de ikke kan komme ind
pa klinikken, tilbydes
udredning og behandling i
patientens hjem.

Behandlingen er

patientens puls bade liggende og stdende. € .
hovedsageligt medicinsk.

Slutteligt gennemgas tre spgrgeskemaer, som patienten
skal besvare, herunder FSMC, Compass 31 og SF36.

v
Patient ﬁQn

Spgrgeskema: Patient modtager og besvarer de tre
spgrgeskemaer; FSMC afdeekker patientens udmattelse
(bruges ogsa til sklerose), Compass 31 afdaekker patients
neuro-degenerative systemsymptomer, spytkirtler og
pulsregulering, SF36* afdeekker patientens helbreds-
relaterede livskvalitet og funktionsevne, herunder hvor

meget patientens fysiske og mentale evne er nedsat.
+ Klinik Mehlsen
s : /@ Opfalgning (Y2-1 time):
Klinik Mehlsen (privat) Patienten anbefales at

Behandling komme til opfglgende

besag pa klinikken med 2-
Konsultation (1% time): Patienten mader ind til 4 maneders mellemrum
konsultation, hvor resultater fra patientens besvarelse af med det formal at
de tre spgrgeskemaer gennemgas og ME-diagnosen —»  optimere og regulere
endeligt stilles og anbefalinger til persontilpasset patientens medicinske
behandling skitseres. Behandlingen vil som udgangspunkt behandling samt for
veere medicinsk** men kan ogsa vedrgrer genoptraening, udskrivelse af ny recept.
ernaering og kognitiv handling, som kan tilkebes som Opfglgningen/kontrollen
enkelt ydelser. kan ske fysisk pa klinikken
eller gennemfares over
| telefon eller Skype.

Klinik Mehlsen /@ Klinik Mehlsen /@ Klinik Mehlsen /@

Behandling Behandling Behandling

Psykologsamtaler:
Patienten vejledes i,
hvordan de daglige
aktiviteter gennem kognitiv
handling kan tilpasses, sa
udtraetning undgas.

Fysioterapi: Patienten
vejledes i forsigtig
genoptreening. Klinikken er
gaet veek fra graduerbar
treening, da studier har vist,
at det kan skade personer
med ME.

Ernaeringsvejledning:
Patienten vejledes i kost
og réd om kosttilskud til
afhjeelpning af noget af
symptombilledet.

I | |
r
v )
Civilsamfundstilbud ojmie

A

Patienter og pararende kan fa stette via patientforeninger.

*FSMC: Fatigue Scale for Motor and Cognitive function, Compass 31: Composite Autonomic Symptom Score, SF36: Short Form Health Survey

**Medicinsk behandling: Ved POTS (stigning i puls i liggende eller stdende tilstand) bruges betablokker. Ved regulering af hjertefrekvens bruges Mestinon eller
Ivabradin og til regulering af blodtrykket anvendes Midodrin eller Florinef. Ved hyperaktiv blaere bruges Solifenacin, Betmiga eller Toviaz. Ved Herpesvirus bruges
Valaciclovir. Ved migraene bruge Candesartan eller Propranolol (forebyggelse) og Triptaner (anfaldsbehandling). Til behandling af Neuroinflammation og smerter
bruges lav-dosis Naltrexon ("off-lable”, da der ikke findes lsegemidler med denne specifikke indikation).



6.2.3

Oplevet effekt af behandling

Felgende afsnit giver en introduktion til de interviewede danske fagspecialisters syn pa ef-
fekten af den behandling, som tilbydes patienter i Danmark. Ligeledes praesenteres et ud-
snit af resultater fra en patientevaluering af behandlingsforlgb pa Hgjt Specialiseret Funkti-
onsniveau i Region Midtjylland og en patientevaluering af selvoplyst helbred far og efter
forlab pa det Regional Center i Region Syddanmark i 2023. Dertil praesenteres et lille udsnit
af resultaterne fra patienternes besvarelse af spgrgeskemaet ved opstart af behandlings-
forlabet pa et af de regionale centre, lige efter endt behandlingsforlgb samt et ar efter af-
sluttet behandlingsforlgb pa centeret (FUNK-data).

| interview med fageksperterne fra de fem regionale centre, bliver det fremheevet, at star-
stedelen af alle patienter i forlgbet pa et af de regionale centre udtrykker, at de har stor gavn
af forlgbet. Det er dog ikke ensbetydende med, at alle patienter er helbredt, nar forlgbet pa
centeret slutter. Informanter fra centrene udtaler, at forlgbet for majoriteten er med til at
sikre, at patienten kommer pé rette behandlingsspor, og at de far noget viden og nogle
veerktgjer, som er med til at understgtte, at de over tid kan komme sig fra deres funktionelle
lidelse.

Oplevelsen blandt fageksperterne pa de regionale centre er, at ca. en fierdedel bliver raske
eller naesten raske efter endt forlgb, at ca. halvdelen far det bedre, og at den sidste fierdedel
kun oplever en lille eller ingen bedring. Denne sidste fierdedel inkluderer patienter med
meget sveer funktionel lidelse eller hvor sygdommen har staet pa sa leenge, at det pa trods
af behandling ikke er muligt at genvinde funktionsevnen. For dem kan behandlingen gge
livskvaliteten og gore det nemmere at klare hverdagen, men ikke ggre dem raske. Ifglge
fageksperterne tilbydes starstedelen af disse patienter af den arsag ofte fgrtidspension.

| forlzengelse heraf peger Klinik Mehlsen lignende pa, at det kun er mellem 5 og 10 pct. af
de sveert syge patienter med ME/CFS, der kommer tilbage pa arbejdsmarkedet.

Den patientrapporterede effekt

Af resultaterne fra patientevaluering af behandlingsforlab pa Hgijt Specialiseret Funktions-
niveau i Region Midtjylland fremgar det, at ca. 70 pct (9 ud af 13 patienter) angiver, at de
har faet et markant eller godt udbytte af behandlingen, og ca. 23 pct (3 patienter) angiver,
at de ikke har faet et tilfredsstillende udbytte eller selv har afbrudt behandlingsforlgbet (1
patient har endnu ikke besvaret evalueringen).

Af resultaterne fra en patientevaluering af selvoplyst helbred far og efter forlgb pa det Re-
gional Center i Region Syddanmark ses der en stigning fra 0 pct. til 1 pct. i andelen af
patienter, der vurderer, at deres helbred er fremragende, en stigning fra 3 pct. til 6 pct. i
andelen af patienter, som vurderer, at deres helbred er veeldig godt, og en stigning fra 15
pct. til 38 pct. i andelen af patienter, der vurderer, at deres helbred er godt. Samtidig ses
der et fald fra 54 pct. til 43 pct i andelen af patienter, som vurderer, at deres helbred er
mindre godt, og et fald fra 28 pct. til 12 pct i andelen af patienter der vurderer, at deres
helbred er darligt.

Som beskrevet i afsnit 6.2.1 Regionale centre for funktionelle lidelser bliver patienter pa de
regionale centre bedt om at besvare en reekke spgrgeskemaer ved forlgbet start, afslutning
og et ar efter afsluttet forlgb. Spargeskemaerne sgger at udforske patientens symptom- og
helbredssituation, livskvalitet mm. Til vidensafdaekningens formal har det vaeret muligt at fa
indsigt i aggregerede tal for patienternes besvarelser pa tveers af de fem regionale centre
for to overordnede spgrgsmal’8, herunder; 1) Hvad synes du om dit helbred alt i alt? og 2)
Hvor meget pavirker dine symptomer dit liv? Data er opgjort for patienter, der har vaeret i
forlgb pa et af de fem regionale centre for funktionelle lidelser i perioden september 2020

18 Afgang til data er formidlet af forskningsgruppen Smertecenter Syd, OUH pa vegne af alle de fem regionale centre for funktio-
nelle lidelser.



til september 2024 og som har faet stillet diagnosen DR688A9A Funktionel lidelse, multior-
gan eller DR688A9B1 Funktionel lidelse, almen/treethed?®.

Patientbesvarelserne af spgrgsmalet vedr. patienternes vurdering af eget helbred far op-
start af forlgbet, umiddelbart efter forlgbet og 12 maneder efter endt forlgb viser en stigning
fra 0,1 pct. til 0,2 pct. til 0,7 pct. over perioden, for andelen af patienter der vurderer, at
deres helbred er fremragende. Lignende ses en stigning fra 1,4 pct. til 4,3 pct. til 8,1 pct. i
andelen af patienter, der vurderer, at deres helbred er veeldig godt, samt en stigning fra
12,6 pct. til 26,1 pct. til 29,4 pct. i andelen af patienter der vurderer, at deres helbred er
godt. Omvendt ses et fald fra 48,5 pct. til 46,6 pct. til 41,2 pct. i anden af patienten der
vurderer, at deres helbred er mindre godt, og lignende et fald fra 37,5 pct. til 22,7 pct. til
20,6 pct. i anden af patienten der vurderer, at deres helbred er darligt.

Patientbesvarelserne af spgrgsmalet vedr. patienternes vurdering af hvor meget deres
symptomer pavirker deres liv far opstart, umiddelbart efter forlgbet og 12 maneder efter
endt forlgb viser en nedgang i andelen af patienter, der vurderer at deres liv er alvorligt
pavirket af deres symptomer, hvor 33 pct. ved opstart svarede alvorlig pavirkning, hvilket
faldt til 18 pct. ved forlgbets afslutning og 17 pct. 12 maneder efter afsluttet forlgb.

Klinik Mehlsen har endnu ikke gennemfart en spgrgeskemaundersggelse af, hvilke tiltag,
patienterne oplever, har starst, positiv effekt pa deres tilstand. En sddan undersggelse er
dog i gang med at blive planlagt som en del af et internationalt samarbejde forankret i Na-
tional Institute of Health, USA, og European ME Research Group med arbejdstitlen Road
Map to Treatment of ME/CFS.

Et samlet overblik over resultaterne fra evalueringerne fra de regionale centre preesenteres
i felgende illustrationer.

19 Spgrgeskemaet med spgrgsmalet vedr. helbred blev ved fgrste udsendelse udsendt til 1674 patienter og besvaret af 1470
patienter (svarprocent pa 87,8 pct.). Anden gang blev skemaet udsendt til 1030 og besvaret af 444 (svarprocent pa 43,1%), og
tredje gang blev det udsendt til 259 og besvaret af 136 (svarprocent p& 49,8 pct.).

Spergeskemaet med spgrgsmalet vedr. symptomer blev ved farste udsendelse udsendt til 1674 patienter og besvaret af 1527
patienter (svarprocent pa 91,2% pct.). Anden gang blev skemaet udsendt til 1030 og besvaret af 448 (svarprocent pa 43,5%), og
tredje gang blev det udsendt til 259 og besvaret af 140 (svarprocent pa 54,1 pct.).

Arsagen til at spgrgeskemaet er udsendt til ferre patienter anden og tredje gang skyldes, at en del af patienterne forsat er under
forlgb pa et af de regionale centre og derfor endnu ikke har modtaget spargeskemaet anden gang samt, at der for andre patien-
ter endnu ikke er gdet 12 mdr. efter, at de har afsluttet deres forlgb, hvorfor disse endnu ikke har modtaget skemaet tredje gang.



Patientoplevet effekt af diverse behandlinger for funktionel lidelse/ME/CFS

midt

regionmidtjylland

Hojt Specialiseret Funktionsniveau
Region Midtjylland

Fra maj 2022 til august 2024 har 13 patienter (fra
Region Midtjylland og Syddanmark) modtaget
behandling under indlaeggelse pa Hgjt Specialiseret
Funktion.

9 ud af 13 patienter har faet stillet diagnosen
funktionel lidelse, multiorgan (DR688A9A), 2 patienter
diagnosen funktionel lidelse, almen/treethed
(DR688A9B1) og 2 patienter har faet stillet diagnosen
funktionel lidelse, neurologisk. Samtlige patienter har
haft sveer traethed som en vaesentlig del af
symptombilledet.

Efter endt forlgb pa Hgjt Specialiseret Funktion er
patienterne blevet bedt om at evaluere deres udbytte
af behandlingen. Ud af 13 patienter har 9 patienter
angivet, at de har faet et markant eller godt udbytte af
behandlingen, 3 patienter har enten afbrudt deres
behandling eller har angivet, at de ikke har faet et
tilfredsstillende udbytte af forlgbet. Der er endnu ikke
indhentet evaluering fra den sidste patient, da
behandlingen forsat palgber, hvorfor det er for tidligt
at konkludere noget.

Figur 10: Patientoplevet effekt
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Region Syddanmark
Center for Funktionelle Lidelser, Vejle

| 2023 gennemfarte det regionale center for funktionelle
lidelser i Region Syddanmark en patientevaluering
blandt de patienter, der havde veeret igennem et
behandlingsforlgb i 2023.

Ud af de 118 patiner, som deltog i behandlingsforlgbet
har 77 patienter i alderen 20-77 ar (45 ar i gennemsnit)
besvaret evalueringen, hvoraf 85 pct. var kvinder og 15
pct. meaend. Den lidt lave svarprocent (ca. 65 pct)
skyldes, at der pa daveerende tidspunkt ikke var
systematisk opfalgning og remindere til de patienter,
som ikke fik udfyldt slut-spgrgeskemaet.

Bade inden opstart af forlgbet og efter endt forlgb, blev
patienterne bedt om at evaluere deres eget helbred.
Resultaterne fra evalueringen viser en stigning fra 0
pct. til 1 pct. i andelen af patienter, der vurderer, at
deres helbred er fremragende. Ligeledes ses en
stigning fra 3 pct. til 6 pct. i andelen af patienter, som
vurderer, at deres helbred er veeldig godt. Dertil ses
ogsa en stigning i andelen af patienter, der vurderer, at
deres helbred er godt, fra 15 pct. til 38 pct. | relation her
til ses et fald i andelen af patienter, som vurderer, at
deres helbred er mindre godt fra 54 pct. til 43 pct. og et
fald i anden af patienter, der vurderer, at deres helbred
er darligt, fra 28 pct. til 12 pct.

Figur 11: Selvoplyst helbred for og efter forleb
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Nar patienterne bliver spurgt ind til deres udbytte af
forlgbet angive 74 pct., at deres udbytte af forlgbet af
veeret stort, 21 pct. vurderer, at deres udbytte har veeret
moderat mens 5 pct. vurderer, at deres udbytte har
veere lille.

Patienterne er ogsa blevet bedt om at sammenligne
deres helbred alt i alt efter endt forlsb med deres
helbred fgr de startede i forlgb. Her angiver 95 pct., at
de har faet det bedre/meget bedre efter endt forlgb.

Figur 12: Patientoplevet effekt
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96 % af de 77 patienterne angiver, at de ville anbefale
centret til en ven.



Patientoplevet effekt af diverse behandlinger for funktionel lidelse/ ME/CFS

I

Regionale centre for funktionelle lidelser

FUNK spgrgeskemaresultater

Ved opstart af forlgb pa et af de regionale centre for funktionelle lidelser, ved forlgbets afslutning og 12
maneder efter afsluttet forlgb bliver patienterne bedt om at besvare en raekke spagrgeskemaer, hvor patienten
bl.a. skal vurdere egen symptom- og helbredssituation, livskvalitet mm.

De to diagrammer i nedenstédende viser patienternes besvarelser af to udvalgte spgrgsmal fra
spargeskemaerne.

Data er opgjort for patienter, der har haft deres farste besgg i et af de 5 regionale centre for funktionelle lidelser
i perioden september 2020 til september 2024 og som har faet stillet diagnosen DR688A9A funktionel lidelse,
multiorgan eller DR688A9B1 funktionel lidelse, almen/treethed.

Figur 13 viser patienternes vurdering af deres eget helbred alt i alt far opstart af forlgbet, efter forlgbet og 12
maneder efter endt forlgb. Af figuren fremgar en stigning fra 0,1 pct. til 0,2 pct. til 0,7 pct. i andelen af patienter,
som vurderer, at deres helbred er fremragende. Lignende ses en stigning fra 1,4 pct. til 4,3 pct. til 8,1 pct. i
andelen af patienter der vurderer, at deres helbred er veeldig godt, samt en stigning fra 12,6 pct. til 26,1 pct. til
29,4 pct. i andelen af patienter der vurderer, at deres helbred er godt.

Dertil ses et fald fra 48,5 pct. til 46,6 pct. til 41,2 pct. i anden af patienten der vurderer, at deres helbred er
mindre godt, og lignende et fald fra 37,5 pct. til 22,7 pct. til 20,6 pct. i anden af patienten der vurderer, at deres
helbred er darligt.

Figur 13: Hvordan synes du, dit helbred er alt i alt?
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Nedenstaende figur 14 viser patienternes vurdering af hvor meget symptomerne pavirker deres liv far forlgbet,
umiddelbart efter og 12 maneder efter endt forlgb. Af figuren fremgar det, at der ses en nedgang i andelen af
patienter, der vurderer, at deres liv er alvorligt pavirket af deres symptomer, hvor 33 pct. ved indleeggelsen
svarede alvorlig pavirkning, hvilket faldt til 18 pct. ved forlgbets afslutning og til 17 pct. de 12 maneder efter
afsluttet forlab.

Figur 14: Hvor meget pavirker dine symptomer dit liv? 33%
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6.3

Udredning og behandlingsforleb for bern & unge

Falgende afsnit giver et eksempel pa udrednings- og behandlingspraksissen for bgrn og
unge med funktionel lidelse/ME/CFS. Eksemplet tager afseet i udrednings- og behandlings-
praksissen i paediatrien og bgrne- ungdomspsykiatrien i Region Midtjylland, hvor der er
gennemfgrt interview med to fageksperter inden for omradet. Det beskrevne i afsnittet byg-
ger dermed pa indsigter fra interview samt pa desk research.

Ifglge Sundhedsstyrelsen rammer funktionelle lidelser 4-10 pct. af alle bgrn og unge og
antallet ser ud til at veere i stigning [17]. P4 samme vis som for voksne betegner Sundheds-
styrelsen kronisk traethedssyndrom (fibromyalgi, irritabel tyktarm mf.) som en funktionel li-
delse [5], hvorfor de 4-10 pct. deekker over alle de forskellige tilfaelde af funktionel lidelse.

Tilsvarende funktionel lidelse/ME/CFS hos voksne er det ikke muligt at identificere, hvilke
preecise mekanismer, der ligger til grund for udviklingen af sygdommen. Der peges pa, at
en ekstern begivenhed som fx et traume, en infektion eller en voldsomt stressende haen-
delse kan veere udlgsende faktorer. Det vil sige, at bade biologiske, psykologiske og sociale
faktorer i kombination kan spille en rolle, hvor seerligt sociale faktorer vurderes at have en
vaesentlig betydning for udvikling og vedligeholdelse af sygdommen hos bgrn og unge [18].

De mest almindelige symptomer pa funktionel lidelse er treethed, hovedpine, mave-, mu-
skel- og ledsmerter. Bgrn og unge har dog typisk feerre og mere afgreensede symptomer
sammenlignet med voksne. De yngste bgrn har ofte et eller to symptomer, typisk smerte-
klager. Unge kan have flere symptomer i lighed med de symptomklager og symptommgn-
stre, man ser hos voksne. Bgrn opfylder hyppigere kriterierne for et enkelt organ eller enkelt
symptom pa funktionel lidelse, men de kan veere lige sa funktionsheemmede af deres lidelse
som voksne [11].

Kriterierne for at stille diagnosen funktionel lidelse/ME/CFS hos bgrn og unge er de samme
som ved diagnosticering af funktionel lidelse/ME/CFS hos voksne, hvor et karakteristisk
symptommagnster med alvorlig udmattelse/traethed har varet i over 6 maneder. Til diagno-
sticering af funktionel lidelse/ME/CFS anvendes ligeledes de samme diagnosekoder som
for voksne [11]. For yderligere information om diagnosekriterier og diagnosekoder for
voksne med funktionel lidelse ME/CFS se afsnit 6.1 under Diagnosticering af funktionel li-
delse/ME/CFS og Kodning af funktionel lidelse/ME/CFS.

Der foreligger ikke en klinisk retningslinje for udredning og behandling af barn og unge med
funktionel lidelse/ME/CFS [11]. Derimod foreligger der en videns- og redskabssamling til
brug i udredning og behandling af bgrn og unge med funktionelle lidelser. Samlingen blev
udgivet i 2023 og er malrettet praksissektoren, men kan benyttes af alle faggrupper i bade
primaer og sekundaer sektor, herunder bl.a., specialleeger, almen praksis, kommuner, sund-
hedsplejersker, psykologer og fysioterapeuter [18].

Sundhedsstyrelsens har ligeledes udarbejdet en specialeplan for psediatri og bgrne- & ung-
domspsykiatrien, hvor det fremgar, at udredning og behandling af bgrn og unge med mo-
derat til sveer funktionel lidelse/ME/CFS af minimum 6 maneders varighed skal varetages i
teet tveerfagligt samarbejde mellem peediatrien og bgrne- & ungdomspsykiatri, herunder
specialleeger i paediatrien og bgrne-og ungdomspsykiatrien, sygeplejersker, socialradgi-
vere, psykologer, terapeuter, leerere, psedagoger m.fl. med seerlige kompetencer inden for
funktionelle lidelser [19].

| interview med fageksperten fra bgrne- & ungdomspsykiatrien i Region Midtjylland under-
streges det dog, at det tveerfaglige samarbejde mellem paediatrien og bgrne- & ungdoms-
psykiatrien endnu ikke gar sig geeldende i alle regionerne. | interviewet bliver det naevnt, at
paediatrien i Region Syddanmark varetager funktion alene. | Region Sjeelland og Region
Hovedstaden er man i gang med at opbygge et systematisk samarbejde mellem bgrne- &
ungedomspsykiatrien og peediatrien. Region Hovedstaden har rakt ud til Region Midtjylland
for at fa viden om, hvordan regionen har organiseret behandlingen af bgrn og unge med
funktionel lidelse/ME/CFS, sa de kan lade sig inspirere af Region Midtjyllands erfaringer.
Region Nordjylland har indenfor de seneste ar opbygget funktionen i bgrne- &



ungedomspsykiatrien, sa udredning og behandling kan varetages i et tveerfagligt samar-
bejde med peediatrien. Opbygningen og opkvalificeringen i Region Nordjylland sker med
supervision fra en speciallaege i Region Midtjylland (der er dog ikke afsat ressourcer til su-
pervisionen inden for arbejdstiden, hvorfor supervisionen sker i speciallaegernes fritid). Pa
den baggrund understreger fageksperten fra bgrne- & ungdomspsykiatrien i Region Midtjyl-
land, at det tveerfaglige samarbejde mellem peediatrien og bgrne- & ungdomspsykiatrien,
om udredning og behandling af bgrn og unge med funktionel lidelse/ME/CFS, eksisterer i
Region Midtjylland og i Region Nordjylland.

Ifalge fageksperterne kan noget af variationen forklares ved, at omradet er baret af enkelt-
personer. Med en enkelt opsigelse kan en tvaerfaglig udrednings- og behandlingspraksis pa
tveers af to specialer derfor hurtigt blive reduceret til en monofaglig praksis inden for ét
speciale.

De to fageksperter understreger ligeledes, at der ikke blot er variation i den tveerfaglige
organisering pa tveers af landet, men ogsa i de konkrete tilbud til barn og unge med funkti-
onel lidelse/ME/CFS. Udrednings- og behandlingspraksissen, som beskrives i falgende af-
shit, tager udelukkende afsaet i det forlgb, barn og unge med funktionel lidelse/ME/CFS (7-
17 &r), tilbydes i paediatrien ved Arhus Universitetshospital og bgrne- & ungdomspsykiatrien
i Region Midtjylland. Beskrivelsen ma derfor ikke ses som et udtryk for det geengse tilbud,
som bgrn og unge med funktionel lidelse/ME/CFS tilbydes pa tveers af landet, men udeluk-
kende som det tilbud bgrn og unge kan modtage i Region Midtjylland.

Udredning, behandling og/eller visitation fra almen praksis

Udredning og behandling i almen praksis

Lig voksne, gar indgang til sundhedsvaesnet via barnets/den unges (under 18 ar) alment
praktiserende leege. Nar et barn eller et ungt menneske oplever ekstrem traethed, der be-
greenser deres normale aktivitet og deltagelse, vil foreeldrene derfor ofte tage initiativ til en
konsultation hos deres alment praktiserende laege med det formal at finde ud af, hvad bar-
net/den unge fejler.

Ifglge de to fageksperter er skolevaegring til stede ved starstedelen af patienterne som en
konsekvens af funktionshaemningen, som de fysiske symptomer forarsager. Skolevaegring,
vil sige, at barnet/den unge har veeret veek fra skolen i leengere tid.

Til konsultationen med den alment praktiserende leege, vil laegen bede foreeldrene og bar-
net/den unge om at beskrive symptombilledet og pa baggrund af dette foretage relevante
malinger og test, fx blodpraver, blodtryk, reflekser, lytning pa hjerte og lunge etc. Dertil kan
den praktiserende leege bede familien om at foretage hjemmeregistreringer fx i form af ak-
tivitetsdagbog, hvor det registreres, hvad barnet/den unge foretager sig i Igbet af dagen,
hvornar symptomerne opleves og i forbindelse med hvad.

Hvis disse test ikke viser noget, kan laegen pa baggrund af en laegefaglig vurdering infor-
mere foreaeldrene og barnet/den unge om, at barnet/den unge lader til at have en funktionel
lidelse/ME/CFS og forklare, hvad en funktionel lidelse er, og hvordan primaer sektor, herun-
der almen praksis, kan hjeelpe, fx et samtaleterapiforlgb i almen praksis og gvrige kommu-
nale stgttemuligheder. De lette funktionelle lidelser kan behandles i primaer sektor.

Hvis foraeldre og barnet/den unge indvilliger i et forlgb i almen praksis kan den informerede
alment praktiserende lsenge, med afseet i Sundhedsstyrelsens videns- og redskabssamling
om bgrn og unge med funktionelle lidelser [18] [20], anvende psykoedukation til at skabe
sygdomsforstaelse og -indsigt. Dertil vil laegen i dialog med foraelderen og barnet/den unge
forsgge at afdeekke forhold i omgivelserne, der kan vaere en del af arsagen til symptomerne
og afsgge mulighederne for at fierne eller mindske virkningen af disse forhold. Til det formal
kan leegen gare brug af redskaberne min krop, ugeskema og blomsten. Udover psykoedu-
kation kan den alment praktiserende leege ogsa vejlede i forhold s& som sgvn, kost og
aktivitet.



Ifglge de to interviewede fageksperter er det dog ikke alle alment praktiserende lseger, som
er velinformerede og velbevandrede i funktionelle lidelser, hvorfor diagnosen sjeeldent stil-
les i almen praksis. Det understreges, at standardindstillingen hos mange laeger er at af-
sgge, om der er en mulig somatisk arsagssammenhaeng, hvorfor den almen praktiserende
leege ofte vil visitere barnet/den unge til udredning under diverse subspecialer i paediatrien
eller bgrne & ungdomspsykiatrien i Region Midtjylland fx til afdeekning af mulig led- og knog-
leinfektion eller post-infektigs immunologisk komplikation, mulig sygdom i hjernen eller ner-
vesystemet, depression, ADHD, spiseforstyrrelse, angst, autisme mf.

Hvis barnets/den unges symptomer ikke kan forklares ved anden paviselig sygdom under
diverse subspecialer og ved mistanke om en funktionel lidelse, vil subspecialerne ofte hen-
vise til Klinik for Socialpaediatri p& Arhus Universitetshospital, som bl.a. udreder og behand-
ler b@rn og unge med funktionelle lidelser?0. Klinikken har omkring 40 bgrn og unge i forlgb
hvert ar, og naesten alle henvisninger til klinikken kommer fra de andre subspecialer og kun
meget fa fra almen praksis.

Visitation til forleb i Klinik for Socialpaediatri

Ved henvisning til Klinik for Socialpaediatri gennemgar det social-paediatriske team alle in-
formationerne i henvisningsnotatet og begrundelserne for, at der muligvis er tale om en
funktionel lidelse samt patientens journal over de seneste to ar. Med afsaet i informationerne
fra gennemgangen af oplysningerne planlaegges, hvordan et relevant udredningsforlgb kan
se ud for det givne barn/den unge.

Det social-peediatriske team tilbyder to typer af udrednings- og behandlingsforlgb, alt efter
om barnet/den unge har behov for indleeggelse under udredningen. For omkring 10 pct. af
de henviste bgrn/unge vurderes det, at der ikke er behov for indlseggelse under udredning.
En vis andel af disse bgrn og unge har tidligere veeret i forlgb i det social paediatriske team
eller teamet for funktionelle lidelse i bgrne- & ungdomspsykiatrien. For de resterende ca.
90 pct. vurderes det, at der er behov for udredning under indlaeggelse.

De to typer af forlgb i det social-paediatriske team udfoldes i naeste afsnit.

Med afsaet i det planlagte udredningsforlgb inviteres familien og barnet/den unge til en te-
lefonisk afklarende samtale og forventningsafstemning med en ekspertsygeplejerske. For-
malet med samtalen er at underrette familien om, at barnet er blevet indstillet til forlgb i
klinikken, give en introduktion til det social-paediatriske team, det planlagte forlgb for bar-
net/den unge, og at forlgbet tager afsaet i en bio-psyko-sociale-model og hvad dette vil sige,
fx at forlgbet kommer hele vejen rundt om familien. Dertil understreges det i samtalen, at
det forventes, at begge foraeldre deltager i forlabet, sa foreeldrene far en forstdelse for syg-
dommen og saledes, at sammenspillet mellem barnet/den unge og foreeldrene kan obser-
veres?l,

Forud for indlaeggelsen kontakter det social-peediatriske team barnets/den unges skole med
det formal at indhente en skoleudtalelse om barnet/den unge, herunder adfeerd, faglighed,
sociale kompetencer, omfanget af fraveer, eventuelle PPR-indberetninger mm., s& disse
oplysninger ogséa kan indga i udredningen af barnet/den unge.

| forleengelse af den indhentede skoleudtalelse, udsender det social-peediatriske team et
SDQ-skema (strength and difficulties questionnaire), som skal besvares af foraeldrene og
skolen, hvis barnet er 11 ar eller yngre. Ellers besvarer barnet/den unge selv spgrgeske-
maet. Spagrgeskemaet er udviklet til at vurdere bgrn i 2-17-arsalderen ift. hyperaktivitet/uop-
meaerksomhed, emotionelle problemer, adfserdsproblemer, problemer i forhold til jeevnald-
rende og sociale problemstillinger.

20 Alle paediatriske afdelinger i Region Midtjylland har funktionel lidelse p& hovedfunktionsniveau og kan tilbyde psykoedukation i
samarbejde med paedagogisk psykologisk radgivning (PPR), skole og socialforvaltning om tiltag i primaer sektor. Hvis dette ikke
er tilstreekkeligt, kan alle paediatriske afdelinger henvise til regionsfunktion - enten i Viborg, pd AUH Skejby eller til teamet for
funktionelle lidelser i Barne- og Ungdomspsykiatrien. Dette afklares pa en manedlig konference - eller ved direkte korrespon-
dance mellem diverse teams.

2! Forud for opstart af udrednings- og behandlingsforlgbet vil barnet/den unge og foreeldrene fa tilsendt nogle skemaer til under-
skrivelse, herunder en samtykkeerkleering, som skal gare det muligt for teamet at udveksle relevante oplysninger med fx andre
speciallaeger, laerere, PPR og/eller socialforvaltning.



Udredningsforleb i Klinik for Socialpadiatri

For de ca. 10 pct. bgrn/unge, det vurderes ikke har behov for indleeggelse under udredning,
tilbyder det social-peediatriske team et kortere ambulant forlgb, hvor der arbejdes med at
give foreeldrene og barnet/den unge information om funktionelle lidelser og derigennem
skabe sygdomsforstdelse. Derudover kontaktes barnets/den unges skole og PPR med det
formal at informere dem om sagen og radgive ift. handtering af et barn/en ung med en
funktionel lidelse/ME/CFS. | de tilfeelde, hvor der er behov for det, kan det social-peediatri-
ske team ogsé afholder mgder med socialforvaltningen i bopaelskommunen med det formal
at planleegge og igangseette mulige kommunale stgtteindsatser. Ligeledes kan teamet hen-
vise til bgrne- og ungdomspsykiatrisk afdeling i Region Midtjylland, hvis det vurderes, at der
er behov for det.

For de ca. 90 pct. bgrn/unge, der vurderes at have behov for udredning under indlaeggelse,
tilbydes et 5 dages intensivt udredningsforlgb under indleeggelse. De farste tre dage af ud-
redningsforlgbet er centeret om at gennemfgre en lang reekke undersggelse, observationer
og test, hvor de sidste to dage er centeret om evaluering af barnet/den unge, planlsegning
af videre forlgb og opstart af behandling. Forlgbet beskrives i det fglgende.

Under indleeggelsen vil familien og barnet/den unge indledningsvist blive inviteret til en So-
matisk leegeundersgge, hvor en yngre laege foretager en helbredsundersggelse af bar-
net/den unge og taler med foreeldrene og barnet/den unge om generelle helbredsforhold.
Det bliver ligeledes afsggt, om barnet/den unge har nogle komorbiditeter og om der er syg-
domme i familien. | de tilfeelde, hvor foreeldrene har sveert ved at acceptere, at der ikke er
en underliggende somatisk sygdomsarsag til barnets/den unges tilstand, inviteres fx en
specialleege fra neuropeediatrisk, infektionsmedicin, gastroenterolog eller en reumatolog
med til undersggelsen, som kan forklare, at anden somatisk sygdom ikke er fundet i forbin-
delse med undersggelserne under de andre subspecialer.

Som naeste skridt pa indleeggelsesdagen efter laegeundersggelse inviteres foreeldrene og
barnet/den unge til en psykologsamtale med en psykolog, hvor formalet er at leere familien
og kende og forsta de vanskeligheder, for barnet/den unge oplever.

Pa anden dagen af indleeggelsen indkaldes foreeldrene og barnet/den unge til en social
paediatrisk anamnesesamtale med en psykolog eller en laege. Til samtalen kortlaegges bar-
nets/den unges sygdoms- og behandlingshistorik, samt hvornar og i hvilke situationer bar-
nets/den unges symptomer kommer til udtryk, for pa den made at kunne tegne et billede af
eventuelle seerligt udlgsende faktorer.

Efterfalgende inviteres barnet/den unge og foreeldrene til en KRAMS-faktor-samtale med
en sygeplejerske. | samtalen afdeekkes barnets/den unges og familiens kost- og sgvnvaner,
eventuel rygning og alkoholindtag samt det daglige aktivitetsniveau. Dertil spgrge ogsa ind
til seksualitet og evt. seksuelle eller fysiske overgreb, som barnet/den unge har veaeret udsat
for.

Hvis det i KRAMS-faktor-samtalen viser sig relevant, kan barnet/den unge og foraeldrene
blive tilbudt disetistvejledning i ernaeringssufficient kost.

Der foretages ogsa sygeplejersker observationer af barnets/den unges ernzeringsindtag,
temperatur, smertetilstand, kropstilstand (fx bleg, radmosset, svedig, slap), affaring, vaekst-
kurver mm.

Dertil gennemfares en fysioterapi-mobilisering af barnet/den unge, som foregar enten i et
fitness-lokale eller i et vandbassin. Formalet med screeningen er at afdeekke barnets/den
unges fysiske udholdenhed og hvornadr og ved hvilken aktivitet og intensitet, at barnet/den
unge oplever smerter. Helt konkret saetter fysioterapeuter barnet/den unge i gang med en
reekke gvelser/aktiviteter, hvor barnet/den unge bliver bedt om Igbende at vurdere, hvor
udtalt deres smerter er pd en VAS-skala fra 0 til 10 (Visuel Analog Skala), hvor 0 betyder
ingen smerte og 10 er de veerst teenkelige/uudholdelige smerter. | forbindelse med udskri-
velsen udarbejdes evt. en genoptreeningsplan (GOP) for barnet/den unge.



| forleengelse af fysioterapi-screeningen kan der ogsa foretages en diagnostisk sanseinte-
grations-interview ved en ergoterapeut, hvor der udformes en sensorisk profil pa barnet/den
unge ift. dennes lys- og lydreaktioner, temperaturregulering og smerteteerskel. | interview
med fageksperten fra det social-paediatriske team bliver det fremheaevet, at mange af bar-
nene/de unge i forlgb netop har sanseintegrationsvanskeligheder, hvilket fx kan skyldes, at
de er blevet rusmiddelpdvirket under morens graviditet, er fadt for tidligt, har barnepsykia-
trisk komorbiditet eller noget helt fjerde.

Dertil inviteres barnet/den unge og foreeldrene til en psykoedukation-samtale. Til samtalen
drgftes, hvad vil det sige at have en funktionel lidelse og hvordan sygdommen kan komme
til udtryk i form af bade psykiske og fysiske symptomer med afsaet i den bio-psyko-sociale
model. Dertil vises nogle korte film om det at have en funktionel lidelse bl.a. forsta din
smerte, og der gennemgas forskellige pjecer, ligeledes om det at have en funktionel lidelse,
fx pjecen nar kroppen siger fra, Malte og Maltes mave og Anes anfald.

Sidelgbende med diverse undersggelser starter barnet/den unge i intern patientskole, som
varetages af en skoleleerer. Undervisningen varer ofte er par time, nogle dage én gang og
andre dage to gange dagligt. Barnet/den unge bliver bedt om at medbringe egne skolebgger
til undervisningen, og med afseet i materialet fokuseres der pa det, som barnet enten har
energi i eller selv papeger, at de har sveert ved. | de tilfeelde, hvor barnet/den unge ikke vil
modtage undervisning, vil leereren i stedet spille et spil eller se en film med barnet/den unge
— alt sammen med det formal at observere barnet/den unge, sa informationerne kan bruges
ind i den samlede vurdering og udredning af barnet/den unge. Dvs. barnets faglige niveau,
adfeerd i strukturerede/ustrukturerede situationer, sociale interaktion mm.

Midt i forlgbet afholdes en tveerfaglig konference med alle de involverede fageksperter, her-
under specialleege, yngre leege, psykolog, sygeplejerske, dieetist, fysioterapeut, ergotera-
peut, og skolelzerer. P& mgdet opsummeres, hvad barnet/den unge er henvist for og dennes
forudgaende forlgb. Derefter giver hver fagekspert et resume af de undersggelser/observa-
tionerne, der er foretaget og resultaterne af disse. Med afseet i alle informationerne og re-
sultaterne drgfter det tveerfaglige team de praedisponerende, udlgsende og vedligehol-
dende faktorer for barnets/den unges tilstand og slutteligt barnets/den unges og familiens
ressourcer, som den videre behandling evt. kan treekke pa.

Pa baggrund af alle informationerne om barnet/den unge besluttes, hvad der evt. er behov
for at afdeekke og undersgge yderligere. Det kan fx veere supplerende spgrgeskemaer mhp.
at afdaekke kognitive udfordringer eller psykiatrisk komorbiditet (ADHD-RS, BRIEF, BYI)
eller traumer fra oplevelser i barnets/den unges hjem eller i skolen, eller pafaldende forael-
dreadfeerd, som fastholder barnet/den unge i dets symptomer. Forinden den tveerfaglige
konference er foreeldrene til barnet/den unge blevet spurgt ind til, om de har noget pa hjerte,
som skal bringe med ind pa konferencen.

Pa baggrund af konklusionen pa den tveerfaglige konference udformes en gradueret gen-
optreeningsplan for barnet/den unge til varetagelse i primaersektor efter afsluttet udrednings-
forlgb i det social-paediatriske team, som supplement til det videre ambulante behandlings-
forlgb i klinikken.

Dagen efter den tveerfaglige konference afholdes en tilbagemeldingssamtale mellem bar-
nets/den unges foreeldre, kontaktleegen og psykologen. Mgdet foretages enten fysisk eller
over telefon alt efter, hvad der er muligt for foraeldreparret. Til samtalen gives en gennem-
gang af resultaterne fra de forskellige observationer og undersggelser og den endelige kon-
klusion pa den tveerfaglige konference og fageksperterne anbefalinger til, hvad der bgr ar-
bejdes videre med.

Den sidste tid under udredningsforlgbet/indlaeggelsen tilbydes barnet/den unge gradueret
genoptraening. Den graduerede genoptraening varetages af en psykolog og sygeplejerske,
hvor barnet/den unge introduceres til et fast tilrettelagt dagsprogram for barnet/den unge
med faste rutiner, herunder fast dggnrytme, maltider, sociale og fysiske aktiviteter mm.
Begge sessioner bliver brugt som afsaet for det videre ambulante behandlingsforlgb, som
gennemgas i nzeste afsnit.



Enkelte bagrn og unge har behov for yderligere psykoedukation, som derfor tilbydes et udvi-
det forlgb.

Ved udredningsforlgbets afslutning udformes en grundig epikrise og evt. en underretning,
hvis der er en bekymring og behov for, at kommunen reagerer nu og her. | epikrisen fremgar
konklusionen pa udredningsforlgbet i det social-paediatrisk team samt teamets anbefalinger
til videre forlgb i samspil med primaer sektor. Ligeledes kontakter psykologen eller sygeple-
jersken i det social-peediatrisk team barnets/den unges skole for planlaegning af bedst mulig
tilbageslusning til skolen og skoleklassen for barnet/den unge.

Ambulant behandlingsforleb i Klinik for Socialpaediatri

Fire uger efter den tveerfaglige observationsindleeggelse i socialpaediatrisk regi faciliterer
det social-paediatrisk team et netveerksmgde med barnet/den unge, foraeldrene, bar-
nets/den unges klasseleerer, en repraesentant for skolens ledelse, en UU-vejleder, PPR-
repreesentant og evt. en kommunal fysioterapeut og/eller ergoterapi. Formalet med net-
vaerksmgdet er at give en introduktion til, hvad en funktionel lidelse er, hvordan sygdommen
kommer til udtryk i barnets/den unges tilfeelde, og hvilke problematikker der er forbundet
hermed for barnet/den unge. | forleengelse heraf deler teamet deres anbefalinger til den
fremadrettede stgtte fra de involverede aktgrer og til forlgbet i primaer sektor.

| supplement til statten og forlgbet i primaersektor indkaldes barnet/den unge og foraeldrene
til individuelle samtaler med det social-paediatrisk team i en fast afstemt kadence (ofte hver
anden maned) over en seks maneders periode. Antallet af samtaler over perioden afhaen-
ger af det enkelte barn/den unge. Formalet med samtalerne er at fglge op pa barnets/den
unges tilstand, funktionsniveau og progression med afsaet i det dagsprogram, som blev
udformet i samarbejde med barnet/den unge under den graduerede genoptraening. Dertil
er formalet med samtalerne at give rad, vejledning og metoder til at fungere ift. skolegang,
fysisk aktivitet og sociale aktiviteter.

Afsluttet forleb eller viderehenvisning fra Klinik for Socialpaediatri

Starstedelen af de bgrn og unge, som er i forlgb i det social-paediatrisk team afsluttes efter
det halve ar. Nogle barn henvises dog til bgrnepsykiatrien direkte efter indleeggelsen pa
grund af mistanke om bgrnepsykiatrisk komorbiditet. Andre fordi de har behov for leengere-
varende miljgterapeutisk forlgb. Nogle tredje henvises mhp. second opinion efter lsengere-
varende ambulant forlgb eller mhp. indsats i teamet for funktionelle lidelser.

| disse tilfeelde kan det social-paediatrisk team veelge enten at henvise patienten til udred-
ning i team for funktionelle lidelser i bgrne- & ungdomspsykiatrien eller til indlaeggelse pa
hgjt specialiseret funktion (dog kun de alleer sveereste tilfeelde af barn og unge med funkti-
onel lidelse/ME/CFS). Henvisningen til teamet for funktionelle lidelser i bgrne- & ungdoms-
psykiatrien og haijt specialiseret funktion kan ogsa finde sted i umiddelbar forlaengelse af
det 5 dages udredningsforlgb i det social-paediatrisk team. Ifglge fageksperten fra det so-
cial-peediatrisk team sker visitationen i langt de fleste tilfaelde dog farst efter, at det ambu-
lante behandlingsforlgb i det social-paediatrisk team er til ende. Bgrneafdelingerne i Ran-
ders, Viborg og Gadstrup kan dog ogsa henvise direkte til teamet for funktionelle lidelser i
bgrne- & ungdomspsykiatrien ved mistanke om psykiatrisk komorbiditet.

Forlgbet pa hgit specialiseret funktion gennemgas kort i indeveerende afsnit, hvor forlgbet i
teamet for funktionelle lidelser i bgrne- & ungdomspsykiatrien udfoldes i naestkommende
afsnit.

Forlgbet pa hgijt specialiseret funktion (HFS) indebaerer behandling under indlzeggelse, ty-
pisk over en periode pa 6-8 maneder. Der er i alt 3-5 sengepladser pa& hgjt specialiseret
funktion, som deles mellem paediatrien og bgrne- & ungdomspsykiatrien for at sikre tvaer-
faglig vurdering og tilgang til patienterne. Alle langvarige indleeggelser varetages dog i regi
af bgrne- og ungdomspsykiatrien, da paediatrien ikke har rammerne til at tilbyde disse lang-
varige indlaeggelser med specialviden ift. miligterapi. Behandlingen p& hgijt specialiseret
funktion varetages dog altid i et samarbejde mellem paediatrien og bgrne- & ungdomspsy-
kiatrien, hvor der modtages sparring/lgbende somatisk vurdering fra peediatrien.



Faglighederne tilknyttet hgjt specialiseret funktion inkluderer psykologer med speciale i psy-
koterapi, sygeplejersker, ergoterapeuter, fysioterapeuter, specialleeger i bgrne- og ung-
domspsykiatri, leerere og paedagoger.

Forlgbet indebaerer en psykopatologisk vurdering, samtaler med foreeldrene til barnet/den
unge, psykologiske samtaler (hvor foreeldrene deltager, hvis barnet er under 14 ar), intern
skolegang pa den interne skole faciliteret af skolelaerer og paedagoger hvor barnet/den unge
kan gve sig i at ga i skole igen samt miljgstatte. Malsaetningen med behandlingsforlgbet er
at forbedre barnets/den unges funktionsniveau.

Ved afslutning af behandlingen pa hgjt specialiseret funktion udskrives barnet/den unge
som regel til teamet for funktionelle lidelser i bgrne- og ungdomspsykiatrien, alternativt til
det social-paediatrisk team, som vurderer om barnet/den unge har et funktionsniveau, hvor
de kan udskrives, eller om barnet/den unge skal tilbydes et videre forlgb i det social-paedi-
atrisk team eller i team for funktionelle lidelser i bgrne- & ungdomspsykiatrien. Ved udskri-
velse tilbydes nogle bgrn og unge opfglgende samtaler hver anden maned over et halvt ar,
for at sikre en god og glidende overgang.

Ambulant udredningsforleb — Team for FL i berne- & ungdomspsykiatrien

Teamet for funktionelle lidelser i bgrne- & ungdomspsykiatrien modtager udelukkende
henvisninger fra specialer under paediatrien, hvilket vil sige, at almen praksis ikke kan
henvise direkte til teamet. Teamet varetager kun komplekse forlgb og har 40-50 patienter
arligt.

Ved henvisning til teamet for funktionelle lidelser, gennemgar en specialleege i teamet
henvisningen og vurderer, om barnet/den unge opfylder henvisningskriterierne for mal-
gruppen, som beskrevet i malgruppebeskrivelsen?2,

Udredningsforlgbet i teamet for funktionelle lidelser i bgrne- & ungdomspsykiatrien indle-
des med en opstartssamtale, hvor der tales om, hvorfor barnet er blevet henvist til afdelin-
gen og hvor der gives en introduktion til udredningsforlgbet/undersggelsestilbuddet i afde-
lingen.

Som naeste skridt i udredningsforlgbet afholdes en anamnesesamtale af ca. 1,5 times va-
righed, hvor barnet/den unges sygdoms- og behandlingshistorik gennemgés. Til samtalen
tegnes og udformes der i feellesskab en 'livslinje' - en tidslinje med beskrivelse af sympto-
mer, tidligere undersggelser og behandlinger. Her bliver det ogsa noteret, om der har vee-
ret nogle seerligt belastende episoder i familien (fx skilsmisse, sygdom) eller nogle saerlige
belastninger i barnets/den unges miljg (fx mobning i skolen). Til samtalen er der ligeledes
fokus pa mulig tidlig udvikling for at afdeekke evt. grundlaeggende vanskeligheder med fo-
kus pa neuroudviklingsforstyrrelser (fx autisme og ADHD). Hvis barnet/den unge er under
14 ar er det kun foreeldrene, der deltager i samtalen.

Der gennemfares ligeledes en laegeundersggelse af ca. 1 times varighed. Undersggelsen
er en almindelig helbreds- og funktionsneurologisk undersggelse (motoriske feerdigheder).
Dertil gennemfgres en samtale med barnet/den unge og foreeldrene om generelle hel-
bredsforhold. Ud over at undersgge patientens fysiske helbred er formalet med undersg-
gelsen ogsa at vurdere barnets/den unges fysiske funktionsniveau og kropslige reaktioner
pa motorisk bevaegelse.

Barnet/den unge inviteres ogsa til et interview (SCAN-interview - Clinical Assessment in
Neuropsychiatry - ved unge over 14 ar og SOMS-KJ ved bgrn under 14 ar) af 1-1,5 times
varighed med en specialleege, hvor der systematisk spgrges ind til barnets/den unges fy-
siske symptomer fra flere forskellige organsystemer. Der spgrges desuden systematisk
ind til mulige psykiske symptomer, som angst eller depression, med det formal at vurdere

22 Der er udarbejdet en malgruppebeskrivelse, som angiver, hvad der skal veere foretaget fer henvisning til teamet for funktio-
nelle lidelser kan godkendes [21].



og diagnosticere en eventuel psykiatrisk lidelse. Den lsege, der gennemfarer interviewet,
er den samme som udfarer leegeundersggelsen, sa der sikres sammenhaeng for bar-
net/den unge. Det er kun specialleeger med seerlig viden om funktionelle lidelser, der fore-
tager disse undersggelser.

| forlaengelse heraf gennemfares for nogle barn og unge ogsa en psykologisk undersg-
gelse med det formal at afdeekke barnets/den unges ressourcer og evt. vanskeligheder
bade kognitivt, socialt og falelsesmaessigt. Hvis barnet fx har svaert ved at falge med sko-
lemeessigt, kan det have noget at ggre med barnets/den unges kognitive niveau, opmaerk-
somhedsniveau eller en autisme-spektrum-forstyrrelse.

Slutteligt foretages der enten en skoleobservation eller et interview med barnets/den un-
ges leerer. Til skoleobservationen besgger en sygeplejerske barnets/dens unges klasse
for at observere dynamikker og de sociale interaktioner. | interview med barnets/den un-
ges leerer, bliver laereren spurgt ind til, hvordan han/hun oplever barnet/den unge, hvordan
barnet/den unge fungerer socialt og fagligt, og om der er noget, som er grundlaeggende
sveert for barnet fx sociale interaktioner. Formalet med observationen og interviewet er li-
geledes at fa indblik i de mulige stgtteforanstaltninger, der er sat i veerk og kan seettes i
veerk, hvilket ifglge de to fageksperter varierer meget fra skole til skole.

Udredningsforlgbet afsluttes med en 45 minutters diagnostisk tveerfaglig konference, hvor
det tveerfaglige team (2 specialleeger, 1 psykolog, 1 sygeplejerske) drgfter indsigterne fra
diverse undersggelser og tager stilling til barnets/dens unges diagnose og det rette be-
handlingstilbud. Barnet/den unge visiteres kun til et behandlingsforlgb i teamet for funktio-
nelle lidelser i bagrne- & ungdomspsykiatrien, hvis den funktionelle lidelse er den primaere
diagnose.

Til en tilbagemeldingssamtale orienteres barnet/den unge og foreeldrene om diagnosen og
om teams anbefalinger til videre forlgb, hvor der ogsa gives en introduktion til, hvad bar-
net/den unge og foraeldrene kan forvente under behandlingsforlgbet.

Ambulant behandlingsforleb — Team for FL i berne- & ungdomspsykiatrien

Behandlingsforlgbet i teamet for funktionelle lidelser i barne- & ungdomspsykiatrien er in-
dividuelt tilrettelagt, men indeholder ofte elementer af psykoedukation og kognitiv ad-
feerdsterapi. Patienter under 14 ar tilbydes ofte individuel terapi med psykologisk behand-
ling, hvor forzeldrene deltager noget af tiden. Patienter over 14 ar tilbydes ofte gruppebe-
handling, hvor deres forzeldre primeert deltager i et pararendemade og en individuel sam-
tale. Begge typer af forlgb er centreret om de samme metoder og har samme malsaetning.

Psykoedukation af 3-5 gange af 1 times varighed: Psykoedukationen varetages af en psy-
kolog eller en sygeplejerske og tilpasses ud fra det individuelle barns og foraeldrenes be-
hov. | nogle tilfeelde er barnet mest i fokus til samtalerne, mens det i andre tilfaelde pri-
meert er foreeldrene. Til samtalerne tales om, hvad det vil sige at have en funktionel li-
delse, hvordan den kommer til udtryk, og hvordan sygdommen kan veere forbundet til an-
dre ting, som barnet bgvler med fx ordblindhed. Ligeledes tales der om, hvordan barnet
kan blive bedre til at fungere i forhold til fx skolegang, fysisk aktivitet og/eller sociale aktivi-
teter.

Netvaerksmgde: Som en del af behandlingsforlgbet faciliterer teamet for funktionelle lidelser
i bgrne- & ungdomspsykiatrien, ogsa netveerksmgder mellem barnets/den unges forzeldre
og skolen, kommunen mf. Til mgdet gives en introduktion til, hvad en funktionel lidelse er,
hvordan den kommer til udtryk i det givne tilfeelde og hvilke problematikker, der er forbundet
hermed. | forleengelse heraf deler teamet deres anbefalinger til fremtidig stgtte og forlgb i
primaer sektor, herunder fx psykologsamtaler og fysioterapi. Mgdet kan foretages fysisk el-
ler virtuelt.



Gruppebehandling af 10 gange af 3 timer: Gruppebehandlingen varetages af en special-
leege (psykiater) og psykolog med anvendelse af redskaber fra ACT (Acceptance and
Commitment Therapy). Under forlgbet er der fokus pa at fa skabt forstaelse for, hvem det
unge menneske er, hvad vil det sige at have en funktionel lidelse, hvordan den unge kan
arbejde med egne symptomer og det, der er vigtigt for det unge menneske, for at fa det
bedre. De unge far ligeledes redskaber til at seette realistiske mal og til at bevare troen pa,
at det godt kan lade sig gare at fa det bedre. Til en af gangene undervejs i forlgbet delta-
ger en tidligere patient for at forteeller om, hvordan det har veeret at veere i forlgb og hvor
patienten er i dag. Fageksperten fra teamet for funktionelle lidelser understreger, at ud-
gangspunktet for hele behandlingsforlgbet er, at patienten kan blive rask.

Afslutning af forleb - Team for FL i borne- & ungdomspsykiatrien

Barnet/den unge afsluttes fra teamet for funktionelle lidelser i bgrne- & ungdomspsykiatrien
med en epikrise/behandlingsplan med anbefaling til videre forlgb, som indeholder de
samme anbefalinger, som er blevet gennemgaet og draftet til netvaerksmgdet.

| interviewet med fageksperten fra teamet for funktionelle lidelser i bgrne- & ungdomspsy-
kiatrien fremhaeves det, at nogle bgrn og unge er raske efter endt forlgb, mens de mest
komplekse tilfeelde har behov for opfalgning i kommunalt regi. Nogle patienter falger teamet
med status-samtaler i op til 6 maneder efter afsluttet terapeutisk forlab for at sikre, at bar-
net/det unge menneske kommer godt i gang efterfglgende, fx med gymnasie.



Systemillustration for forleb for born og unge i Region Midtjylland

NI

Figur 15: Forlebsillustration for paediatrien og borne- & ungdomspsykiatrien i Region Midtjylland
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Borne- & ungdomspsykiatrien (BUA - AUHP)
Moderat/sveer - Patienter med bgrnepsykiatriske behandlingsbehov
Visitation: Gennemgang af henvisningsnotat fra psediatrien
Ambulant udredning:

1) Opstartssamtale: Introduktion til udredningen

2) Anamnesesamtale: Sygdoms- og behandlings- og
belastningshistorik

3) Leegeundersggelse: Helbreds- og funktionsundersggelse

4) Interview (variation ift. alder): Symptomafdaekning

5) Psykologisk undersggelse: Ressourcer og evt. vanskeligheder

6) Skoleobservation eller lzererinterview.

7) Diagnostisk tveerfaglig konference med visitation til FL forlgb.

8) Tilbagemeldingssamtale

Ambulant forlgb:

1) Psykoedukation
2) Netveerksmgde: Mgde med skolen, kommunen mf
3) Psykoterapi enten individuelt eller i gruppe (+14 ar)

entetid: Inden for 4 uger (S
—

[aYaYa)

Hoje specialiseret funktion (HSF)

Sveer/meget sveer

Behandlingstilbud til bgrn og unge, det vurderes, har behov for
leengere indleegges. Typisk 6-8 mdr. varighed. Sengepladser er delt
mellem peediatrien og bgrne- & ungdomspsykiatrien for at sikre
tveerfaglige vurdering afftilgang til patienten. Der er i alt 3-5 senge
pladser. Alle langvarige indleeggelser varetages aktuelt i bgrne- og
ungdomspsykiatrisk regi.

Forlgb:

1) Psykopatologisk vurdering, 2) Samtaler m. foraeldre,
3) Psykologisk samtale med foreeldre og barn, 4) Intern skolegang,

5) Miljgstatte, 6) Labende somatisk vurdering efter behov
+
-] -]
|3|n|3|

Social-paediatrisk team & Team for funktionelle lidelser
Det vurderes om barnet/den unge kan udskrives, eller om der er
behov for videre forlgb i paediatrien/bgrne- & ungdomspsykiatrien
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6.4

Opsummering af analyseindsigter fra Danmark

| Danmark anvendes samlebetegnelse funktionel lidelse, hvilket deekker over flere syndrom-
diagnoser, herunder irritabel tyktarm (IBS), kronisk treethedssyndrom (ME/CFS), fibromy-
algi m.fl. Funktionelle lidelser forstas ud fra en bio-psyko-social multifaktoriel sygdomsmo-
del, hvor bade fysiske, psykiske, sociale, kulturelle, miligmaessige og andre faktorer kan
veere udlgsende arsager og i varieret grad have indflydelse pa sygdommen.

Udredningen og behandlingen af voksne med funktionel lidelse/ME/CFS i Danmark foreta-
ges i almen praksis og/eller pa et af de fem regionale centre for funktionelle lidelser. Pa-
tienter med moderat til svaer sygdom bliver typisk henvist fra almen praksis eller andre spe-
cialer til de regionale centre for udredning og behandling. De regionale centre for funktio-
nelle lidelser har forskellig kapacitet og udreder og behandler et sted imellem 150-300 pa-
tienter arligt. De alment praktiserende leeger fungerer som gatekeepers og foretager initiale
undersggelser, udredning samt behandling af patienter med let til moderat funktionel li-
delse/ME/CFS. Af afdeekningen fremgar det, at der er stor variation i de alment praktise-
rende leegers viden om funktionelle lidelser og dermed, om en funktionel lidelse bliver op-
daget af de alment praktiserende leeger og hvilken behandling patienterne i sa tilfeelde til-
bydes. Ligeledes fremgar det af afdaekningen, at udredningsforlgbene kan tage op til flere
ar, hvor patienterne cirkulerer mellem primaer- og sekundaersektoren.

| diagnosticeringen af funktionel lidelse/ME/CFS skal patienten have haft symptomer i mere
end seks maneder, og det skal vaere udelukket, at patientens symptomer kan forklares ved
anden somatisk eller psykisk sygdom. Dertil er patientens sygehistorie central i diagnosti-
ceringen af funktionel lidelse/ME/CFS.

Udredningen og behandlingen p& de regionale centre for funktionelle lidelser foregar am-
bulant og minder i store traek om hinanden, men visse variationer ggr sig geeldende, som
bl.a. kommer til udtryk i, hvad der lsegges szerlig veegt pa i udredningen og behandlingen
og hvilke patientgrupper, centeret modtager. Feelles for centrene er dog, at de alle anleegger
et bio-psyko-socialt perspektiv i udredningen og behandlingen af funktionel lidelse/CFS/ME.
Faelles for alle centrene er ogsa, at de tilbyder individuelt tilpasset behandling med elemen-
ter af kognitiv adfeerdsterapi (CBT) og individuelt tilpasset fysisk aktivitetsregulering (GET)
samt medicinsk behandling fx smerte- og angstheemmende medicin og antidepressive.

De sveereste patienter (1-2 pct.), der ikke er i stand til regelmaessigt fremmgade, kan tilbydes
behandling under indlzeggelse pa hgit specialiseret funktion (HSF) enten p& regionshospi-
talet Hammel Neurocenter (patienter vest for Storebaelt) eller pa neurologisk afdeling pa
Frederikberg & Bispebjerg Hospital (patienter gst for Storebeelt). Der er dog f& sengepladser
til rAdighed, hvorfor de patienter, som har brug for hjeelp og kan hjeelpes, ikke altid kan
tilbydes indlaeggelse.

Den lange udredningstid i og pa tveers af primeer og sekundzer sektor, en ventetid til be-
handling pa op til 17 mdr. efter henvisning samt betegnelsen ‘funktionel lidelse’, neevnes i
interview som arsager til, at nogle patienter sgger behandling i privat regi pa Klinik Mehlsen.
Behandlingen pé Klinik Mehlsen minder pa nogle punket om behandlingen pa de regionale
centre ved, at begge tilbyder medicinsk behandling og vejledning i energiforvaltning. For-
skellene ligger hovedsageligt i, at Klinik Mehlsen fokuserer pa somatiske arsager til syg-
dommen og anvender off-label medicin samt kosttilskud og disetvejledning, mens de regio-
nale centre har fokus pa kognitiv adfeerdsterapi (CBT) og gradueret aktivitet (GET).

Udredningen og behandlingen af bgrn og unge i Danmark varierer pa tveers af landet. Ud-
redning og behandling af bgrn og unge med moderat til sveer funktionel lidelse/ME/CFS af
minimum 6 maneders varighed skal varetages i teet tvaerfagligt samarbejde mellem paedi-
atrien og bgrne- & ungdomspsykiatri. Det tveerfaglige samarbejde mellem paediatrien og
bgrne- & ungdomspsykiatrien er en fast del af forlgbene i Region Midtjylland og Nordjylland.
| de gvrige regioner varetager paediatrien alene udredningen og behandlingen. Ligesom for
voksne har behandlingen af barn og unge fokus pa psykoedukation, kognitiv adfeerdsterapi
og individuelt tilpasset aktivitetsregulering, dog med stor involvering af barnets/den unges
foreeldre.



Indsigter fra registeranalyse

| fglgende afsnit praesenteres indsigter fra registeranalysen af danske LPR-data. Register-
dataanalysen har til formal i at kortleegge sygdomsforekomsten af funktionel Ii-
delse/ME/CFS i den danske befolkning fordelt pa kgn, alder, region samt evt. tidligere in-
fektioner.

Sygdomsforekomst

Til at afdeekke sygdomsforekomsten af funktionel lidelse/ME/CFS i Danmark, er der foreta-
get en registeranalyse pa baggrund af data fra Landspatientregisteret. Resultaterne skal
udelukkende lzeses som en indikation pa sygdomsforekomsten og kan ikke lzeses som en
ngjagtig opgarelse over hyppigheden af funktionel lidelse/ME/CFS.

Registerdataanalysen medtager data for diagnosticering af funktionel lidelse/ME/CFS i se-
kundaer sektor, og opgarelsen medtager derfor ikke data for personer, der har faet stillet en
funktionel lidelse/ME/CFS-diagnose i primaer sektor. Inden for bade den primaere og den
sekundeere sektor er diagnosticeringen af funktionel lidelse/ME/CFS uklar, da der i praksis
ikke findes konsensus omkring klassificering af sygdommen.

Nedenstaende figur 17 angiver preevalensopggrelsen af funktionel lidelse/ME/CFS for pe-
rioden 2005 til 2023. Opggrelsen daekker unikke personer, der i Igbet af perioden har faet
stillet en funktionel lidelse/ME/CFS-diagnose i forbindelse med enten undersggelser eller
behandlinger i hospitalsveesnet. Opgarelsen er fordelt pa diagnoserne ME/CFS og udvalgte
funktionel lidelse diagnoser. | hver af de to diagnosetyper indgar to specifikke diagnoseko-
der, herunder DG.93.3 postviralt treethedssyndrom og DG.93.3.A benign myalgiskencepha-
lomyeliti samt DR688A9.B1 funktionel lidelse almen/treethed og DR688A9A funktionel li-
delse multiorgan. |1 2019 udgav Sundhedsstyrelsen en vejledning til sundhedspersonale i
kodning af funktionelle lidelser. Af Sundhedsstyrelsens kodevejledning fremgar det, at Post-
viralt treethedssyndrom og Benign myalgisk encephalomyelitis (ME) er adskilt fra samlebe-
tegnelsen funktionelle lidelser og placeret under diagnoseomradet andre hjernesygdomme
[4]. Da SKS-koderne for funktionelle lidelser farst blev oprettet i 2019, indgar opggrelse for
de to specifikke funktionel lidelse diagnosekoder kun for de seneste fem ar. Koderne for
ME/CFS har veeret anvendt siden 1994 og opggres derfor for hele perioden. Da preevalens-
opggrelsen daekker over personer, der har faet stillet én af diagnoserne inden for de sene-
ste 10 ar, deekker praevalensopggrelsen for 2005 alle unikke personer fra oprettelsen af
diagnosekoderne for postviralt treethedssyndrom.

Figuren viser, at 955 personer har faet stillet diagnosen ME/CFS og 2.835 personer er ble-
vet diagnosticeret med én af de udvalgte funktionelle lidelser i 2023. Figuren viser desuden
fordelingen af de forskellige diagnosekoder inden for ME/CFS og funktionel lidelse. Her ses
det, at der i 2023 var hhv. 755 og 200 personer, som fik stillet diagnoserne DG.93.3 postvi-
ralt treethedssyndrom og DG.93.3.A benign myalgiskencephalomyeliti, og hhv. 1.760 og
1.075 personer, som fik stillet diagnoserne for de to funktionelle lidelser DR688A9.B1 al-
men/traethed og DR688A9A multiorgan.

Figur 16: Preevalens af funktionel lidelse/ME/CFS i alt og fordelt pd de enkelte diagnosekoder
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Kilde: Landspatientregisteret (LPR) pr. 10. september 2024, Sundhedsdatastyrelsen
Note: Preevalensopggrelsen omfatter unikke personer, der har haft kontakt til hospitalsveesenet med en aktions- eller bidiagnose inden for den



pageeldende sygdomsgruppe en eller flere gange inden for de seneste 10 &r pr. 1. januar i opggrelsesaret. De inkluderede diagnosekoder fremgér af
fanen 'Koder'. SKS-koderne for postviralt treethedssyndrom/ME blev oprettet d. 1. januar 1994. SKS-koden DG.93.3.A blev oprettet d. 1. januar 2012.
Registreringer pa diagnosekoden fgr ar 2012 skyldes derfor efterregistreringer. SKS-koderne for funktionelle lidelser (DR688A9B1 og DR688AJA) blev
farst oprettet d. 1. juli 2019 og preevalensopggrelsen for disse koder i 2020 afspejler derfor kun 6 maneders registrering. Safremt den pageeldende
SKS-kode ikke har eksisteret i 10 &r forud for opggrelsesaret, vil praevalensperioden derfor veere kortere, og indtil koden har eksisteret i 10 &r vil pree-
valensen derfor akkumuleres over &rene. Opgerelsen er afgreenset til personer med dansk bopzel p& opgerelsestidspunktet. Personer kan veere prae-
valente med flere af diagnosekoderne, og tallene summere derfor ikke ngdvendigvis til totalen. Alle observationer er afrundet til neermeste 5 af hensyn
til diskretionering pa tveers af opgerelser. De inkluderede diagnosekoder fremgar af tabel 2 i afsnit 4.4.

| den resterende del af registeranalysen, ses der udelukkende pa nye sygdomsforekomster
de seneste 10 ar opgjort ved arlig incidens. Incidensopggrelserne viser antallet af nye per-
soner, der arligt far stillet en funktionel lidelse/ME/CFS-diagnosen i forbindelse med kontakt
til hospitalsvaesenet. Af tabel 3 ses det, at i alt 4.830 personer i lgbet af perioden har faet
stillet diagnosen funktionel lidelse/ME/CFS. Personerne er fordelt efter, hvorvidt de har faet
stillet en ME/CFS-diagnose, eller hvorvidt de har faet diagnosticeret en af de udvalgte funk-
tionelle lidelser. Her ses det, at omkring 8-900 personer arligt bliver diagnosticeret med en
af de udvalgte funktionelle lidelser, hvorimod omkring en tiendedel arligt far stillet diagnosen
ME/CFS.

Tabel 3: Incidens af funktionel lidelse/ME/CFS i alt og fordelt pa hhv. postviralt treethedssyndrom og ud-
valgte funktionelle lidelser

2014 2015 2016 2017 2018 2019* 2020 2021 2022 2023

Postviralt

traethedssyndrom/ME 50 65 75 80 155 120 75 115 105 110 80
Udvalgte funktionelle

lidelser - - - - - - 355% 810 800 1005 885
ME/CFS i alt 50 65 75 80 155 120 425* 915 895 1095 955

Kilde: Landspatientregisteret (LPR) pr. 8. september 2024, Sundhedsdatastyrelsen

Note: Opgarelsen omfatter unikke personer, der i Igbet af opggrelsesaret har haft kontakt til hospitalsveesenet med en aktions- eller bidiagnose inden
for den pageeldende sygdomsgruppe for farste gang inden for de seneste 10 ar forud for kontakttidspunktet. De inkluderede diagnosekoder fremgar
af tabel 2 i afsnit 4.4. Personer kan vaere incidente med flere af diagnosekoderne, og tallene summere derfor ikke ngdvendigvis til totalen. Alle obser-
vationer er afrundet til naermeste 5 af hensyn til diskretionering pa tveers af opgerelser. *SKS-koderne for funktionelle lidelser blev farst oprettet d. 1.
juli 2019. Data fra 2. halvar 2019 og de farste efterfglgende ar er derfor ikke ngdvendigvis retvisende, som fglge af, at der kan veere forsinkelser i
anvendelsen af koderne.

Figur 18 nedenfor viser fordelingen af incidens for ME/CFS fordelt efter diagnoserne
DG.93.3 postviralt treethedssyndrom (treethed forarsaget af en tidligere viral infektion) og
DG.93.3.A benign myalgisk encephalomyeliti (ved inflammatorisk tilstand i hjernen). Her
ses det, at langt de fleste diagnoser er stillet med diagnosekoden DG.93.3 postviralt treet-
hedssyndrom. |1 2017 ses den hgjeste andel, der fik stillet diagnosen ME/CFS, hvor 80 per-
soner fik stillet diagnosen postviral treethedssyndrom og 80 personer fik stillet underdiagno-
sen ME.

Figur 17: Incidens af ME/CFS fordelt pa diagnosekode
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Kilde: Egne beregninger baseret pa tal fra Landspatientregisteret (pr. 8. september 2024) fra Sundhedsdatastyrelsen.

Note: Andele er beregnet pba. unikke personer, der i lgbet af opgerelseséret har haft kontakt til hospitalsveesenet med en aktions- eller bidiagnose
inden for den pageeldende sygdomsgruppe for farste gang inden for de seneste 10 ar forud for kontakttidspunktet. Andele er beregnet pa baggrund tal
afrundet tal nsermeste 5.

Ligeledes viser fglgende figur en fordeling af incidens for funktionelle lidelser fordelt efter
de to inkluderede diagnosekoder for funktionelle lidelser (se afsnit 2.5.4 for mere informa-
tion). Figuren viser, at lidt flere arligt far stillet diagnosen DR688A9.B1 funktionel lidelse,
almen/treethed sammenlignet med diagnosen DR688A9A funktionel lidelse, multiorgan.



Figur 18: Incidens af udvalgte funktionelle lidelser fordelt pa diagnosekode

100%
80%
60%
40%
20%

0%

2. halvar 2019 2020 2021 2022 2023
DR688A9B1 DR688A9A

Kilde: Egne beregninger baseret pa tal fra Landspatientregisteret (pr. 8. september 2024) fra Sundhedsdatastyrelsen.

Note: Andele er beregnet pba. unikke personer, der i lebet af opggrelsesaret har haft kontakt til hospitalsveesenet med en aktions- eller bi-diagnose
inden for den p&geeldende sygdomsgruppe for farste gang inden for de seneste 10 &r forud for kontakttidspunktet. Andele er beregnet pa baggrund tal
afrundet tal neermeste 5. SKS-koderne for funktionelle lidelser blev ferst oprettet d. 1. juli 2019. Data fra 2. halvar 2019 og de fgrste efterfalgende ar er
derfor ikke ngdvendigvis retvisende, som fglge af, at der kan veere forsinkelser i anvendelsen af koderne.

I nogle tilfaelde kan den samme person vaere diagnosticeret med mere end én af diagnose-
koderne. Nedenstdende tabel viser, at 122 personer inden for de seneste 10 ar har faet
stillet mere end én af de inkluderede diagnosekoder. Ser man pa hele den periode, hvor
diagnosekoderne for ME/CFS har veeret anvendt, geelder dette for knapt 140 af de perso-
ner, der indgdr i analysen. | analysens opgerelser tzeller hver person kun med én gang,
under den senest stillede diagnose.

Tabel 4: Antal personer i den incidente population, der har faet flere ME/CFS-diagnoser

Antal personer

Antal personer, der har modtaget flere diagnoser i perioden 2013-2023 122

Antal personer, der har modtaget flere af de inkluderede diagnoser fra 1994-2023 139

Kilde: Egne beregninger baseret pa tal fra Landspatientregisteret (pr. 8. september 2024) fra Sundhedsdatastyrelsen.

Note: Opggrelsen omfatter unikke personer blandt den incidente population, der i Igbet af de angivne perioder har faet registreret mere end én af de
relevante diagnosekoder pa et hvilket som helst tidspunkt. Den incidente population omfatter unikke personer, der i perioden 2013-2023 for fgrste
gang inden for de seneste 10 &r forud for kontakttidspunktet. De inkluderede diagnosekoder fremgar af fanen 'Koder'. SKS-koderne for funktionelle
lidelser blev farst oprettet d. 1. juli 2019. SKS-koderne for postviralt treethedssyndrom/ME blev oprettet d. 1. januar 1994.

Keonsfordeling af incidens

Starstedelen af personerne, der har faet stillet en ME/CFS-diagnose, er kvinder. | gennem-
snit over perioden er omkring 2/3 af de diagnosticerede kvinder.

Figur 19: Incidens af ME/CEFS fordelt pa ken
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Kilde: Egne beregninger baseret pa tal fra Landspatientregisteret (pr. 8. september 2024) fra Sundhedsdatastyrelsen.

Note: Opggrelsen omfatter unikke personer, der i lgbet af opgerelsesaret har haft kontakt til hospitalsveesenet med en aktions- eller bidiagnose inden
for den pageeldende sygdomsgruppe for farste gang inden for de seneste 10 ar forud for kontakttidspunktet. De inkluderede diagnosekoder er
DG.93.3 og DG.93.3.A. Andele er beregnet pa baggrund tal afrundet tal nsermeste 5.

Det samme ggr sig geeldende for personer, der blev diagnosticeret med en funktionel Ii-
delse. Her er omkring 75 pct. af de diagnosticerede personer kvinder. Overrepreesentatio-
nen af kvinder i den incidente population stemmer overens med gvrig forskning pd omradet
(se afsnit 5 for mere information).



Figur 20: Incidens af udvalgte funktionelle lidelser fordelt pa ken
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Kilde: Egne beregninger baseret pa tal fra Landspatientregisteret (pr. 8. september 2024) fra Sundhedsdatastyrelsen.
Note: Opgerelsen omfatter unikke personer, der i lgbet af opgarelsesaret har haft kontakt til hospitalsveesenet med en aktions- eller bidiagnose inden

for den pageeldende sygdomsgruppe for farste gang inden for de seneste 10 ar forud for kontakttidspunktet. De inkluderede diagnosekoder er
DR688A9B1 og DR688AYA. Andele er beregnet p& baggrund tal afrundet tal nsermeste 5.

Aldersfordeling af incidens

Nar den incidente population fordeles efter alder ved farste kontakttidspunktet, ses det, at
stgrstedelen af de diagnosticerede med ME/CFS er mellem 18 og 64 ar. Omkring hver
fierde af disse var under 18 ar, da de fik diagnosen. Hvis man sammenligner dette med
aldersgruppernes stgrrelser pa landsplan, er der vaesentligt flere bgrn under 18 ar, der far
stillet diagnosen ME/CFS, hvorimod der er feerre blandt de seldre over 64 ar.

Figur 21: Incidens af ME/CFS fordelt pa alder
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Kilde: Egne beregninger baseret pa tal fra Landspatientregisteret (pr. 8. september 2024) fra Sundhedsdatastyrelsen.

Note: Opgarelsen omfatter unikke personer, der i Igbet af opggrelsesaret har haft kontakt til hospitalsveesenet med en aktions- eller bidiagnose inden
for den pageeldende sygdomsgruppe for farste gang inden for de seneste 10 ar forud for kontakttidspunktet. De inkluderede diagnosekoder er
DG.93.3 og DG.93.3.A. Alder er opgjort pa kontakttidspunktet. Andele er beregnet p& baggrund tal afrundet tal neermeste 5.

Andelen af bgrn under 18 ar, der far stillet diagnosen funktionel lidelse, er lavere sammen-
lignet med diagnosen ME/CFS. Figuren viser, at omkring hver tiende, der fik stillet en af de
udvalgte diagnoser for funktionel lidelse, var under 18 &r, og omkring hver syvende var over
64 ar. Dette svarer i gennemsnit over perioden til hhv. 90 og 130 personer arligt. Hvis man
opgar antallet af diagnosticerede relativt til aldersgruppernes starrelser pa landsplan, er der
feerre blandt bgrn og eeldre, der bliver diagnosticeret med en af de udvalgte funktionelle
lidelser, mens flere personer mellem 18 og 64 ar bliver diagnosticeret med en af de udvalgte
funktionelle lidelser.

Figur 22: Incidens af udvalgte funktionelle lidelser fordelt efter alder
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Kilde: Egne beregninger baseret pa tal fra Landspatientregisteret (pr. 8. september 2024) fra Sundhedsdatastyrelsen.

Note: Opgerelsen omfatter unikke personer, der i labet af opggrelsesaret har haft kontakt til hospitalsveesenet med en aktions- eller bidiagnose inden
for den pagaeldende sygdomsgruppe for fgrste gang inden for de seneste 10 ar forud for kontakttidspunktet. De inkluderede diagnosekoder er
DR688A9B1 og DR688A9A. Alder er opgjort pa kontakttidspunktet. Andele er beregnet p& baggrund tal afrundet tal neermeste 5.



Regional fordeling af incidens

Figuren nedenfor viser incidens af funktionel lidelse/ME/CFS fordelt p& regioner og diagno-
setype og er opgjort relativt til antallet af indbyggere i regionen. Her ses det, at der er bety-
delig forskel pa, hvordan incidensen fordeler sig alt efter, hvilken diagnosetype der ses pa.
Dette kan tyde pd, at der er forskel pd, i hvilket omfang de forskellige diagnosekoder bliver
brugt pa tvaers af landets sygehuse og regionale centre for funktionelle lidelser.

I Region Midtjylland far flest personer stillet diagnosen funktionel lidelse og feerrest far stillet
diagnoserne ME/CFS. Region Midtjylland har landets aldste center for funktionelle lidelser.
Centeret ligger, som det eneste i landet, som en selvsteendig enhed under AUH, hvor der
ogsa er tilknyttet forskning pa omradet.

Der er derudover forskel pa patientmalgruppen pa tvaers af landets centre for funktionelle
lidelser. Centeret i Region Syddanmark, Region Midtjylland og Region Hovedstaden mod-
tager patienter med funktionel lidelse multiorgan og almen treethed. Centrene i Region Sjael-
land og Region Nordjylland modtager patienter med alle typer af funktionel lidelse. Derud-
over behandler centrene i Region Midtjylland, Region Sjeelland og Region Hovedstaden
ogsa patienter med helbredsangst.

Figur 23: Incidens af funktionel lidelse/ME/CFS fordelt pa hhv. postviralt treethedssyndrom (tv) og udvalgte
funktionelle lidelser (th) og regioner opgjort pr. 100.000 indbyggere
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Kilde: Egne beregninger baseret pa tal fra Landspatientregisteret (pr. 8. september 2024) fra Sundhedsdatastyrelsen.

Note: Figuren viser det samlede antal fgrstegangsdiagnosticerede over perioden (2013-2023 for postviralt treethedssyndrom og 2019-2023 for udvalgte
funktionelle lidelser) opgjort pr. 100.000 indbyggere i regionen 1. januar 2023. Fgrstegangsdiagnosticerede er opgjort som unikke personer, der i lgbet
af opgarelsesaret har haft kontakt til hospitalsveesenet med en aktions- eller bidiagnose inden for den pageeldende sygdomsgruppe for farste gang
inden for de seneste 10 ar forud for kontakttidspunktet. De inkluderede diagnosekoder fremgar af tabel 2 i afsnit 4.4. Region henviser til patientens
bopeelsregion p& kontakttidspunktet.
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Betydeligt flere personer far stillet diagnosen prostviralt treethedssyndrom i Region Hoved-
staden relativt til landsgennemsnittet. Figurerne nedenfor viser, hvordan den incidente po-

pulation antalsmaessigt fordeler sig pa tveers af de fem regioner.

Figur 24: Incidens af ME/CEFS fordelt efter region
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Kilde: Egne beregninger baseret pa tal fra Landspatientregisteret (pr. 8. september 2024) fra Sundhedsdatastyrelsen.

Note: Figuren viser incidens opgjort som unikke personer, der i Igbet af opgarelseséret har haft kontakt til hospitalsvaesenet med en aktions- eller
bidiagnose inden for den pageeldende sygdomsgruppe for farste gang inden for de seneste 10 &r forud for kontakttidspunktet. De inkluderede diagno-
sekoder fremgdr af tabel 2 i afsnit 4.4. Region henviser til patientens bopaelsregion p& kontakttidspunktet.



Figur 25: Incidens af udvalgte funktionelle lidelser fordelt efter region
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Kilde: Egne beregninger baseret pé tal fra Landspatientregisteret (pr. 8. september 2024) fra Sundhedsdatastyrelsen.

Note: Figuren viser incidens opgjort som unikke personer, der i lgbet af opgerelseséret har haft kontakt til hospitalsvaesenet med en aktions- eller
bidiagnose inden for den pageeldende sygdomsgruppe for farste gang inden for de seneste 10 &r forud for kontakttidspunktet. De inkluderede diagno-
sekoder fremgdr af tabel 2 i afsnit 4.4. Region henviser til patientens bopaelsregion p& kontakttidspunktet.

Tidligere infektioner

Diagnosekoden DG.93.3 kan ifglge Sundhedsstyrelsen anvendes i de tilfeelde, hvor det kan
sandsynliggeres, at patientens kroniske traethed er forarsaget af en tidligere viral infektion
og DG.93.3.Ai de tilfzelde, hvor det kan sandsynliggare, at patientens treethed er forarsaget
af en inflammatorisk tilstand i hjernen. Figuren nedenfor viser en opggrelse over, hvor stor
en andel af hele den incidente population, der inden for de seneste 10 ar op til diagnostice-
ringen med funktionel lidelse/ME/CFS, har veeret i kontakt med hospitalsveesnet i forbin-
delse med en infektion. Her ses det, at omkring hver fjerde tidligere har haft en infektion.
Opggrelsen daekker dog kun over infektioner, der har veeret sa alvorlige, at patienten har
veeret i kontakt med sekundaer sektor. Hvis patienten udelukkende har veeret i kontakt med
almen praksis i forbindelse med infektionen, vil de ikke indgd i nedenstdende opgarelse.

Figuren nedenfor viser ligeledes en opggrelse over de mest hyppige infektioner forud for
funktionel lidelse/ME/CFS-diagnoserne. Her ses det, at stgrstedelen er blevet registeret un-
der diagnosekoden Virussygdom uden angivelse af lokalisation og herefter Anden gastro-
enteritis og colitis af infektigs eller ikke specificeret arsag.

Figur 26: Andel med infektion forud for forste diagnose med funktionel lidelse/ME/CFS og de fem hypig-
ste infektioner

Diagnosegruppe Antal personer
23% DB34* Virussygdom uden angivelse af lokalisation 235
DA09* Anden gastroenteritis og colitis af infektigs eller ikke
specificeret arsag 151
DA49* Bakteriel infektion uden angivelse af lokalisation 93
DB94* Fglger efter andre infektigse og parasitere sygdomme 68
DA41* Anden sepsis 63
@vrige i gruppen 496
Andel med infektion lalt 1106

forud for ME/CFS

Kilde: Egne beregninger baseret pa tal fra Landspatientregisteret (pr. 8. september 2024) fra Sundhedsdatastyrelsen.

Note: *Alle underkoder er medtaget. Opgearelsen viser andelen af de farstegangsdiagnosticerede i perioden 2013-2023, der i lgbet af en 10-&rig peri-
ode op til diagnosen har haft sygehuskontakt i forbindelse med en infektion. Dertil viser tabellen de 5 hyppigst forekomne diagnoser pa et 4-cifret ni-
veau. Safremt en person har haft flere kontakter med infektion i lgbet af perioden, er kun den seneste medtaget.

Repraesentanten fra den private Klinik Mehlsen naevner i interviewet, at ME/CFS kan vaere
udlgst af mange forskellige vira og/eller infektioner, men at der i gjeblikket saerligt er fokus
pa herpesvirussens arsagssammenhaeng med ME/CFS.
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Analyseindsigter fra Holland

| falgende afsnit preesenteres analyseindsigter for Holland. Farste del af afsnittet giver en
introduktion til det hollandske sundhedsvaesens organisering. Anden del af afsnittet prae-
senterer den nationale retningslinje for omradet, herunder sygdomsbetegnelse, sygdoms-
symptomer, diagnosticering, kodning og behandling af sygdommen. Tredje del af afsnittet
giver en praksisnaer gennemgang af organiseringen af udrednings- og behandlingsforlgb i
Holland pa tveers af primaer og sekundaer sektor samt en kort gennemgang af den effekt,
som informanterne vurderer, at behandlingen har.

Udredningen og behandlingen af patienter med ME/CFS er kompleks, hvorfor nogle beskri-
velser kan forekomme som forenklinger, hvor enkelte nuancer og detaljer kan vaere gaet
tabt. Starstedelen af indsigterne i afsnittet bygger pa informationer fra mundtlige overleve-
ringer fra interview, hvorfor enkelte pointer kan vaere glippet eller misforstaet. Nogle oplys-
ninger er suppleret med desk research og dokumentgennemgang.

Sundhedsvasenets organisering

Sundhedssystemet i Holland er baseret pa en universel social sundhedsforsikring. Alle ind-
byggere er forpligtet til at kabe en lovpligtig sundhedsforsikring fra private forsikringsselska-
ber, som er underlagt at acceptere alle ansggere. Sundhedssystemet finansieres primaert
offentligt, gennem forsikringspreemier, skatteindteegter og statslige tilskud [22]. Systemet
bestar af tre forvaltningsniveauer, der samarbejder med de private forsikringsselskaber.

Det nationale niveau med Ministeriet for Sundhed, Velfeerd og Sport, er ansvarlig for mal,
regulering og kontrol med sundhedsomradet. Ministeriet og staten har dog en begraenset
rolle i selve driften og leveringen af sundhedsydelser, som private aktgrer og kommuner
primeert star for [23]. Der er 10 forsikringsselskaber, der star for at tilbyde de lovpligtige
basissygeforsikringspakker, hvor fire af selskaberne star for 90 pct af hele markedet [22].
Ministeriet bestemmer, hvad forsikringsselskaberne er forpligtet til at have inkluderet i den
lovpligtige basissygeforsikringspakke. Forsikringsselskaberne bestemmer derimod selyv,
hvad der er inkluderet i tilleegsforsikringer, som borgere kan tilkgbe [22]. Under Ministeriet
for Sundhed, Velfeerd og Sport er der en reekke styrelser og agenturer pa sundhedsomra-
det, fx Sundhedsradet Gezondheidsraad, der bl.a. radgiver regeringen om udvikling af
sundhedspolitik og retningslinjer [23].

Det regionale niveau omfatter 31 Zorgkantoren, der administreres af det starste private for-
sikringsselskab i hver af de 31 regioner [24]. Kantorerne varetager dggntilbud, fx plejecentre
og botilbud til personer med sveere fysiske/mentale handicap [23] [25].

Det lokale niveau med 342 kommuner er ansvarlig for gvrige tiloud p& det specialiserede
voksenomrade samt organisering af praktisk hjeelp, fx renggring. Kommunerne er ogsa an-
svarlige for gvrige primeere sundhedsydelser s& som forebyggende indsatser [23]. | 2006
overtog forsikringsselskaberne hjemmesygeplejen og den personlige pleje fra kommunerne
efter den hollandske sundhedsreform.

Finansiering: Sundhedssystemet finansieres gennem en kombination af statslige tilskud,
gremeerkede lgnskatter fra arbejdsgivere samt indkomstafhaengige skatter og praemier.
Dertil er der en central sundhedsforsikringsfond, som omfordeler midler blandt forsikrings-
selskaberne. Der er ogsa en vis grad af brugerbetaling, da der for alle borgere er en selvri-
siko p& mellem 385 og 500 euro om &ret p& ydelser i det sekundaere sundhedsvaesen, fx
hospitalsbesag. 84 pct tilkeber sundhedsydelser i deres private forsikringer, der gar ud over
den obligatoriske basispakke. Ydelser leveret af kommunerne er finansieret af nationale
skatter, der fordeles til kommunerne som bloktilskud [22].

Indgang til specialiserede sundhedsydelser: Praktiserende leeger fungerer som centrale ga-
tekeepers i det hollandske sundhedsvaesen, bade til sygehusbehandling og til specialise-
rede sundhedsydelser.



8.2

Almen praksis er inkluderet i den obligatoriske forsikringsbasispakke, og de praktiserende
laeger er saledes organiserede som selvstaendige udbydere, der indgér kontrakt med sund-
hedsforsikringerne [22] [23].

Nationale retningslinjer og vejledninger

Federatie Medisch Specialisten i Holland publicerede i 2013 en national vejledning om
ME/CFS. Federatie Medisch Specialisten er et forbund af leegefaglige specialister samt lee-
gevidenskabelige foreninger, der bl.a. udvikler nationale kliniske vejledninger for udvalgte
sygdomsomrader. Vejledningen indeholder guidelines for diagnosticering og behandling af
bade bgrn, unge og voksne med ME/CFS [26] [28].

| samme ombaering som vejledningen blev publiceret, blev der udarbejdet en implemente-
ringsplan, der blandt andet anbefalede udarbejdelse af patientversioner af vejledningen
samt formidling af retningslinjerne pa diverse platforme og fora for at sprede vejledningens
anbefalinger til en bred kreds af sundhedsprofessionelle og patienter [27].

Ifglge en interviewet fagekspert fra Det Nationale Videncenter for Kronisk Traethed i Holland
(Nederlands Kenniscentrum Chronische Vermoeidheid — NKCV) er de nuvaerende retnings-
linjer vagt defineret. Frem for at anbefale egentlig udrednings- og behandlingspraksis frem-
lzegges i stedet forskellige behandlingsmuligheder. Valget om, hvilken udredning og be-
handling, der opstartes, er dermed op til den enkelte sundhedsfaglige person.

En informant fra det hollandske Ministerie for Sundhed, Velfeerd og Sport (Ministerie van
Volksgezondheid, Welzijn en Sport) forteeller, at flere patienter og patientforeninger har stil-
let sig kritiske over for den nuveerende vejledning, dels fordi de savner en stgrre patientind-
dragelse i udarbejdelsen af vejledningen og dels fordi, de tager afstand fra nogle af de
behandlingsformer, som naevnes i vejledningen, herunder gradueret genoptraening (som
nogle forskere ifglge informanten finder skadelige) og kognitiv adfeerdsterapi (som nogle
patienter, ifalge informanten, finder stigmatiserende, da de oplever, at det indikerer, at syg-
dommen blot er noget, de teenker sig til). Ifglge informanten fra sundhedsministeriet ud-
springer den store utilfredshed blandt patienterne seerligt af, at det fortsat ikke er muligt at
stille diagnosen ME/CFS ud fra egentlige biomarkgarer.

Grundet utilfredshed med den nuvaerende vejledning, er der etableret en national komité,
der har pabegyndt arbejdet med at udarbejde en ny vejledning for udredning og behandling
af patienter med ME/CFS. Arbejdet skal ligeledes munde ud i en opdatering af de nuvee-
rende retningslinjer pa baggrund af litteratur-review af nyeste forskning inden for sygdom-
men. Ifglge repreesentanten fra det hollandske ministerie, vil den opdaterede vejledning, i
langt starre omfang end den nuvaerende, inkludere patientvinkel og p& den baggrund have
fokus pa en mere patientcentreret udredning og behandling, der tager udgangspunkt i den
enkelte patients oplevelse og behov. Samtidig vil der i opdateringen af vejledning ogsa blive
undersggt og taget stilling til, om off-label leegemidler kan have gavnlig effekt for patienter
med ME/CFS.

Da ME/CFS er et bredt sygdomsomrade uden kendte biomarkerer, indgar en bred gruppe
af leegefaglige discipliner i opdateringen af vejledningen. Den opdaterede vejledning vil in-
deholde et afsnit malrettet alment praktiserende lzeger, som udformes af en gruppe af lzce-
gefaglige specialister i intern medicin, med det formal at vejlede de alment praktiserende
leeger i udredning og behandling af ME/CFS i regi af almen praksis. | samme ombaering er
de hollandske sundhedsmyndigheder ved at undersgge, om de praktiserende lseger og an-
dre leegespecialer fremadrettet skal uddannes i ME/CFS for at sikre, at sygdommen bliver
opdaget og behandlet tidligere. Vejledningen kommer ogsa til at inkludere andre sygdoms-
omrader fx long COVID. Vejledningen formodes at blive publiceret i 2027.

Ifglge fageksperten fra Det Nationale Videncenter for Kronisk Traethed (NKCV) fglger Hol-
land for nuveerende ikke NICE-guidelines fra 2021, da udredningen og behandlingen af
ME/CFS tager udgangspunkt i den nationale vejledning fra 2013. Da anbefalingerne fra
NICE varierer vaesentligt fra de hollandske anbefalinger, har det ifglge repreesentanten fra
ministeriet givet anledning til mange drgftelser om, hvordan de fremtidige retningslinjer skal



se ud. Arbejdsgruppen for den reviderede vejledning for ME/CFS skal derfor ogsa forholde
sig til NICE-guidelinen.

Pa baggrund af klager over behandlingen af patienter med ME/CFS fra en patientorganisa-
tion, har de hollandske sundhedsmyndigheder yderligere igangsat et forskningsprogram,
der har til formal at undersage de biomedicinske arsager til sygdommen. Der er afsat 28,9
mio. euro til programmet, der streekker sig fra 2023-2031. Resultater fra forskningsprogram-
met skal fade ind i den opdaterede vejledning.

Sygdomssymptomer

| den aktuelt gaeldende hollandske vejledning for ME/CFS, er sygdommens symptomer be-
skrevet som sammenfaldende med andre sygdomme. Det fremhaeves, at symptomerne kan
veere sveere at se med det blotte gje og via tests, hvorfor vejledningen karakteriserer
ME/CFS som en "usynlig sygdom”. Det mest udtalte symptom er treethed og udmatning,
der ikke forbedres ved hvile eller sgvn. Symptomernes sveerhedsgrad kan variere over tid,
og patienter kan opleve gode perioder efterfulgt af tilbagefald. Der er stor forskel pa tvaers
af patientgruppen i forhold til, hvilke symptomer de far, og hvordan de udmgnter sig. Da
symptomerne for ME/CFS er sammenfaldende med symptomer pa en reekke andre syg-
domme, er udredning for potentielle andre sygdomme ngdvendigt for at stille diagnosen
[26][28][29].

Sygdomsbetegnelse

Ifglge en repraesentant, fra det hollandske Ministerie for Sundhed, Velfeerd og Sport, klas-
sificeres ME/CFS ud fra den officielle internationale betegnelse med begge termer (ME og
CFS). Det videnskabelige rad i Holland benytter ogsa begge betegnelser. Privatklinikker
kan dog, ifalge repraesentanten fra ministeriet, anvende den bengevnelse de vil, hvorfor der
kan veere forskelle klinikkerne imellem ift., hvilken sygdomsbetegnelse de benytte, fx om de
udelukkende benytter betegnelsen ME, CFS eller begge dele.

Holland fglger WHOs definition af ME/CFS, hvor sygdommen er klassificeret som en neu-
rologisk sygdom, der hgrer under det neurologiske medicinske speciale. Ifglge vejledningen
bliver sygdommen dog behandlet pa tveers af flere specialer, herunder neurologi, psykiatri
og almen medicin [26][28].

Den aktuelt geeldende hollandske vejledning definerer ME/CFS som en sygdom, der er ka-
rakteriseret ved vedvarende treethed, der har veeret tilstedeveerende i mindst seks maneder,
og hvor treetheden ikke kan forklares ud fra andre medicinske arsager. Definitionen tager
udgangspunkt i Fukuda-kriterierne fra 199424 [26][28][29].

Vejledningen leegger veegt pa en forstaelse af ME/CFS, hvor bade fysiske, psykiske og
sociale faktorer kan have indflydelse pa vedligeholdelse af symptomerne. Ifglge vejlednin-
gen er det vaesentligt at tage udgangspunkt i en bio-psykologisk tilgang for at forsta syg-
dommens kompleksitet og tilpasse behandlingsstrategierne til den enkelte patients behov.
Vejledningen understreger dog den uenighed, der er pa tveers af bade praktiserende laeger
og specialleeger om, hvordan arsagen bag ME/CFS skal forstds — og om sygdommen bgr
anskues som somatisk eller psykisk, hvilket ogsa understgttes af udtalelser fra repreesen-
tanten fra ministeriet. Netop disse forstaelsesforskelle har betydning for, hvordan leegerne
tilgar og udreder sygdommen [29][28].

Diagnosticering af ME/CFS

Ifglge den hollandske vejledning kan praktiserende laeger, specialister pa hospitaler samt
sundhedspersonale ansat pa klinikker specialiseret i ME/CFS udrede og diagnosticere
ME/CFS i Holland.

Vejledningen understreger, at symptomerne og seerligt treetheden skal have varet mindst 6
maneder for voksne patienter. Denne greense geelder dog ikke for barn og unge, der ifglge



vejledningen har bedre effekt af en hurtigere udredning og behandlingsopstart for at mind-
ske sociale og kognitive konsekvenser [26][28][29].

Der findes ikke biomarkerer til at pavise ME/CFS, hvorfor diagnosen stilles som en udeluk-
kelsesdiagnose, der kraever udredning for andre potentielle somatiske og psykiske syg-
domme. Udredningen skal foretages af patientens egen praktiserende laege eller pa speci-
aliseret niveau. Derfor fremhaever vejledningen ikke specifikke tests og undersggelser, der
kan benyttes til diagnosticeringen. Leegen skal dog tage standardiserede blodprgver (hee-
moglobin, haematokrit, leukocytantal, ferritin, skjoldbruskkirteltest (TSH og fT4), glukose,
kreatinin, leverenzymer (ALAT), bilirubin, gammaGT og alkalisk fosfatase) for at udelukke
andre sygdomme. | udredningen af bgrn og unge suppleres med andre blodpraver, herun-
der test for cgliaki og test af deres elektrolytniveau. Voksne patienter skal, foruden de stan-
dardiserede blodprgver, ogsa gennemga en rgntgenundersggelse af brystkassen samt et
elektrokardiogram (EKG) [28][29].

Vejledningen anbefaler Fukuda-kriterierne fra 199422 med supplement af Reeves fra 200324
(med en preecisering af udelukkelsesdiagnoser for ME/CFS) som de mest anvendelige kri-
terier for diagnosticering af ME/CFS i Holland [26][28][29].

Kodning af ME/CFS

| vejledningen for ME/CFS registreres sygdommen under den internationale diagnosekode
ICD-10 G93.3, som daekker bade "postviralt treethedssyndrom" og "benign myalgisk en-
cephalomyelitis" (ME) [26][28].

Ifglge fageksperten fra NKCV er der visse udfordringer med den hollandske diagnosekode-
praksis, da en andel af patienterne med ME/CFS modtager behandling i psykiatrien. Disse
patienter skal have en tilleegsdiagnosekode, DSM5-koden "somatic symptom disorder’?>
(diagnosekode F45.1) fgr, at de kan modtage skonomiske forsikringsudbetalinger til at
deekke behandlingsudgifterne. Patienter, der behandles for ME/CFS i somatikken, skal dog
ikke have denne ekstra kode for at modtage forsikringssummen.

Behandling/rehabilitering af ME/CFS

Ifglge repraesentanten fra det hollandske Ministerie for Sundhed, Velfeerd og Sport tilbydes
der ikke én behandlingsform til patienter med ME/CFS i Holland. Det skyldes, at der fortsat
er uklarhed om arsagerne til sygdommen og derfor ogsa, hvordan sygdommen bedst muligt
behandles.

Den nuveerende hollandske vejledning anbefaler fglgende behandlingsformer for ME/CFS
[28][32][33][34].

Kognitiv adfeerdsterapi: Kognitiv adfeerdsterapi bgr tilbydes som den primaere behandling
af patientens egen leege (oftest 13-16 terapi-sessioner). Terapien skal udfares af en uddan-
net sundhedsprofessionel ud fra en terapiprotokol angivet i vejledningen. Ifglge vejlednin-
gen bgr terapien fokusere pa at sendre uhensigtsmaessige handle- og tankemgnstre hos
patienten. Vejledningen understreger, at terapiformen ikke ngdvendigvis indikerer, at symp-
tomerne er psykiske, og terapiformen ogsa tilbydes i forbindelse med behandling af flere
somatiske sygdomme.

| mangel pa andre muligheder, eller hvis ovenstaende behandlingsfrekvens er for intensiv,
kan terapien udfgres uden terapeut men med vejledning via e-mail. Ifglge vejledningen er

2 Funka-kriterierne er: 1) 6 maneder eller leengere med vedvarende eller tilbagevendende treethed der er uforklarlig efter klinisk
evaluering, 2) ikke har veeret til stede hele livet, 3) ikke kommer som falge af vedvarende anstrengelse, 4) ikke lindres vaesentligt
ved hvile, 5) er forbundet med en veesentlig reduktion i erhvervsmaessige, uddannelsesmeaessige, sociale eller personlige aktivite-
ter. Dertil skal patient have 4 eller flere af de fglgende yderligere symptomer: 1) Efter-anstrengelses-ubehag, 2) Ikke-udhvilet
sgvn, 3) Nedsat hukommelse eller koncentration, 4) Muskelsmerter, 5) Smerter i flere led, 6) Hovedpine, 7) @mme lymfeknuder,
8) Ondt i halsen [114].

24 En justering og supplering af Fukuda kriterierne fra 1994 med en preecision af eksklusionskriterierne. Konkret indeholder opda-
teringen fra Reeves (2003) en praecisering af eksklusionskriterierne inddelt efter 1) udelukkelsesdiagnoser, 2) midlertidige ude-
lukkelsesdiagnoser, 3) psykiatriske udelukkelsesdiagnoser [26].

% En tilstand, hvor patienten har en gget opmeerksomhed pa fysiske symptomer, der medferer stress og funktionsnedseettelse
[30].



8.3

der et begraenset antal kognitive terapeuter i Holland til at tilbyde behandlingen. Dette kan
have aendret sig siden vejledningen blev udgivet i 2013.

Gradueret genoptraening: Vejledningen anbefaler at tilbyde gradueret genoptreening som
anden-valgs-behandling, hvor traening eller aktiviteter labende bar opjusteret, dog skal trae-
ningen altid tilpasses patientens behov og inden for patientens udmattelsesgraense. Ifglge
vejledningen kan den graduerede genoptraening enten have kondition eller kognitive aktivi-
teter som det primaere fokus. "Genoptraening” skal forstas i en bred forstand, og behand-
lingsplanen kan tage udgangspunkt i hverdagsaktiviteter eller decideret traening alt efter
den enkelte patient.

Pacing/energiforvaltning og meditation: Adaptiv pacing-terapi og meditation naevnes i vej-
ledningen som mulige terapiformer, som nogle patienter med ME/CFS har positiv effekt af.

Medicinering: Grundet manglende evidens samt risikoen for alvorlige bivirkninger anbefaler
vejledningen ikke leegemidler til behandling af ME/CFS. Det geelder bl.a. MAO-haemmere,
kortikoider, dexamfetamin, methylphenidat, thyroxin, SSRI'er samt antivirale laeegemidler.

Ernaering og Kkosttilskud: Vejledningen finder ikke tilstreekkelig evidens for, at dieeter eller
brug af kosttilskud er effektiv behandling af ME/CFS, og den advarer om potentielle risici
ved langvarig brug af kosttilskud samt underernaering ved visse udelukkelsesdieeter.

Patienter med ME/CFS skal, uagtet behandlingsformen, tilbydes lgbende opfglgning hos
egen laege. Vejledningen understreger, at patienter med ME/CFS har frit valg til at veelge
mellem behandlingsformerne [28].

Udredning, diagnostik og behandling i praksis

| fglgende afsnit beskrives udrednings- og behandlings-/rehabiliteringspraksissen for
voksne med ME/CFS i Holland. Indsigterne er primaert opndet gennem interviews med re-
preesentanten fra det hollandske Ministerie for Sundhed, Velfeerd og Sport samt fageksper-
ten fra Det Nationale Videncenter for Kronisk Traethed, University of Amsterdam, og er sup-
pleret med desk research.

Praktiserende leeger i primeersektoren

Udredningsforleb

Nar en borger i Holland oplever symptomer p& ME/CFS, herunder udtalt treethed, over en
leengere periode, henvender de sig til deres egen praktiserende lsege. Under konsultationen
spgrger laegen omfattende ind til patientens tidligere og nuveerende sygdomshistorik og
symptomer, og laegen vil foretage supplerende kliniske test og fysiske undersggelser for at
afvise anden sygdom. Under konsultationen vil leegen ogsa sperge ind til patientens livs-
maessige-, sociale og psykiske omstaendigheder, der er vigtige elementer i udredningen.

Hvis leegen mistaenker anden sygdom, enten somatisk eller psykisk, vil laegen afhaengigt af
sygdommen foretage supplerende undersggelser. Ved behov for specialiseret udredning
for anden sygdom, henviser laegen til videre udredning pa specialiseret niveau — ifglge fag-
eksperten fra NKCV vil det oftest veere hos en intern mediciner pa et af landets hospitaler.
Hvis denne udredning fortsat ikke viser tegn p& anden sygdom, bliver patienten sendt til-
bage til sin egen praktiserende lzege. Pa baggrund af udelukkelsen af anden somatisk og
psykisk sygdom, og hvis patienten udfylder de diagnostiske kriterier for ME/CFS (Fukuda-
kriterierne), kan leegen stille diagnosen ME/CFS. Ifglge repraesentanten fra det hollandske
ministerie for Sundhed, Velfeerd og Sport vil det dog ofte vaere de specialister, der under-
sgger patienten for anden mulig sygdom pé& specialiseret niveau, som ender med at stille
diagnosen ME/CFS.

De manglende biomarkgrer for ME/CFS og behovet for udredning for andre potentielle syg-
domme vil i mange tilfaelde give udslag i langvarige udredningsforlgb. Det giver, ifglge den
hollandske vejledning for ME/CFS, anledning til frustration blandt patientgruppen og det



leegefaglige personale. Samtidig fremhaever vejledningen, at nogle patienter oplever, at de-
res symptomer ikke bliver taget alvorligt, og at maengden og typen af undersggelser ikke
altid er tilstraekkelige. Samtidig er det ikke alle laeger, der besidder den forngdne viden om
ME/CFS, og symptomerne kan for nogle laeger veere sveere at koble til ME/CFS-diagnosen.

Repreesentanten fra det hollandske Ministerie for Sundhed, Velfeerd og Sport forteeller, at
den manglende viden blandt leeger ogsa giver udslag i, at patienterne kan opleve udfordrin-
ger med at fa udbetalt offentlige midler ved sygemelding, da det kreever, at en leege tilknyttet
patientens forsikringsselskab har viden og kompetencer til at stille ME/CFS-diagnosen samt
en forstaelse for de funktionsnedsaettelser, som ME/CFS kan medfgre. | disse tilfelde op-
lever flere patienter, ifglge repreesentanten fra ministeriet, at leeger fra forsikringsselska-
berne ikke har indsigt i/'viden om ME/CFS-sygdommen og derfor vurderer, at patienterne er
mere arbejdsduelige, end hvad der egentlig er tilfeeldet.

Behandlingsforleb

Patientens alment praktiserende laege eller den hospitalsafdeling, som patienten er tilknyt-
tet, kan tilbyde symptomlindrende behandling.

Behandlingen, der tilbydes i almen praksis, er ikke yderligere beskrevet af de adspurgte
informanter. Dog vil den fremtidige vejledning for ME/CFS have et fokuseret afsnit henvendt
almen praktiserende leeger, hvor dette ma formodes, bliver uddybet.

Hvis patienten anbefales/henvises til forlgb pa en ME/CFS-klinik, Det Nationale Videncenter
for Kronisk Treethed (NKCV) eller en tredje variant, vil patienten ved afsluttet forlgb blive
udskrevet med en behandlingsplan til den alment praktiserende lsege, som kan understgtte
patientens videre behandling/bedring. Behandlingsplanen vil tage udgangspunkt i patien-
tens behov og tilstand efter afsluttet forlgb. Eksempler pa udredning og behandling i hospi-
talsregi, pA ME/CFS-klinikker og p& NKCV vil blive udfoldet i de neestkommende underaf-
snit.

Hospitalsafdelinger — intern medicin

Udredningsforleb

Ifglge fageksperten fra Det Nationale Videncenter for Kronisk Treethed (NKCV) bliver de
fleste patienter med ME/CFS henvist af deres praktiserende laege til specialiseret udredning
hos en intern mediciner pa det lokale sygehus.

Nar udredningen er udfart, og denne ikke viser tegn pa anden sygdom, kan specialleegen i
intern medicin tilbagevise patienten til dennes praktiserende lsege. Hvis specialleegen i in-
tern medicin mistaenker ME/CFS, kan specialleegen dog ogsa henvise patienten direkte til
udredning pa fx NKCV eller anden klinik specialiseret i ME/CFS.

Behandlingsforleb

Der er ikke en specifik afdeling eller enhed pa de hollandske hospitaler, som er specialiseret
i ME/CFS - og derfor tilbyder landets hospitaler ikke specialiseret udredning og behandling
i ME/CFS. Ifglge repreesentanten fra det hollandske Ministerie for Sundhed, Velfeerd og
Sport betyder det ogsa, at der ikke findes behandling i hospitalsregi malrettet de alleer svae-
reste patienter med ME/CFS. Disse patienter kan heller ikke blive indlagt pa en hospitals-
afdeling, da man p& nuvaerende tidspunkt ikke kan finde biomedicinske &rsager pa patien-
ternes symptomer, hvorfor de ikke bliver tilknyttet et speciale, som det kreever for at blive
indlagt.

Diverse klinikker for ME/CES

| Holland er der ikke én type klinik/institution, der varetager udredning og behandling af
ME/CFS. Klinikkerne er enten forankret pa psykiatriske afdelinger, er selvstaendige klinikker
med samarbejde med sygehusene eller privatejede klinikker uden kontraktindgaelse med
staten, hvorfor deres organisering og praksis ogsa varierer. Der er dog visse overlap i den
behandling, som flere af klinikkerne tilbyder, hvor der szerligt er fokus pa kognitiv



adfeerdsterapi samt eventuelt gradueret genoptreening. Hvis den respektive klinik ikke er
daekket af patientens sundhedsforsikring, kraever udredning og behandling egenbetaling.

Udredningsforleb

Ifglge repreesentanten fra det hollandske Ministerie for Sundhed, Velfeerd og Sport, er det
patientens egen laege eller en hospitalsafdeling, som skal henvise patienten til de klinikker,
der udreder og behandler for ME/CFS. | nogle tilfeelde er patienter med ME/CFS udfordret
af, at det ikke er alle praktiserende leeger/hospitalspersonale som kender til klinikkerne,
hvorfor de heller ikke henviser patienterne til dem. Det skyldes ifglge repreesentanten fra
ministeriet, at der ikke er ét samlet overblik over de klinikker, der udreder og behandler
patienter med ME/CFS i Holland, hvorfor det ikke er alle lseger og specialleeger, som har
kendskab til dem.

Et eksempel pa en klinik, der tilbyder udredning og behandling til patienter med ME/CFS
(og andre sygdomme fx fibromylagi) er Klinik for medicinsk uforklarlige lidelser (Kliniek voor
lichamelijk onverklaarde klachten). Ifglge klinikkens hjemmeside, oplever deres patient-
gruppe ofte symptomer som sgvnforstyrrelser, angst, koncentrations- og hukommelsesvan-
skeligheder [68].

| falgende gennemgas udredningspraksissen pa Klinik for medicinsk uforklarlige lidelser (jf.
informationer fra klinikkens hjemmeside). Da der kan vaere veesentlige variationer pa tveers
af klinikkerne i Holland, som tilbyder behandling af ME/CFS, tjener gennemgangen af prak-
sissen pa klinikken kun som eksempel.

Udredning af ME/CFS pa Klinik for medicinsk uforklarlige lidelser er tveerfaglig, hvor et team
af specialister fra forskellige discipliner (psykologer, specialleeger i psykiatri, internmedicin,
idreetsmedicin/rehabilitering) undersgger og vurderer patientens symptomer, udfgrer di-
verse test og udelukker andre mulige sygdomme. Hvis specialisten i idraetsmedicin/rehabi-
litering finder begraensninger i patientens beveegeapparat, der ikke kan tilskrives ME/CFS,
behandles disse saerskilt inden behandlingsforlgbet for ME/CFS opstartes. P& baggrund af
undersggelserne, kan det tveerfaglige team stille diagnosen ME/CFS [68].

Behandlingsforleb

De forskellige typer af klinikker malrettet udredning og behandling af ME/CFS har forskelligt
fokus og organisering, hvorfor behandlingen varierer pa tveers?s.

Ifglge fageksperten fra NKCV behandler enkelte privatklinikker primaert ME, hvor sygdom-
men udelukkende anses som en somatisk sygdom, og hvor behandlingsfokusset fx er pa
at tilbyde kost- og vitamintilskud, frardde fysisk aktivitet og anbefale/tilbyde medicinsk be-
handling. Nogle af disse klinikker tiloyder ogsa mere eksperimentel medicinsk behandling.

Pa Klinik for Medicinsk Uforklarlige Lidelser er malsaetningen med behandlingen at stabili-
sere patientens symptomer samt forbedre patientens livskvalitet og funktionsevne. Af Kli-
nikkens hjemmeside fremgar det, er der endnu ikke findes en helbredende behandling for
ME/CFS. Behandlingen fokuserer derfor p& at reducere symptomudsving og gradvist gge
patientens aktivitetsniveauet samt pa at opnar en mere stabil helbredstilstand hos patien-
ten. Behandlingsforlgbet tager udgangspunkt i patientens individuelle kort- og langsigtede
mal inden for bade psykologiske og fysiske aspekter, og bestar hovedsageligt af kognitiv
adfeerdsterapi (eendre patientens tanke- og adfeerdsmanstre) og fysisk rehabilitering/gen-
optraening (gradvist opbygge kondition og belastning). Ifglge klinikkens hjemmeside er en
positiv behandlingseffekt afhaengig af patientens engagement og deltagelse [68].

26 Det er politisk besluttet at oprette to nationale Post-COVID-klinikker, som bliver etableret til november 2024. P& nuveerende
tidspunkt tager klinikkerne ikke imod patienter med ME/CFS, selvom repreesentanten fra det hollandske Ministerie for Sundhed,
Velfeerd og Sport vurderer, at ME/CFS-patienter kunne have gavn af samme behandling. Ifglge repreesentanten fra ministeriet
eftersparger hollandske leeger ogsa, at klinikkerne tilser patienter med ME/CFS, dog er der pa nuvaerende tidspunkt ikke afsat
gkonomiske midler til dette. De to klinikker er placeret pa de samme hospitaler, hvor forskningsprogrammet for 2023-2031 er
forankret (jf. afsnit 8.1) for at sikre, at viden genereret pa klinikkerne og under forskningsprogrammet udbredes péa tveers. Be-
handlingen pa de to klinikker er pa nuveerende tidspunkt ikke evidensbaseret, da der mangler forskning p& omradet. P& nuvee-
rende tidspunkt er der kun midler til at have klinikkerne i drift i ét ar.



Det Nationale Videncenter for Kronisk Treethed i Holland (NKCV)

Som et yderligere eksempel pa et udrednings- og behandlingstilbud for patienter med
ME/CFS, beskrives i det fglgende praksissen pa Det Nationale Videncenter for Kronisk
Treethed i Holland (NKCV).

NKCV er et ambulatorie under Amsterdam University Medical Center (UMC) under psyki-
atrien. Videnscenteret udreder og behandler unge (12-18 &r) og voksne patienter med
ME/CFS. Udover ME/CFS-patienter bestar centerets malgruppe af patienter med udtalt
treethed ifm. kraeftbehandling, kronisk treethed forarsaget af kronisk sygdom eller efter CO-
VID-19 infektion. Foruden at udfagre udredning og behandling, forsker centeret i kronisk
treethed og behandlingseffekterne og varetager uddannelsesforlgb for laeger og speciallae-
ger [35]. Selvom centeret hgrer under psykiatrien, udtaler fageksperten fra NKCV, at det
har positiv betydning for, hvordan patienterne opfatter centeret og dets behandling, at det
hgrer under UMC. Det skyldes, at UCM veekker associationer til somatikken, fordi meget af
sygehusets behandling er somatisk. Fageksperten vurderer, at havde centeret udelukkende
veeret forankret pa et psykiatrisk hospital, ville flere patienter formentlig vaere kritisk indstillet
overfor udredningen og behandlingen pa centeret.

Udredningsforleb

Centeret modtager arligt henvisninger pa omkring 550 patienter med kronisk traethed,
hvoraf omkring 400 starter i behandlingsforlgb pa centeret [35]%7. Ifglge fageksperten fra
NKCV, er patientindtaget reduceret markant (med ca. 50 pct) efter, at centeret flyttede lo-
kation til Amsterdam, hvorefter nogle af centerets ydelser ikke laengere bliver udbudt. Nogle
af disse patienter modtager i stedet behandling pa klinikker for medicinsk uforklarlige symp-
tomer. Centerets personale bestar udelukkende af psykologer (fem kliniske og tre under
uddannelse) samt sekreteerer [63].

Fageksperten fra NKCV udtaler, at kun fa patienter, der henvises til centeret af deres laege,
ikke gnsker forlgb pa centeret, fordi behandlingen er centreret om adfeerdsmaessige zen-
dringer. Dertil er der nogle patienterne, som ikke har mulighed for at starte i forlgb pa cen-
teret, da de ikke har faet afstemt med deres arbejdsgiver, hvor meget sygefraveer de ma
have for at kunne deltage i forlgbet.

Ifalge fageksperten, har centeret indgaet kontrakt med samtlige sygeforsikringsselskaber.
Det betyder, at alle hollandske borgere med en lovpligtig forsikring kan fa finansieret deres
udrednings- og behandlingsforlgb pa centeret. Forlgbet er en del af basisforsikringspakken.

For at modtage udredning og/eller behandling p4 NKCV kraever det en henvisning fra pati-
entens praktiserende laege eller en speciallaege (unge henvises oftest af en paediater). P&
centerets hjemmeside angiver de, at henvisninger afvises, hvis der er pavist en somatisk
arsag til patientens udtalte treethed [64]. Bade udredning og behandling foregar virtuelt,
hvilket betyder, at patienter fra hele Holland kan deltage i et forlgb uden transportvanske-
ligheder.

Efter patienten er blevet godkendt i den indledende visitation, modtager patienten forskel-
lige spgrgeskemaer med det formal at vurdere, hvorvidt patienten har kronisk treethed ud
fra malinger af patientens niveau af treethed, psykiske tilstand samt funktionsniveau. Ud fra
besvarelserne udregnes en samlet score pa tvaers af spgrgeskemaerne. Hvis patienten er
under en pa-forhand-bestemt taerskelveerdi, bliver henvisningen afvist, og patienten sendes
tilbage til sin egen praktiserende leege [65]. Ventetiden fra henvisningen modtages pa cen-
teret til at patienten modtager spgrgeskemaerne er ca. én uge [66]. Ifglge fageksperten fra
NKCV har patienter, hvis scorer er under teerskelveerdien, ofte en anden psykiatrisk lidelse.

Hvis patientens samlede scorer er over teerskelveerdien, indkaldes patienten til en virtuel
udredningssamtale med en klinisk psykolog (ca. 10 ugers ventetid). Psykologen gennemgar

27 Dette er estimater fra fageksperten fra NKCV.



patientens tidligere og nuveerende sygdomshistorik, herunder symptomer og tidligere be-
handling. Der er afsat ca. 2-3 timer til samtalen [66].

Efter udredningssamtalen modtager patienten yderligere spgrgeskemaer og far tildelt et
digitalt armbandsur (et acti-watch), der har til formal at monitorere patientens sgvnmeanstre
samt aktivitetsniveau i hverdagen. Samtidig far patienten udleveret en aktivitetsdagbog,
hvor patienten skal fare optegnelser over sine daglige aktiviteter over en to ugers periode
sasom, hvilke aktiviteter der udlgser treetheden. Samlet set varer denne fase to til fire uger
[66].

Pa baggrund af den indledende udredningssamtale og patientens hjemmeopgaver, afhol-
der psykologerne ansat pa NKCV en faglig konference, hvor de gennemgar informationerne
fra udredningsforlgbet og stiller diagnosen. Hvis patienten ligger inden for centerets mal-
gruppe (treethed ifm. ME/CFS, kreeftforlgb, COVID-19 eller kronisk sygdom) tilbydes et be-
handlingsforlgb. Ellers tilbagehenvises patienten til dennes praktiserende laege.

Behandlingsforleb

Hvis patienten harer inden for centerets malgruppe, indkalder den behandlingsansvarlige
psykolog til en opfalgende samtale. Her gennemgar psykologen resultaterne fra udrednin-
gen, og i feellesskab med patienten planlsegges behandlingsforlgbet pa centeret. Patienten
og sundhedspersonen, der har henvist patienten til centeret, modtager et skriftligt referat
fra samtalen [65].

Pa baggrund af behandlingsplanen opstarter patienten et behandlingsforlab med en psyko-
log ansat pa centeret. Et typisk behandlingsforlgb vil besta af 12 sessioner over fem til otte
maneder. Centeret tilbyder evidensbaserede adfaerdsmaessige interventioner, primaert kog-
nitiv adfeerdsterapi. Formalet med behandlingen er at reducere patientens traethed og her-
ved gge patientens funktionsniveau [67]. Der er op til otte ugers ventetid mellem opfelg-
ningssamtalen og behandlingsopstart [66].

Selvom NKCV hgrer under psykiatrien, forteeller fageksperten, at de oftest arbejder med
patienternes somatiske symptomer. Pa centeret anser de dog alle sygdomme (og ikke kun
ME/CFS) som bio-psyko-sociale, hvor alle tre aspekter har indflydelse pa sygdomsudvikling
og -vedligeholdelse.

Ifglge fageksperten fra NKCV er det en betingelse for behandlingsopstart, at patienten aktivt
anvender de teknikker, som de tillaerer, mellem sessionerne. Denne forventning tydeliggar
psykologen inden fgrste behandlingssession. Dertil skal patienten indvillige i at stoppe al
sidelgbende behandling under behandlingsforlgbet - bade medicinsk og ikke-medicinsk.
Hvis patienten er i juridiske forhandlinger fx om invalidepension/erstatning, skal disse for-
handlinger veere afsluttede far, at behandlingen kan opstartes for at sikre bedst mulig be-
handlingsfokus og -effekt.

Behandlingssessionerne — samtaler mellem patienten og en psykolog — afholdes virtuelt.
Samtalerne tager udgangspunkt i kognitiv adfeerdsterapi, hvor formalet er at arbejde med
patientens tankemgnstre og handlinger, der er med til at opretholde og forgge treetheden.
Behandlingsforlgb for unge pa 12-18 ar bliver i seerlig grad tilpasset den unges behov.

Sessionerne tager ofte udgangspunkt i en eller flere af fglgende emner:

Malsaetningsformulering: Patienten definerer i samarbejde med den kliniske psykolog kon-
krete funktionsmal for, hvad de gnsker at kunne, nar behandlingsforlgbet er afsluttet. P&
baggrund af malene udarbejder patienten og psykologen en behandlingsplan for, hvad pa-
tienten skal arbejde pa for at indfri malene.

Segvnrammer: | dialog med psykologen kortlaegger patienten sin nuveerende sgvn-vagen-
rytme. Med udgangspunkt i patientens individuelle mal defineres en ny sgvnrytme, herunder
hvornar patienten skal ga i seng og st& op, samt at patienten fx ikke ma sove og/eller ligge
ned i lgbet af dagen.



Sygdomsforstaelse og kognitiv adfserdsterapi: Patienten kortleegger sine hverdagsaktivite-
ter i samarbejde med psykologen. Herefter udarbejder de en plan for, hvordan aktiviteterne
kan planlaegges og tilpasses for at undga treethed. Patienten undervises i, hvordan de kan
fierne opmeerksomheden fra treetheden, og patienten skal aktivt gve sig pa dette mellem
sessionerne. Samtidig er formalet, at patienten leerer at forvalte sine aktiviteter for at undgé
under- eller overanstrengelse.

Graduerbar traening: Med udgangspunkt i patientens funktionsniveau udarbejdes en plan
for graduerbar treening. Traeningen kan fx veere at ga i 10 minutter dagligt, hvor distancen
langsomt @ges over en leengere periode ud fra patientens dagsform og reaktion pa treenin-
gen. Ifglge fageksperten, nar stgrstedelen af patienterne et niveau, hvor de ved forlgbets
afslutning kan ga 45 minutter. Fageksperten fortzeller at ca. 80 pct. af centerets patienter er
"mellem-aktive” forinden forlgbet, mens 20 pct. i meget begreenset omfang er aktive. For
patienter med et lavt aktivitetsniveau vil treeningsaktiviteterne tage udgangspunkt i et lavere
omfang fx 1 minuts gang dagligt, og traeningsgradueringen vil samtidig forega i et lavere
tempo med udgangspunkt i patientens tilstand. Formalet med traeningen er, foruden gget
funktionsniveau, at patienterne far en oplevelse af, at de godt kan gge og forbedre deres
aktivitetsniveau samt na deres mal. Fageksperten fortzeller, at NKCV ikke har oplevet, at
patienterne har faet det veerre efter aktivitetsforagelsen. Aktivitets- og treeningsplanlaegnin-
gen foregar virtuelt i samarbejde med en psykolog. Det er ikke kun treening men ogsa pati-
entens andre mal, som de forsager at realisere ved lgbende at graduere niveauet af aktivi-
teter i hverdagen — det kan ogsa veere psykologiske mal.

Klinikken anser ikke medicinsk behandling mod ME/CFS som effektfuld.

Selvom centeret bade tilbyder virtuel og gruppebehandling, er det pa nuvaerende tidspunkt
primzert virtuel behandling, som forlgbene bestar af. Den virtuelle behandling foregar via
Microsoft Teams og den gvrige korrespondance mellem patient og behandler via e-mail.

Efter hver session (og l@bende mellem sessioner) samler psykologen skriftligt op pa pati-
enten. Nar et forlgb afsluttes pd NKCV, skal patienten endnu en gang udfylde onlinespgr-
geskemaerne. Patienten indkaldes til en afsluttende evalueringssamtale med den behand-
lingsansvarlige psykolog, hvor de gennemgar behandlingsresultaterne. Samtalen tager
ogsa udgangspunkt i, hvordan patienten selv kan forebygge tilbagefald og gare brug af de
tilleerte teknikker.

Der kan veere tre udfald efter endt behandlingsforlgb. Enten har patienten slet ikke haft
effekt af behandlingen, og sa kan centeret ikke vejlede dem i deres videre forlgb. Ellers har
patienten haft gavnlig effekt af behandling, men har fortsat et behov for at modtage behand-
ling hos patientens egen alment praktiserende leege. | dette tilfeelde modtager den prakti-
serende leege anbefalinger fra centeret. Mange patienter er, ifglge fageksperten, dog feer-
digbehandlede og behgver ikke yderligere behandling efter endt forlgb.

Hvis patienten tillader det, sender psykologen en opsummerende epikrise til patientens
egen laege og/eller til de behandlingsansvarlige, som henviste patienten til centeret.

Sengebundne patienter

Behandlingen i NKCV er virtuel, og klinikken har ikke mulighed for at tilbyde sengebunde
eller meget immobile patienter forlgb under indleeggelse. | disse tilfeelde vurderer fagek-
sperten fra NKCV, at den behandling, som de tilbyder, ikke vil vaere nok til, at disse patienter
kan fa det bedre. Samtidig understreges ogsa, at centeret ikke har ressourcer til at organi-
sere behandling til disse patienter. | Holland er der, ifglge dageksperten, ikke rehabilite-
ringscentre specialiseret i meget syge patienter med ME/CFS, og de kan heller ikke f& op-
hold pa et af landets andre rehabiliteringscentre. Fageksperten oplever, at det er naert umu-
ligt at viderehenvise disse patienter til andre institutioner, hvorfor de bliver tabt mellem to
stole i det hollandske sundhedssystem. Disse patienter er oftest i forlgb hos deres egen
praktiserende laege, der henviser dem til hiemmebesgg der foretages af en fysioterapeut.
Fageksperten vurderer, at disse forlgb dog sjeeldent har gavnlig effekt for de sygeste pati-
enter.
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Kommunale indsatser

| Holland kan patienter med ME/CFS modtage visse ydelser fra deres kommune sasom
rengaring og sygeplejefaglig hjeelp til bad og indtag af maltider. Dog skal kommunen god-
kende, at patienten har ME/CFS, og at tilstanden er funktionsnedsaettende i en sadan grad,
at patienten har behov for at modtage kommunale ydelser, hvilket kraever en laegeerkleering.
Patienterne er derfor afhaengige af, at de kan fa stillet ME/CFS-diagnosen farend, at de kan
modtage kommunale ydelser, hvilket for nogle patienter udfordres af det varierende kend-
skab til ME/CFS blandt praktiserende leeger, specialleeger og leegefaglige repraesentanter
fra forsikringsselskaberne.

Oplevet effekt af behandling

Det har ikke veeret muligt at f& kontakt til en hollandsk patientforening for ME/CFS, trods
gentagende forsgg. Af den arsag har det ikke veeret muligt at afdaekke patientperspektivet
pa effekten af den modtagne behandling.

Ifalge fageksperten fra NKCV oplever ca. 70 pct. af patienterne i forlgb pa centeret en vari-
erende grad af bedring. Af disse 70 pct. har ca. 45-50 pct. ikke leengere alvorlig treethed
efter endt behandlingsforlgb. Dog oplever ca. 30 pct. af patienterne i forlgb pa& centeret
ingen forbedring i deres tilstand efter endt behandlingsforlgb. Mange af disse patienter giver
dog udtryk for, at de har tilleert sig ny viden om deres sygdom og sygdomshandtering.

Ifglge enkelte af klinikkerne for ME/CFS, eksempelvis klinikken for medicinsk uforklarlige
lidelser, er det ikke muligt at helbrede patienter med ME/CFS. Dog kan behandlingen bi-
drage til symptomstabilisering samt gge funktionsniveauet og livskvalitet hos patienterne,
men det kraever aktiv deltagelse fra patientens side under forlgbet [68].
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Figur 27: Forlobsillustration. Visitation, udredning og behandling pd i Holland
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bestiller de relevante test, som er muligt via almen praksis.

Hvis disse tests ikke viser noget, kan leegen visitere
patienten til yderligere relevante tests/ungersggelser pa
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Specialleege

Hvis patientens fysiske symptomer ikke kan
forklares ved anden sygdom kan speciallsegen
henvise til udredning og behandling pa enaf de
forskellige klinikker, der tilbyder udredning og
behandling af patienter med bl.a. ME/CFS.

ME/CFS.
v

Eks. Det hollandske videncenter
for kronisk treethed (NKCV)

Det hollandske videncenter for kronisk treethed (NKCV) er
et ambulatorie under Amsterdam University Medical Center
(UMC).

Centeret udreder og behandler bade unge (12-18 ar) og
voksne med treethedsklager under og efter
kreeftbehandling, kronisk treethed ved en kronisk sygdom,
kronisk treethed efter COVID-19 og patienter med ME/CFS.

Omkring 550 patienter med kronisk treethed henvises til
centeret hvert ar, hvoraf omkring 400 starter i forlgb og
behandles med evidensbaserede adfeerdsmaessige
interventioner.

Centeret tilbyder et 5-8 maneders virtuelt forlgbsprogram
med individuelle sessioner med en klinisk psykolog samt
skriftlig opfalgning og korrespondance.

Da udredningen og behandlingen forlgber virtuelt er det
muligt for patienter fra hele landet at blive udredt og
modtage behandling pa centeret.

Centeret har kontrakt med alle sygeforsikringsselskaber,
hvorfor alle borgere i Holland har adgang til udredning pa
centeret over den lovpligtige forsikring. Alt efter
forsikringspakke, vil nogle patienter have egenbetaling.

Faggrupperne pa centeret inkluderer udelukkende Kliniske
psykologer, herunder 5 kliniske psykologer og 3 kliniske
psykologer under uddannelse.

Ved afsluttet behandling pd NKCV udformes en epikrise,
som deles med patientens praktiserende leege eller
speciallaegen. Epikrisen opsummerer det forlgb, patienten
har veeret igennem, status pa patientens tilstand og evt.
anbefalinger til naeste skridt. Ved forlgbets afslutning
betragtes patienten som faerdigbehandlet og i stand til
selvstaendigt at tage hand om eget videre forlgb pa

baggrund af de veerktgjer og redskaber, de har modtaget pa
centeret.

Praktiserende leege

Diverse klinikker for ME/CFS

O

| Holland er der ikke udelukkende én type af institution, der
varetager udredning og behandling af ME/CFS. | stedet er
der forskellige klinikker med forskellige typer af organisering,
der modtager patienter med ME/CFS.

Klinikkerne er forankret forskellige steder i
sundhedsvaesenet; nogle er fx forankret pa psykiatriske
afdelinger, er selvstaendige klinikker med samarbejde med
sygehuse eller privatejet klinikker uden kontraktindgaelse
med staten. Hvis ikke klinikkerne er daekket af patientens
sundhedsforsikring, kreever udredningen og behandlingen
egenbetaling.

Et eksempel er klinikker for medicinsk uforklarlige lidelser,
der tilbyder udredning og behandling bl.a. til patienter med
ME/CFS. Behandlingen er symptomlindrende og tager
udgangspunkt i at reducere symptomudsving via kognitiv
adfeerdsterapi og gradvist gge patientens aktivitetsniveau
via fysisk rehabilitering.

En anden type af klinik er klinikker, der er seerligt henvendt
til ME-patienter, hvor sygdommen anses som somatisk.
Behandlingen har fokus p& kostvejledning og medicinering,
og hvor fysisk treening frarddes. Patienter tilveelger ofte
disse klinikker, hvis de ikke gnsker at modtage kognitiv
adfeerdsterapi eller gradueret genoptreening.

Patienter med ME/CFS kan modtage visse ydelser fra deres
bopaelskommune fx renggaring eller plejeydelser som
badning og hjeelp til maltider. For at modtage kommunale
ydelser skal patienten have en lzegeerkleering, der paviser
behovet for kommunal statte.

Kommunen



Den trinvise proces for udredning og behandling pa NKCV
Figur 28: Forlebsillustration. Visitation, udredning og behandling pi NKCV
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Ved score under teerskelveerdi

Spergeskema: Patient modtager 5 spagrgeskemaer til online besvarelse . . .
med det formal at afgare, om kronisk treethedssyndrom er til stede. Hvis patientens score i

Spgrgeskemaerne maler pa patientens niveau af treethed, psykiatriske % SPgrgeskemaerne ligger
tilstand samt funktionsniveau, herunder individuel styrke, handicap under en vis teerskelveerdi,

niveau (SF36: Short Form Health Survey), depressionsniveau (BDI) og afvises henvisningen og
yderligere symptomer. patienten "sendes tilbage” til
almen praksis.

Ventetid: Ca. 10 uger ¢
NKCV

Ved score over teerskelveerdi

Udregningssamtale: Patienten inviteres til et virtuelt interview med en
klinisk psykolog af 2-3 timers varighed med det formal at kortleegge
patientens sygdomshistorik og tidligere behandling.

v
Patient |\

Spergeskema: Efter udredningssamtalen vil patienten modtage en
reekke yderligere spgrgeskemaer til online besvarelse, som skal veere
med til at kortlaegge patientens symptombillede yderligere.

Actiwatch: Patienten far udleveret et digitalt armbandsur, de skal beere
i to uger med det formal at monitorere sgvnmaengde,- mgnstre, -
variationer og -kvalitet.

Dagbog: Patienten bliver bedt om at fare dagbog hver dag i to uger for
at afdeekke, de konkrete aktiviteter, de foretager sig, og hvad der
seerligt udlgser treethed.

v T
NKCV nnn Patient ﬁQh

Faglig konference: En gruppe af kliniske psykologer pad NKCV Hvis patienten ikke ligger

gennemgar informationen om patienten og resultaterne fra diverse P inden for centerets

malinger for pa den baggrund af kunne stille diagnosen og vurdere om malgruppe, tilbagehenvises

patienten ligger inden for malgruppen til behandling pa centeret. patienten til almen praksis.
Ventetid: Ca. 8 uger l

NKCV

Virtuelt eller fysisk behandlingsforlgh: Varighed af 5-8 maneder med ca. 12 sessioner mellem patient og en klinisk psykolog.
Indledningsvist tydeliggares, at behandlingen vil kraeve at patienten arbejder aktivt med det tilleerte mellem hver session, og at de gar
helhjertet ind i det. Dertil skal patienten indvillige i at stoppe al sidelgbende behandling bade terapi og medicinsk behandling.
Sessionerne er centeret om fglgende emner:

Malsaetningsformulering: | samarbejde med den kliniske psykolog definerer patienten konkrete forbedringsmal for, hvad de gnsker at
kunne igen, nar behandlingsforlgbet er afsluttet og pa den baggrund, hvad patienten konkret vil arbejde pa at opna.

Sgvnrammer: | dialog med den kliniske psykolog defineres patientens nuveerende sgvn-vagen-rytme og ud for patientens individuelle
mal defineres en ny sgvnrytme, hvor patienten skal g& i seng pa samme tidspunkt og ikke ma sove i lgbet af dagen.
Sygdomsforstaelse og kognitiv adfaerdsterapi: | dialog med den kliniske psykolog kortleegges patientens hverdagsaktiviteter, og
hvordan disse kan planleegges og tilpasses sa udtraetning undgas.

Graduerbar traening: Ud fra patientens individuelle funktionsniveau (80 pct. mellem-aktive, 20 pct. lav-aktive), planleegges enten
graduerbar treening (80 pct) eller graduerbar aktivitet (20 pct.). Det kan veere at ga i 10 min. (80 pct.) eller 1 min. (20 pct.) hver dag,
som langsomt forgges alt efter dagsformen. Starstedelen af patienterne nér et niveau, hvor de ved forlgbets afslutning kan g& 45 min.
Afrunding: Ved forlgbets afslutning tages dialoger om, hvordan tilbagefald kan forebygges og hvordan det opné&ede resultat kan
fastholdes. Der tales om, hvordan patienten kan normalisere sin nuvaerende tilstand og genoptage sit liv.

NKCV nnn Praktiserende leege {@
Eft(le_rmaling: Btla(handlingen afsluttles med en e{telrmalir(;g —» Epikrise: Hvis patienten giver tilladelse, informerer NKCV
(online spargeskemaer) og en evalueringssamiale me den praktiserende laege eller specialleege om resultatet af
behandleren. Resultaterne viser, at ikke alle, men mange behandlingen via en epikrise

patienter far det bedre, og ingen patienter far det darligere.
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Opsummering af analyseindsigter fra Holland

Den aktuelt geeldende hollandske national klinisk vejledning for ME/CFS af 2013 er, ifglge
en interviewet fagekspert, blevet kritiseret for at veere vagt formuleret, da den ikke anbefa-
ler en specifik udrednings- og behandlingspraksis men snarere mulige tilgange til behand-
ling. Ligeledes har flere patienter og patientforeninger stillet sig kritiske over for den nuvae-
rende vejledning, fordi de savner en stgrre patientinddragelse i udarbejdelsen af vejled-
ningen og fordi de tager afstand fra nogle af de behandlingsformer, der neaevnes i vejled-
ningen, herunder gradueret genoptraening og kognitiv adfaerdsterapi.

En ny national vejledning er under udarbejdelse og forventes at blive offentliggjort i 2027.
Ifalge en repreesentant fra det hollandske ministerie for Sundhed, Velfeerd og Sport, vil
den opdaterede vejledning, i starre omfang end den nuveaerende, have en styrket patient-
centreret tilgang samt undersgge mulig brug af off-label medicin. Vejledningen vil bl.a.
ogsa indeholde et afsnit malrettet alment praktiserende leeger. | den sammenhaeng er de
hollandske sundhedsmyndigheder ogsa ved at undersgge, om de praktiserende leeger og
andre leegespecialer fremadrettet skal uddannes i ME/CFS for at sikre, at sygdommen bli-
ver opdaget og behandlet tidligere. De hollandske sundhedsmyndigheder har ligeledes
igangsat et forskningsprogram som straekker sig fra 2023-2031, der har til formal at under-
s@ge de biomedicinske arsager til ME/CFS.

I den aktuelt geeldende hollandske vejledning for ME/CFS, beskrives sygdommens symp-
tomer som sammenfaldende med andre sygdomme. For at stille diagnosen skal andre
mulige sygdomme derfor veere undersggt og udelukket og patientens symptomer skal
have varet i minimum 6 maneder (gzelder dog ikke for bgrn og unge). Til at stille diagno-
sen anbefales brugen af Fukuda-kriterierne (1994) med supplement af Reeves (2003) —
men derudover fremhaever vejledningen ikke specifikke tests og undersggelser.

Holland fglger WHOSs definition af ME/CFS, hvor sygdommen er klassificeret som en neu-
rologisk sygdom og sygdommen registreres/kodes med den internationale diagnosekode
ICD-10 G93.3. Ifglge den hollandske vejledning bliver sygdommen dog behandlet pa
tveers af flere specialer, herunder neurologi, psykiatri, intern- og almen medicin.

Vejledningen lzegger veegt pa en forstaelse af ME/CFS, hvor bade fysiske, psykiske og
sociale faktorer kan have indflydelse pa og vedligeholde symptomerne. Ifglge vejlednin-
gen er det veesentligt at tage udgangspunkt i en bio-psykologisk tilgang for at forsta syg-
dommens kompleksitet og tilpasse behandlingsstrategierne til den enkelte patients behov.

Til at behandle ME/CFS anbefaler den nuveerende vejledning primaert kognitiv adfeerdste-
rapi og gradueret genoptreening samt energiforvaltning. | vejledningen advares mod bru-
gen af visse leegemidler og kosttilskud pga. manglende evidens og potentielle risici.

Udredning og behandling af ME/CFS i Holland kan foretages af praktiserende lseger, un-
der relevante specialer pa landets hospitaler (herunder neurologi, psykiatri, intern medicin
og almen medicin) samt pa specialiserede ME/CFS-klinikker. | interview bliver det frem-
haevet, at der blandt alment praktiserende laeger og laeger tilknyttet forsikringsselskaber er
manglende viden om sygdommen, hvilket er udslagsgivende for, om patienten far stillet
diagnosen og modtager den rette behandling og understgttelse. Ligeledes beskrives
lange udredningsforlgb som frustrerende for patientgruppen.

| Holland er der ikke udelukkende én type af institution eller klinik, der varetager udredning
og behandling for ME/CFS. Det Nationale Videncenter for Kronisk Traethed (NKCV) under
Amsterdam University Medical Center er et eksempel pa én institution, som bl.a. tilbyder
udredning og behandling af voksne og unge (12-18 ar) med ME/CFS. Behandlingen be-
star primeert af virtuelle sessioner med kognitiv adfeerdsterapi. Dertil findes der en Klinik
for Medicinsk Uforklarlige Lidelser, der ogsa tilbyder behandling af patienter med
ME/CFS, hvor der fokuseres pa at stabilisere patientens symptomer samt forbedre patien-
tens livskvalitet og funktionsevne. Der findes ogsa enkelte ME-privatklinikker, hvor syg-
dommen anses som somatisk, og hvor behandlingsfokusset er pa kost- og vitamintilskud,
medicinsk behandling og frarade fysisk aktivitet.
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Analyseindsigter fra Norge

| fglgende afsnit praesenteres analyseindsigter for Norge. Fgrste del af afsnittet giver en
introduktion til det norske sundhedsveesens organisering. Andel del preesenterer den nati-
onale retningslinje for omradet, herunder sygdomsbetegnelse, sygdomssymptomer, diag-
nosticering, kodning og behandling af sygdommen. Tredje del af afsnittet giver en prak-
sisnaer gennemgang af organiseringen af udrednings- og behandlingsforlgb i Norge pa
tveers af primaer og sekundeaer sektor samt en kort gennemgang af den effekt, som infor-
manterne vurderer, at behandlingen har.

Udredningen og behandlingen af patienter med ME/CFS er kompleks, hvorfor nogle beskri-
velser kan forekomme som forenklinger, hvor enkelte nuancer og detaljer kan vaere gaet
tabt. Starstedelen af indsigterne i afsnittet bygger pa informationer fra mundtlige overleve-
ringer fra interviewene, hvorfor enkelte pointer kan vaere glippet eller misforstaet. Nogle
oplysninger er suppleret med desk research og dokumentgennemgang.

| afsnittet om Norge vil ME/CFS blive refereret til som CFS/ME, da sygdommen benavnes
i omvendt reekkefalge i Norge. Se afsnit 9.2 under Sygdomsbetegnelse for yderligere infor-
mation.

Sundhedsvaesenets organisering

Det norske sundhedsvaesen er universelt og deekker alle landets borgere. Det er opbygget
ud fra en semi-decentraliseret struktur med tre forvaltningsniveauer; et statsligt, et regionalt
og et kommunalt niveau.

Statsligt niveau: P& nationalt niveau er Sundheds- og Omsorgsministeriet (Helse- og Om-
sorgsdepartementet) ansvarlig for at formulere den nationale sundhedspolitik, forberede og
overvage lovgivning samt implementere nationale sundhedspolitikker. Helse- og Omsorgs-
departementet har en reekke styrelser under sig, herunder Helsedirektoratet, Direktoratet
for E-helse og Folkehelseinstituttet. Helse- og Omsorgsdepartementet er overordnet an-
svarlig for de fire sundhedsregioner "helseforetak” (RHF’er), der driver det specialiserede
sundhedsvaesen, herunder sygehusene [69].

Regionalt niveau: Norge er opdelt i fire regionale "helseforetak” (RHF’er): Helse Nord, Helse
Midt Norge, Helse Vest og Helse Sgr-Jst. Disse RHF’er er ansvarlige for at levere specia-
liseret sundhedspleje (somatisk og psykisk) samt behandling af stof- og alkoholafhaengig-
hed [69]. Under de fire regionale helseforetak findes 32 lokale helsefortak, der er uaf-
haengige enheder bestaende af hospitaler med feelles forvaltning [70]. Privatpraktiserende
speciallzeger kan indga kontrakter med de lokale helseforetak og derigennem levere pri-
meere sundhedsydelser [71].

RHF’erne er ikke styret af politiske organer som de danske regioner [72]. Det nationale
sundhedsministerium har det politiske og udviklingsmaessige ansvar overfor RHF’erne [69].

Der er 11 fylkeskommuner i Norge, tidligere kaldet amter, med tilhgrende politiske organer,
fylkesting. De star primeert for uddannelse, transport, kultur mv, og er ikke direkte tilknyttet
sundhedsvaesnet. Dog spiller de en rolle ift. at vaere klageorgan for kommunerne, ogsa nar
det geelder klager angaende de kommunale sundhedsydelser [69].

Lokalt niveau: De 356 kommuner i Norge er ansvarlige for at levere og finansiere de pri-
maere sundhedsydelser, herunder almen praksis, aeldrepleje, rehabilitering, og akutpleje
uden for hospitalerne [69]. Almen praksis er dermed placeret kontraktmaessigt i kommu-
nerne, og ikke i regionerne som i Danmark og Sverige. De praktiserende leeger fungerer
som indgangen til det specialiserede sundhedssystem. Kommunerne star ogsa for midler-
tidige sundhedspladser inden eller efter indlaeggelser [69].

| 2019 blev der vedtaget etablering af 19 sundhedsfaellesskaber, helsefellesskaper. Disse
skal sikre mere nzerhed i sundhedsvaesnet og har til formal at skabe samarbejde og koor-
dinering mellem almen praksis, helsefortak og kommunerne [73][74].
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Finansiering: Det norske sundhedsveesen er hovedsageligt finansieret af offentlige midler
gennem generel beskatning og et National Insurance Scheme [69]. Offentlige midler udgar
cirka 85 pct. af sundhedsudgifterne, mens private udgifter, primeert i form af egenbetalinger,
udger omkring 15 pct [69]. Der er brugerbetaling pa de fleste typer af ambulant behandling
og medicinkgb i det norske sundhedssystem. Der er dog et arligt brugerbetalingsloft pa
3.165 norske kroner [75].

Nationale retningslinjer og vejledninger

Pa baggrund af et opdrag fra Sundheds- og Omsorgsministeriet i Norge, er Helsedirektora-
tet i gang med at revidere den gaeldende nationale vejledning for udredning, behandling,
rehabilitering, pleje og omsorg af patienter med CFS/ME. Vejledningen blev farste gang
publiceret i 2013, siden revideret i 2015 og er nu under revidering igen [38].

Malsaetningen med revidering af den nuveerende vejledning er at udforme en national ret-
ningslinje, som ogsa inddrager langvarig treethed med uklar arsag fx efter Long Covid. Pa
den baggrund er der blevet gennemfgrt en vidensgennemgang, hvor litteratur og forsk-
ningsresultater vedr. genstandsfeltet ME/CFS er analyseret ved hjeelp af GRADE-Metodik-
ken. GRADE (Grading of Recommendations Assessment, Development and Evaluation) er
en udbredt og internationalt anerkendt metode, som bliver brugt til at formulere kliniske
anbefalinger baseret pa vurderinger af evidens. Resultaterne og Helsedirektoratets anbe-
falinger er, ifglge informanter fra Helsedirektoratet, blevet forelagt sundhedsmyndighederne
i Norge, som pa nuvaerende tidspunkt (august 2024) er i gang med at vurdere, hvorvidt
anbefalingerne kan offentliggares, pilotafprgves udvalgte steder og udbredes pa landsplan.

Hele revideringen af vejledningen blev igangsat pa baggrund af flere henvendelser om, at
patienter med leengerevarende treethed venter leenge pa en diagnose og ofte oplever at
blive kastebold i det norske sundhedssystem.

Den nuveerende vejledning for CFS/ME er udarbejdet fgr anbefalingerne fra NICE fra 2021.
Derfor forholder vejledningen sig ikke til disse guidelines.

Resten af afsnittet tager udgangspunkt i den seneste udgave af den norske nationale vej-
ledning for CFS/ME fra 2015. Det er derfor vigtigt at understrege, at der kan forekomme
stgrre aendringer i den kommende vejledning, der adskiller sig fra det, der preesenteres i
denne rapport.

Foruden vejledningen for CFS/ME, indgéar viden om CFS/ME som del af uddannelsen péa
det norske medicinstudie. Der er ikke afsat et selvstaendigt modul til CFS/ME péa uddannel-
sen, men viden om CFS/ME-sygdommen og patienthandtering/kommunikation indgar i lae-
ren om andre specialer, herunder almen medicin, psykiatri, neurologi og adfeerdsmedicin
[76].

Derudover har Norge en national radgivningsenhed ved Oslo Universitetshospital kaldet
Nasjonal kompetansetjeneste for CFS. Enheden daekker bgrn, unge og voksne og bestar
af CFS/ME-Senteret og CFS/ME-teamet pa paediatrisk afdeling. Formalet med kompeten-
cetjenesten er bl.a. at udvikle og formidle viden om CFS/ME til det norske sundhedsveaesen
og brugere, indsamle data pd omradet og overvage behandlinger. Kompetencetjenesten er
ogsa ansvarlig for at oprette et norsk forskningsnetveerk for CFS/ME. Visionen er at forbedre
kvaliteten af udredning og behandling pa landsplan, herunder at sikre forankring af specia-
liseret viden om CFS/ME i alle helseforetak samt at udvikle nye behandlingstilbud og
fremme forskning pa omradet [77].

Sygdomssymptomer

Ifglge den nationale vejledning for CFS/ME fra 2015, er det primaere symptom pa CFS/ME
treethed i en sddan grad, at det bliver funktionsnedsaettende. Traetheden reduceres ikke ved
sgvn eller hvile, hvor langvarig og invaliderende treethed isaer vil forekomme, hvis patienten
har anstrengt sig mentalt eller fysisk (sékaldt PEM). Den forggede treethed kan bade opsta
umiddelbart efter overanstrengelsen, men den kan ogsa manifestere sig flere timer efter.



Foruden treethed, fremheever vejledningen fglgende symptomer, der kan forekomme hos
patienter med CFS/ME [38]:

e Smerter fra muskler, led, hovedpine samt smertesyndromerne temporomandibu-
leert syndrom og myofascialt smertesyndrom.

e Kognitive symptomer sdsom koncentrations- og multitaskingudfordringer, nedsat
hukommelse og informationsbearbejdning, distraherbarhed, kognitiv udtraetning
mv.

e Autonome forstyrrelser, sdsom blodtryksfald, hjertebanken, POTS, svimmelhed.

e Overfglsomhed overfor et eller flere typer af sanseindtryk.

e Generel sygdomsfaglelse og influenzalignende tilstand med fx feber, ondt i halsen
og gmme lymfeknuder

e Gastro-intestinale udfordringer sdsom irritabel tyktarm, mavesar, kvalme, overfal-
somhed overfor madvarer mv.

e Paraestesi, reduceret balance, muskelsvaghed mv.

Den nationale vejledning fremheever, at der er store forskelle i, hvilke symptomer hver en-
kelt patient har, og hvordan disse udvikler sig over tid [38].

Sygdomsbetegnelse

Norge falger WHOs klassifikation af CFS/ME, hvor sygdommen anses som en neurologisk
sygdom [38].

Vejledningen fremhaever en fortsat manglende faglig konsensus om, hvad der forarsager
sygdommen, samt hvilken betegnelse, hhv. CFS eller ME, der er korrekt at benytte. Derfor
benytter man begge termer i Norge og i neevnte raekkefglge, indtil der foreligger ny viden
pa omradet. Samtidig understreger vejledningen, at man i Norge anser CFS/ME som en
sygdom frem for en lidelse eller tilstand. Helsedirektoratet har i vejledningen truffet et be-
vidst valg om at betegne sygdommen som CFS/ME, hvor CFS stér fgrst [38]. Ifglge to in-
formanter fra Helsedirektoratet anses betegnelsen CFS (chronic fatigue syndrome) som
den mest korrekte term at benytte indtil anden evidens foreligger, da denne betegnelse ikke
henviser til en specifik arsag til sygdommen.

Af den norske vejledning for CFS/ME fremgar det, at arsagen til sygdommen skal forstas
ud fra multiple faktorer, herunder et samspil mellem biologiske og psykologiske faktorer,
som spiller ind p& sygdomsudviklingen og -vedligeholdelsen. Samtidig fremgar det af vej-
ledningen, at der er store variationer mellem patienterne i deres sygdoms- og symptombil-
lede [38]. Informanter fra Helsedirektoratet understreger dog, at man i Norge anskuer selve
tilgangen til behandling af sygdommen og ikke selve sygdommen ud fra et bio-psyko-socialt
perspektiv.

Diagnosticering af CFS/ME

Diagnosekriteriet for CFS/ME er jf. den norske vejledning, at treetheden skal have varet
mindst seks maneder og veere s udtalt, at funktionsniveauet er nedsat med mindst 50 pct.
Det betyder, at arbejdsevne og levevilkar samt livskvalitet i hgj grad pavirkes af tilstanden.
Helsedirektoratet har i en afdeekning af CFS/ME-patientforlgb konstateret, at der er stor
variation i organiseringen af diagnosticering og behandling af CFS/ME pa tveers af landets
sundhedsinstitutioner. P& nogle sygehuse foretages udredningen pé fysisk medicinske af-
delinger, mens den pé andre sygehuse er forankret i endokrinologi, neurologi eller infekti-
onsmedicin.

Der er pa nuvaerende tidspunkt ingen kendte biomarkarer, der kan benyttes til at pavise
CFS/ME. | stedet stilles diagnosen som en udelukkelsesdiagnose, der kraever udredning
for andre potentielle somatiske og psykiske sygdomme [38].



Bern og unge under 18 ar

Med udgangspunkt i vejledningen fra 2015, er anbefalingen, at bagrn og unge bliver udredt
for CFS/ME af en specialist i bgrnesygdomme (paediater). Derudover bgr bgrne- & ung-
domspsykiatrien inddrages ifm. udredning af eventuelle psykiatriske diagnoser samt psyko-
sociale belastninger i barnet/den unges liv [38].

Voksne

Ifglge vejledningen, er deti udgangspunktet patientens egen laege fra primaersektoren (spe-
cialist i almen medicin), der skal udrede og stille CFS/ME-diagnosen. Vejledningen anbefa-
ler, at nar farst leegen mistaenker CFS/ME, bar der afszettes 1,5 time til konsultation med
patienten — dog med plads til pauser undervejs, alt efter patientens behov. Til konsultatio-
nen klarleegges hele patientens sygehistorik, livsmaessige omsteendigheder og psykosoci-
ale belastninger og der foretages supplerende tests og undersggelser.

| udredningen kan det veere relevant at treekke pa andet sundhedsfagligt personale end blot
leegekompetencer bl.a. fysio-, ergo- og ernaeringsterapeuter i primeersektoren eller henvise
patienten til udredning pa specialiseret niveau pa et af landets hospitaler. Dog understreger
vejledningen, at blot fordi patienten har faet stillet en anden diagnose end CFS/ME, kan
patienten ogsa have CFS/ME. Derudover er eksempelvis angst og depression hyppige fal-
gesygdomme blandt patienter med CFS/ME. Derfor er en grundig udredning veesentlig [38].

Samtidig fremhaever vejledning, at der er andre tilstande sdsom fibromyalgi, irritabel tyktarm
0og smertesyndromer, hvor symptomerne er neert besleegtet med CFS/ME, og hvor der fort-
sat er faglig uenighed om, hvorvidt tilstandene bgr betegnes som én feelles sygdom sam-
men med CFS/ME, eller om der snarere er tale om typiske komorbiditeter [38]. Dog under-
streger informanter fra Helsedirektoratet, at de ikke anser nogen af disse tilstande som
funktionelle lidelser, sddan som man ggr i Danmark.

Tests og undersogelser

Da der ikke er biomarkgrer til at pAvise CFS/ME, er der heller ikke specifikke undersggelser,
der kan anvendes til at stille diagnosen. | stedet kan sundhedsfagligt personale gennemfgre
en reekke undersggelser og tests til at undersgge patientens tilstand og udelukke anden
sygdom. Den nationale vejledning for CFS/ME fra 2015 anbefaler fglgende tests og under-
sggelser (specificeret i vejledningen):

e Blodprgver

¢ Immunologiske praver

¢ Mikrobiologiske prgver

e Urinprgver

¢ Billeddiagnostik

e Psykiatriske undersggelser

e Psykosociale undersggelser

o Elektrofysiologiske undersggelser

¢ Yderligere undersggelser fx rygmarvsbiopsi, vippetest, sgvnregistrering mv.

Diagnostiske kriterier

Der er forskellige diagnostiske kriteriesystemer, som kan benyttes til at stille diagnosen
CFS/ME. | vejledningen anbefales seerligt at benytte enten Fukudakriterierne?,

28 28 Funka-kriterierne er: 1) 6 maneder eller leengere med vedvarende eller tilbagevendende treethed der er uforklarlig efter kli-
nisk evaluering, 2) ikke har veeret til stede hele livet, 3) ikke kommer som fglge af vedvarende anstrengelse, 4) ikke lindres vee-
sentligt ved hvile, 5) er forbundet med en vaesentlig reduktion i erhvervsmeessige, uddannelsesmaessige, sociale eller personlige
aktiviteter. Dertil skal patient have 4 eller flere af de falgende yderligere symptomer: 1) Efter-anstrengelses-ubehag, 2) Ikke-ud-
hvilet sgvn, 3) Nedsat hukommelse eller koncentration, 4) Muskelsmerter, 5) Smerter i flere led, 6) Hovedpine, 7) @mme lymfe-
knuder, 8) Ondt i halsen [114].



Canadakriterierne?® eller de Peediatriske Kriterier 30 (sidstnaevnte er henvendt til bgrn og
unge under 18 &r), dog uden at vejledningen seerligt fremhaever én af kriterierne. Ifalge
informanter fra Helsedirektoratet, bliver Canadakriterierne oftest benyttet i praksis til at di-
agnosticere CFS/ME i Norge.

Kodning af ME/CFS

| den nationale vejledning anbefales specialister pa sygehusene at bruge diagnosekoden
Postviralt udmattelsessyndrom - ICD-10 G93.3 Benign myalgisk encefalomyelopati, og
praktiserende laeger anbefales at bruge ICPC-koden ICPC-2 A04.

Informanter fra Helsedirektorat konstaterer i trdd med vejledningen, at der dog er flere for-
skellige betegnelser (delvist identisk indhold, delvist afvigende indhold), som er i brug i
Norge, herunder [38]:

o Diagnosekode Z03.2 (observation ved mistanke om psykiske lidelser og adfeerds-
forstyrrelser

o Diagnosekode Z03.8- Observation ved mistanke om anden specifik sygdom og til-
stand

e Neurasteni ICD 10 F48.0 Traethedssyndrom

e Udbreendthed — ICD 10 Z73.0 Generel udmattelse

o lldebefindende/treethed - ICD10 R53 (asteni)

e Slgvhed/treethed — ICPC-2 A04 Inkluderer dgsighed, kronisk traethed, post-viral
treethed, treethed, udmattelse, udmattelse

Hvis patienten opfylder et af de naevnte kriterier for CFS/ME, anbefales G93.3 og ICPC-2
A04. Vigtigheden af differentialdiagnostik understreges. F48 vil kunne favne en yderligere
gruppe patienter, hvor psykosocial stress er fremtreedende, hvilket er tilsvarende for 273.0.
Disse patientgrupper kan lige sa godt have asteni (manglende kreefter, fysisk og psykisk
treethed) som hovedsymptom og have brug for tilsvarende behandlingstiigang som til
CFS/ME-patienter.

Ifglge informanter fra Helsedirektoratet bliver ICD-10 G93.3 og ICPC-2 A04 benyttet i vari-
erende grad i praksis, og koderne benyttes generelt til en bredere patientpopulation end
udelukkende patienter med CFS/ME.

Behandling/rehabilitering af CFS/ME

Der findes ikke behandling i Norge, der kan helbrede CFS/ME. | stedet er behandlingsfor-
malet at lindre patientens symptomer og tillaere patienten sygdomsmestring, s& sygdom-
mens pavirkning af livskvalitet og funktionsniveau reduceres [38].

Behandling af CFS/ME, bgr ifglge vejledningen fra 2015 tage udgangspunkt i en kortleeg-
ning af patientens funktionsniveau ud fra ICF (International Classification of Functioning,
Disability and Health). Kortlaeegningen er veesentlig for at afklare patientens starste problem-
omrader, s& behandlingen kan tilrettelaegges herefter. Kortleegningen vil (ved brug af ICF)
tage udgangspunkt i detaljerede beskrivelser af patientens kropsfunktion og anatomi, akti-
viteter i dagligdagen, deltagelse i samfundet og de omkringliggende omgivelser [38].

Vejledningen refererer til fglgende behandlings- og mestringstilbud for CFS/ME [38]:

2 De canadiske konsensuskriterier (CCC) (revideret i 2010) er: 1) betydelig fysisk og mental treethed 2) post-exertional mala-
ise/post-exertional fatigue 3) sgvnforstyrrelser 4) smerter. Desuden skal patienter have mindst to neurologiske/kognitive sympto-
mer (uddybet i kriterierne, se reference) og mindst ét symptom fra to af felgende kategorier: autonome, neuroendokrine eller
immunologiske manifestationer. Sygdommen skal have varet i mindst seks méneder (tre maneder hos bgrn), og kraever en grun-
dig undersggelse er ngdvendig for at udelukke andre tilstande. Den reviderede udgave fremhaever isseer PEM som et kernesymp-
tom ved ME/CFS [115].

30 De peediatriske kriterier er: uforklarlig, vedvarende eller residiverende kronisk treetheden, som har veeret i mindst 3 maneder.
Traetheden ma ikke skyldes 1) et resultat af pAgdende anstrengelse 2) ikke lindres ved hvile 3) medfarer betydelig reduktion i
deltagelse i uddannelse samt sociale og personlige aktiviteter 4) skal have veeret vedvarende eller genopstaet over en periode
pa& 3 maneder. Patienten skal have symptomerne 1) anstrengtudlgst sygdomsfalelse 2) ikke udhvilet efter savn og hvile 3) smer-
ter. Desuden skal patienterne have to eller flere kognitive manifestationer, samt mindst ét symptom fra mindst to af autoimmune,
neuroendokrine eller immunologiske manifestationer. Kriterierne naevner ogsa en reekke eksklusionskriterier samt ikke-eksklu-
derede tilstande [38].



Kognitiv adfeerdsterapi/kognitiv terapi: ££ndre negative tankemgnstre og dermed styrke me-
string og reducere symptomerne ved CFS/ME. Vejledningen anbefaler brug af kognitiv te-
rapi som supplement til andre indsatser for nogle patienter med CFS/ME. Kognitiv terapi
skal ikke ses som en direkte behandling af CFS/ME men til behandling af psykiske falge-
sygdomme som angst, depression og stress, som kan opsta i kalvandet af en sygdom som
CFS/ME.

Treeningsbehandling/traeningsterapi (ET): Patienten falger en plan med treeningsgvelser for
at forbedre fysisk funktionsniveau, herunder styrke, fleksibilitet og kondition. Gradueret trae-
ningsbehandling (GET) er en specifik form for traeningsbehandling, hvor terapeuten sam-
men med patienten saetter realistiske mal for fysisk aktivitet baseret pa patientens nuvae-
rende tilstand ud fra en lgbende graduering af gvelsernes frekvens, varighed og intensitet
fx daglige aktiviteter som gang med forsigtighed saledes, at overbelastning undgas og pul-
sen holdes inden for et bestemt interval. Det kan ogsa veere via 'tilpasset treeningsbehand-
ling’, der kombinerer aktivitetstilpasning ud fra en individuelt traeningsplan med gradvis ag-
ning af fysisk aktivitet samt tilleering af strategier for handtering af eventuelle tilbagefald.

Gradueret aktivitetstilpasning (GAT): Patienten far udarbejdet en individuel behandlings- og
rehabiliteringsplan, der tager udgangspunkt i patientens hverdagsgaremal, herunder aktivi-
teter, sgvn, maltider mv. Formalet med planen er en gradvis ggning af aktivitetsniveau, hvor
gradueringen ikke ma medfare forveerring af symptomerne. Derfor er der tale om en lang-
som ggning ud fra patientens individuelle behov i samrad mellem patient og terapeut.

Pacing/adaptiv pacing terapi/Energy Envelope Theory (EET): Patienten leerer at tilpasse sit
aktivitets- og energiforbrug i overensstemmelse med sine hverdagsaktiviteter for at undga
overanstrengelse og dermed reducere risikoen for symptomforveerring. Formalet er pa sigt
at gge funktionsniveauet. Vejledningen anbefaler, at EET kan indgé i et rehabiliteringspro-
gram eller et individuelt tveerfagligt mestringsprogram

Mestringskurser: Patienten og dennes pargrende skal tilbydes leerings- og mestringskurser.
Kurserne skal veere tilgeengelige i alle sundhedsregioner.

Medicinsk behandling: Vejledningen anbefaler symptomlindrende medicinsk behandling
mod fx smerte eller sgvnudfordringer. Medicinering bar opstartes med lavdosis og evt. lang-
som optrapning alt afhaengigt af, hvordan patienten reagerer pa laegemidlet, og ikke-medi-
cinsk behandling skal veere forsggt inden opstart. Der anbefales ikke eksperimentel medi-
cinsk behandling, hvor der ikke foreligger veldokumenteret effekt fx antibiotika, antiviral be-
handling, kortison, immunglobuliner og lavdosis naltrexon.

Afspaending: Enkelte studier viser, at afspeendingsgvelser til patienter med CFS/ME har
gavnlig effekt p& symptomer som angst, sgvn, smerte og stress.

Overfglsomhed og afskaermning: Nogle patienter med CFS/ME er seerligt sensitive overfor
sanseindtryk og stimuli, hvor periodevis afskeermning samt regulering af kost kan veere
ngdvendigt, selvom det i praksis kan veere sveert at opretholde. Afskaermning af barn og
unge med CFS/ME kan dog have negative konsekvenser og gge sensitiviteten overfor san-
seindtryk.

Sgvnhygiejne og melatonin: Mange patienter med CFS/ME har sgvnproblemer og udvikler
uhensigtsmaessige sgvnmgnstre. Her anbefaler vejledningen treening i god sgvnhygiejne
samt brug af melatonin for nogle patienter.

Smertelindring: Patienter med CFS/ME kan opleve smerter i varierende grad. Vejledningen
refererer til undersggelser, der finder indikation pd, at smerter kan opsta i centralnervesy-
stemet ved overfglsomhed over for stimuli. Vejledningen anbefaler, at patienten informeres
om arsagen til smerterne for at minimere angst, eventuelt kombineret med kognitiv terapi
og/eller leegemidler mod smerter.

Vejledningen understreger, at al behandling af CFS/ME skal tilpasses patientens sygdom
og behov, da patientgruppen kan have store variationer i symptomer, kompleksitet og funk-
tionsniveau samt andre sygdomme (komorbiditeter) og livsomstaendigheder. Samtidig
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refererer vejledningen til, at nogle patienter kan have gavn af en kombination af nogle af
ovenstaende behandlingsformer [38].

Born og unge under 18 ar

Ifglge vejledningen bgr behandling af bgrn og unge med CFS/ME veere helhedsorienteret
med udgangspunkt i en bio-psyko-social tilgang. Her er det vigtigt at inddrage de forskellige
sfaerer i patientens liv sdsom familie, skole/uddannelsesinstanser, arbejde, fritidsaktiviteter
og venner. Generelt anbefaler vejledningen en koordineret og tveerfaglig indsats med ud-
gangspunkt i en individuel plan og med inddragelse af barnet/den unge, dennes pargrende
samt relevante sundheds- og socialfaglige i bade primaersektoren og eventuelt specialist-
helsetjenesten. Derudover er det vigtigt at sikre en god overgang, nar den unge fylder 18
ar og overgar til voksenregi. Vejledningen fremhaever, at tidligere forskningsstudier har pa-
vist positiv effekt af kognitiv adfeerdsterapi for nogle bgrn og unge med CFS/ME [38].

Udredning, diagnostik og behandling i praksis

| folgende afsnit beskrives udrednings- og behandlings-/rehabiliteringspraksissen for bgrn,
unge og voksne med CFS/ME i Norge. Indsigterne er primaert opnaet gennem interview
med to repraesentanter fra det norske Helsedirektorat og en fagekspert fra Nasjonal Kom-
petansetjeneste for CFS/ME, og er suppleret med desk research.

Praktiserende leeger i primeersektoren

Udredningsforleb

I Norge starter udredningen af CFS/ME i primaersektoren hos patientens egen lsege, hvor
patienten henvender sig for konsultation ved udtalt treethed og andre ME/CFS relaterede
symptomer. Den praktiserende leege er ansvarlig for den initiale udredning og kan ogsa
handtere behandlingen i mindre komplekse tilfeelde. Laegen indkalder patienten til en kon-
sultation, hvor de gennemgar patientens symptomer og tidligere sygdomshistorik.

Ifglge informanter fra Helsedirektoratet, er det forskelligt, hvordan lsegen griber udredningen
an. Nogle praktiserende laeger veelger at se patientens tilstand an, iseer hvis symptomerne
er opstaet umiddelbart efter en infektion. Andre laeger opstarter udredningen med det
samme ved at udelukke andre potentielle diagnoser. For at stille CFS/ME-diagnosen, skal
patienten dog have haft symptomerne i mindst seks maneder. Her vil leegen foretage di-
verse basale tests og tage standardblodprgver for at udelukke anden sygdom, som symp-
tomerne kan veere indikation pa. Hvis lseegen vurderer, at der er behov for at udrede patien-
ten for andre somatiske eller psykiatriske diagnoser pa specialiseret niveau, henviser laegen
til dette [78].

Informanter fra Helsedirektoratet understreger, at de praktiserende laeger i udgangspunktet
er gode til at udrede for CFS/ME. Dog papeger de, at der fortsat er stor variation i kompe-
tencerne og vidensniveauet om CFS/ME blandt praktiserende leeger i Norge, hvilket kan
fare til forskelle i kvaliteten i udredning og behandling. Udredningsprocessen kan ogsa vaere
langstrakt, helt op til 6-7 ar, og nogle patienter oplever, at leegen ikke anerkender eller for-
star deres symptomer. Det skyldes szerligt, ifalge Helsedirektoratet, at nogle praktiserende
leeger udelukkende anerkender sygdommen som psykisk, der kan kureres med terapi.

| komplicerede tilfeelde vil leegen henvise patienten til et af landets sygehuse for udredning
pa specialiseret niveau. Hvis undersggelserne, foretaget af en sygehusafdeling, ikke viser
tegn pa anden sygdom, bliver patienten udskrevet til egen leege. Ifglge Helsedirektoratet,
bliver mange patienter henvist til udredning under flere forskellige specialer, da sympto-
merne pa CFS/ME er sammenfaldende med mange andre sygdomme. Derfor kan udred-
ningsforlgbet straekke sig over en lang periode pa flere ar. Nar al udredning pa specialiseret
niveau er afsluttet, ender patienten hos sin egen leege. Hvis den praktiserende leege har
viden om CFS/ME, og patienten udfylder kriterierne for CFS/ME, kan laegen stille diagno-
sen.



Behandlingsforleb

Patienter med mindre komplicerede tilfaelde af CFS/ME kan behandles i primaersektoren,
mens patienter med behov for mere specialiserede ydelser henvises til mestringskurser pa
regionale sygehuse.

Informanter fra Helsedirektoratet forteeller, at patienter med CFS/ME kan modtage medi-
cinsk symptombehandling hos egen laege i primaersektoren. Da der, ifglge Helsedirektora-
tet, endnu ikke er tilstreekkelig evidens for laegemidler malrettet ME/CFS, kan leegen kun
tilbyde symptomlindrende medicin.

Leegen vil samtidig vurdere, om patienten har behov for at modtage symptomlindrende be-
handling fra andre instanser, fx rehabiliteringsindsatser i kommunalt regi. Informanterne fra
Helsedirektoratet forteeller, at de fleste patienter med ME/CFS varetages i kommunalt regi.

Ifglge informanter fra Helsedirektoratet, oplever mange patienter og deres praktiserende
leege at veere magteslgse i forhold til den behandling, som kan tilbydes i primaersektoren.
Flere praktiserende leeger oplever ikke at have de ngdvendige veerktgjer og kompetencer
til at kunne behandle patienterne tilstraekkeligt.

Regionale helsetjeneste pa udvalgte sygehuse

Udredningsforleb

Nogle af Norges sygehuse tilbyder udredning og opfglgning af patienter med CFS/ME. Pa
disse afdelinger kan patienterne fa stillet diagnosen, dog modtager afdelingerne en bred
patientgruppe og har ikke ngdvendigvis specialistkompetencer inden for CFS/ME. Af en
oversigt fra Helsenorge, tilsendt af informanterne fra Helsedirektoratet, fremgar det, at ven-
tetiden p& udredning for CFS/ME pa disse sygehuse er varierende og ligger pa 8-52 uger
[79]. Andre sygehuse udreder og behandler ikke specifikt for CFS/ME, men tager imod pa-
tienterne og behandler de symptomer, det er muligt under det pageeldende speciale [80].

Behandlingsforleb

Ifglge Oslo Universitetssygehus hjemmeside samt en informant fra Nasjonal Kompetanse-
tieneste for CFS/ME, tilbyder alle helseregionerne leerings- og mestringskurser for CFS/ME
[81]. Mestringskurserne varer oftest nogle dage, og forlgbene indeholder treening i og for-
staelse for CFS/ME [78]. Mestringskurserne er regionale tilbud, eksempelvis tager CFS/ME
Senteret i Oslo kun patienter, der har maksimalt én times transport til centeret [78]. Infor-
manter fra Helsedirektoratet forteeller, at leerings- og mestringskurserne naesten udeluk-
kende arrangeres af klinik/sektion/afdeling for leering og mestring pa hospitaler i hver region.
Informanterne papeger, at der er stor ulighed i, hvad der i praksis tilbydes til patienterne pa
tveers af regionerne, og der er variationer i kursernes tilgeengelighed, indhold og leengde.

Ifglge informanten fra Nasjonal Kompetansetjeneste for CFS/ME afholdes kurserne pa alle
sygehuse og i alle kommuner, da det er noget, som patienterne har krav pa at modtage.
Der er forskellige kurser til hhv. bgrn, unge og voksne patienter.

Et eksempel pa et mestringskursus henvendt til CFS/ME-patienter er et kursus pa Oslo
Universitetssygehus. Kurset Igber over fem dage af 2-2,5 times varighed hver dag. Kurset
er tveerfagligt og faciliteres af to fagpersoner fra CFS/ME-Senteret som et andenlinjetilbud,
og derudover vil der to af dagene veere repraesentation fra en patient med CFS/ME. Me-
stringskurset bliver afholdt som et gruppeforlgb bestaende af syv til ni deltagere, hvor nogle
sessioner kraever fysisk fremmgde, mens andre afholdes digitalt. Ifglge Oslo Universitets-
sygehus hjemmeside, omhandler kurset struktur i hverdagen, accept og selvforstaelse,
kommunikation, identitet og rolle samt vejen videre fra et sygdomsforlgb. Kurset pd CFS/ME
Senteret tilbydes kun til voksne patienter [82].

Ifglge informanten fra Nasjonal Kompetansetjeneste for CFS/ME, fungerer mestringskur-
serne endnu ikke efter hensigten. Efter informantens mening er laengden pa kurserne for
kort til, at de giver anledning til reel laering. Samtidig er kursusindholdet ikke blevet ensrettet
pa tveers af sygehusene, hvilket skaber ulighed i, hvad patienterne tilbydes. Informanten



papeger, at der endnu ikke er videnskabelig evidens for, at mestringskurserne har reel be-
handlingseffekt for patienter med CFS/ME.

Ifglge informanterne fra Helsedirektoratet, tilbyder enkelte kommuner samt nogle private
genoptraeningsinstitutioner med overenskomst ogsa leerings- og mestringskurser il
CFS/ME-patienter.

Haijtspecialiseret niveau — CFS/ME Senter pa Oslo Universitetssygehus

Der er under interviewprogrammet ikke interviewet behandlere fra CFS/ME-Senteret. Al in-
formation om centeret stammer udelukkende fra tilgeengelig information fra Oslo Universi-
tetssygehus hjemmeside.

Udredningsforleb

Oslo Universitetssygehuse har et CFS/ME-center som tredjelinjetjeneste, der udbyder spe-
cialiseret CFS/ME-udredning, radgivning og mestringskurser (sidstneevnte er en andenlin-
jetjeneste). Centeret modtager patienter med mistanke om kompliceret CFS/ME med behov
for en yderligere vurdering og diagnosticering af deres tilstand, hvis andre sundhedsinstan-
ser ikke har kunne udrede patienten tilstraekkeligt. Patienter kan komme i forlgb pa centeret
ved henvisning fra patientens egen leege eller fra en anden sygehusafdeling. For at blive
visiteret til centeret, skal patienten have veeret forsggt udredt i bade primzer- og sekundaer-
sektoren, dvs. hos patientens egen laege og pa et af landets sygehusafdelinger. Forlgbene
tilbydes ambulant til voksne patienter. Centeret er regionalt og daekker udelukkende bor-
gere bosat i Helse Sgr-@st regionen [83][84][78].

For at blive visiteret til et forlgb kraever det, at patienten er udredt med afseet i den anbefa-
lede udredningspraksis i den nationale vejledning for CFS/ME. Foruden beskrivelse af re-
sultanterne pa diverse tests og prever, skal henvisningen indeholde tidligere og aktuel syg-
doms- og symptombhistorik samt patientjournaler, oversigt over leegemidler og stimulanser,
som patienten tager, patientens hgjde og vaegt, beskrivelse af patientens funktionsniveau
og arbejdstilstand samt relevant psykosocial information fx boligsituation, civilstand mv. Den
hidtidige udredning for CFS/ME skal have taget udgangspunkt i Canadakriterierne [78][84].

Pa CFS/ME-Senteret foregar udredningen ud fra et holistisk og tveerfagligt perspektiv. Det
tveerfaglige team bestar af laeger, sygeplejersker, fysio- og ergoterapeuter, ernaeringsfysio-
loger, psykologer samt socialfaglige medarbejdere. Antallet af medarbejdere samt deres
anszettelsesstatus (deltid- eller fuldtidsansaettelse) er ikke angivet p& hjemmesiden [85].

Efter visitationen, bliver patienten indkaldt til udredningssamtaler med flere af ovenstaende
faggrupper. Ifglge centerets hjemmeside, tager samtalerne udgangspunkt i falgende [85]:

Leegelig udredningssamtale: Patienten tilses af en laege ansat pa centeret. Under samtalen
gennemgas patientens sygdomshistorik og symptomer samt andre vaesentlige faktorer i
patientens liv som arbejds- og hjemmemiljg, kost- og sgvnmgnstre, hverdagsaktiviteter mv.
Hvis leegen misteenker anden sygdom, kan patienten blive viderehenvist til udredning under
relevant speciale.

Fysioterapeutisk udredningssamtale: Patienten tilses af en fysioterapeut eller manueltera-
peut, der vurderer patientens led- og neurologiske funktioner, balanceevne, fleksibilitet,
smerte og evnen til at opn& afspaending.

Ergoterapeutisk udredningssamtale: Patienten tilses af en ergoterapeut, der undersgger
patientens funktionsniveau.

Ernaeringsfysiologisk udredningssamtale: Patienten tilses af en ernaeringsterapeut, der un-
dersgger patientens erngeringstilstand- og vaner.

Psykologisk udredningssamtale: Patienten tilses af en psykolog, der spgrger ind til, hvordan
patienten har haft det mentalt undervejs i sygdomsforlgbet samt andre belastninger i pati-
entens liv. | nogle tilfeelde vil psykologen vurdere patientens psykiske tilstand via et stan-
dardiseret kortleegningsskema. Formalet med samtalen er at undersgge, hvordan patienten
psykisk er pavirket af at have CFS/ME [85].



Ifglge centerets hjemmeside, vil patienten ikke have en opfglgende samtale med det tveer-
faglige team efter udredningssamtalerne. | stedet modtager sundhedspersonalet, der har
henvist patienten til centeret (oftest patientens praktiserende leege), en detaljeret beskri-
velse af udredningens resultater og behandlingsanbefalinger.

Behandlingsforleb

Ifglge Oslo Universitetshospitals hjemmeside, tilbyder CFS/ME Senteret primeert udredning
og radgivning til patienter med CFS/ME og ikke egentlig behandling. Dette gzelder bade for
ambulante og indlagte patienter. Nar et patientforlgb afsluttes pa centeret, modtager pati-
entens egen laege resultatet pa udredningen samt forslag til en behandlingsplan.

Da der ikke findes behandling for CFS/ME, anbefaler centeret symptomlindrende behand-
ling med seerligt fokus pa mestringsstrategier fx via aktivitetstilpasning hos en ergo- eller
fysioterapeut, psykologsamtaler mv. Den praktiserende laege har ansvaret for at sta for det
videre forlgh samt henvise patienten til andre relevante behandlingsudbydere fx psykologer,
fysio- og ergoterapeuter [85][84].

Deognudredningsophold, CFS/ME-Senteret pa Oslo Universitetssygehus

For patienter, der er for syge til at starte i et ambulant forlgb pad CFS/ME-Senteret, tilbyder
centeret et dggnbaseret indlaeggelsesophold, hvor patienten kan blive udredt og modtage
radgivning om sygdommen. Centeret har to sengepladser pa Enhed for Rehabilitering pa
Oslo Universitetssygehus, hvor patienten bliver indlagt i 11 dage efter henvisning fra pati-
entens praktiserende leege. Under indlaeggelsen modtager patienten medicinsk udredning
med udgangspunkt i sygdomshistorie og symptombillede udfgrt af et tveerfagligt hold be-
stdende af en leege, sygeplejerske, psykolog, fysioterapeut, ergoterapeut, socialfaglig og
ernaeringsfysiolog [84][86].

Ifglge en patientbrochure udstedt af Oslo Universitetssygehuse, skal patienten forinden op-
holdet udfylde informationer i spgrgeskemaformat. Ved indleeggelse deltager en leege og
en sygeplejerske til den ferste udredningskonsultation. Pargrende tiloydes ogsa en samtale
med den ansvarlige lszege og socialfaglige ansatte ved indleeggelsens start [86]. Herefter
foregar udredningsforlgbet ud fra en fast procedure, hvor patienten tilses af de gvrige fag-
grupper, som dog ikke er specificeret pa hjemmesiden.

Der bliver afholdt et netveerksmgde under patientens anden indlaeggelsesuge for at tilrette-
lzegge det videre forlgb efter udskrivning. Her deltager det sundhedsfaglige team, patienten
og dennes pargrende, den praktiserende leege fra primeersektoren samt eventuelle reprae-
sentanter fra stgtteforanstaltninger i kommunalt regi [86].

Frisklivssentralen — kommunal helsetjeneste

I Norge har flere kommuner etableret Frisklivssentraler. Frisklivssetralerne er et kommunalt
sundheds- og forebyggelsestiltag, hvor personer i gget risiko for at udvikle sygdom eller
med diagnosticeret sygdom kan blive tilbudt forebyggelsesindsatser eller rehabiliterings- og
behandlingsforlgb. | 2018 havde 235 kommuner etableret en Frisklivssentral. Forlgb i en
Frisklivssentral er ikke specifikt henvendt CFS/ME, og derfor besidder fagpersonalet ikke
ngdvendigvis viden om sygdommen [87].

Det primaere formal med et forlgb p& en Frisklivssentral er, at borgeren tilegner sig syg-
domsmestring og far gennemfert livstilseendringer via radgivning. Pa forlgbene radgives
patienter med CFS/ME i kognitive mestringsteknikker inden for treethed og udmattelse,
s@vn, smerte, energi- og aktivitetsforvaltning mv. Samtidig er formalet med forlgbet, at bor-
geren bliver i stand til at varetage de aktiviteter, som de har tilleert sig pa Frisklivssentralen
— enten selvstaendigt eller gennem stgtte fra en anden aktar [87].

Patienter har flere forskellige indgange til Frisklivssentralerne. De kan bade blive opfordret
til forlgb pa et af Frisklivssentralerne af deres praktiserende lzege eller anden sundhedsper-
sonale fx fra et af landets sygehuse. Patienter kan ogsd henvende sig uden henvisning.
Forlgbene indrettes som gruppesamtaler. Frisklivssentralerne har en holistisk og tveerfaglig



tilgang til patient- og borgerforlgb. Typisk vil sundhedspersonalet have specialiseret viden
inden for ergo- og fysioterapi, ernaering, folkesundhedsvidenskab, psykologi, paedagogik og
sygepleje [86].

Ved behov kan Frisklivssentralerne videreformidle viden om relevante tilboud i kommunen,
hos NGO’er og private udbydere samt pa landets hospitaler, som borgerne/patienten kan
henvises til [86]. Ifglge en informant fra Nasjonal Kompetansetjeneste for CFS/ME, er for-
lzbet pa Frisklivssentralen for patienter med CFS/ME kun henvendt voksne patienter.

Fysio- og ergoterapi — kommunal helsetjeneste

I nogle tilfeelde vil patientens praktiserende laege henvise til fysio- eller ergoterapi udbudt i
kommunalt regi. Ifalge Helsedirektoratet, besidder terapeuterne i kommunalt regi ikke
ngdvendigvis viden om CFS/ME. Dog kan de tilbyde diverse indsatser malrettet aktivitets-
og traeningstilpasning, sé patienten kan tilpasse og styrke udvalgte hverdagsaktiviteter.

Privatklinikker

Informanter fra Helsedirektoratet udtaler, at der i Norge er enkelte privatklinikker speciali-
seret i CFS/ME med et saerligt behandlingsfokus p& medicinsk behandling fx med antibio-
tika, samt kost- og erneaeringsradgivning. Informanterne har ikke kunne uddybe de private
klinikkers udrednings- og behandlingspraksis.

Born og unge under 18 ar

Udredningsforleb

I Norge starter udredningen af CFS/ME i primaersektoren hos den praktiserende leege, hvor
barnet eller den unge henvender sig ved udtalt treethed og andre CFS/ME relaterede symp-
tomer. Hvis egen leege misteenker CFS/ME, henvises patienten til specialiseret udredning
pa peediatrisk afdeling pa et sygehus i regionen. Ifalge en informant fra Nasjonal Kompe-
tansetjeneste for CFS/ME, tilbyder alle paediatriske afdelinger i Norge udredning for
CFS/ME med udgangspunkt i den nationale vejledning fra 2015. Der kan dog i praksis veere
variationer i udredningspraksissen pa tveers af afdelingerne. Der findes ikke en specialiseret
enhed i Norge, der udreder og behandler bgrn og unge med CFS/ME.

De afdelinger, som har kompetencerne til at tage bgrn eller unge med CFS/ME, vil ofte
inddrage bgrne- og ungepsykiatriskafdeling for at udelukke anden sygdom, udrede for ko-
morbiditet samt kortlaegge psykosociale belastninger i patientens liv. Paediatriskafdeling ud-
farer og/eller henviser til tests for at udelukke anden sygdomme. Disse inkluderer bl.a. rgnt-
gen af lunger, ultralyd, MR-scanning af hovedet, EEG samt diverse blodprgver [88].

Informanten fra kompetansetjenesten forteeller, at flere patienter forinden henvisning til pae-
diatrisk afdeling oplever at have gennemgaet et laengere udredningsforlgb i primaersekto-
ren, hvor de har fglt sig som kastebold i udredningen, som har inkluderet flere forskellige
sundhedsspecialister.

Udredningen pa peediatriskafdeling sker ud fra falgende proces:

| sit udredningsforlgb vil patienten mgde lseger, psykiatere og ergoterapeuter. Nogle pati-
entforlgb varetages udelukkende af en laege, mens andre ogsa har tilknyttet de resterende
faggrupper - det afheenger af patientens behov. Tidligere var der fysioterapeuter, sygeple-
jersker og psykologer tilknyttet afdelingen, men der er blevet skaret i hospitalets midler.

Barnet/den unge indkaldes til en samtale af en 1-2 timers varighed med fokus pa at kort-
lzegge patientens tidligere og nuveerende sygdomshistorik og symptombillede. Til samtalen
deltager en specialleege i paediatri, der ogsa foretager en klinisk undersggelse suppleret
med tests og blodpragver (som naevnt ovenfor) for at udelukke anden sygdom. Nogle af
undersggelserne kraever henvisning til en anden afdeling, fx ved rgntgenundersggelse. Un-
der samtalen ggr peediateren meget ud af at anerkende patientens symptomer og forklare,
at man godt kan have fysiske symptomer, selvom der ikke er klinisk tegn pa sygdom.



Til samtalen afsaetter peediateren tid til at vende, hvordan patienten konkret kan handtere
symptomerne med udgangspunkt i konkrete eksempler fra patientens eget liv. Fagekspert
fra den nationale kompetencetjeneste papeger, at mange patienter tidligere har haft darlige
oplevelser med leeger, der ikke har anerkendt deres symptomer. Til samtalen bliver mange
patienter tilset af en psykiater som del af udredningen. Nogle patienter viser tegn pa fx angst
og/eller depression og bliver henvist til yderligere udredning og behandling i bagrne- & ung-
domspsykiatrien. Ifglge informanten er det ikke sikkert, at andre paediatriske afdelinger har
de beskrevne faggrupper ansat, og patienten bliver pa disse afdelinger udelukkende tilset
af en paediater.

| slutningen af udredningssamtalen afholdes et familiemgde mellem den behandlingsan-
svarlige peediater og patientens foreeldre. Formalet er i samarbejde med foreeldrene at ud-
arbejde en plan for, hvordan de kan stgtte barnet/den unge for at sikre bedring.

Nar patienten er udredt for CFS/ME i paediatrien, indkalder den behandlingsansvarlige pee-
diater, oftest sammen med en psykiater og en ergoterapeut, patienten og foreeldrene til en
konsultation. Her forklarer leegen sygdommen med fokus pa, hvordan patienten kan opna
sygdomsforstaelse og egenmestring. Dette beskrives yderligere i afsnittet om Regionale
helsetjeneste pa udvalgte sygehus.

Behandlingsforleb

Den peediatriske afdeling pa Oslo Sygehus har ikke ét fastlagt rehabiliteringsforlagb for barn
og unge med CFS/ME. Patienten og dennes foraeldre vil efter udredningsforlgbet blive ind-
kaldt til en samtale med peediateren, psykiateren og ergoterapeuten. Under samtalen far
patienten stillet diagnosen, og et opfglgningsforlgb planlsegges i samarbejde med patienten
og dennes forzeldre.

Den paediatriske afdeling tilbyder som sadan ikke behandling af begrn og unge med CFS/ME.
| stedet fungerer afdelingen som bindeled til andre aktarer samt star for opfglgning pa tveers
af de involverede parter. Ifglge informanten er der begraensede indsatser seerligt henvendt
bgrn og unge med CFS/ME, og informanten ser ikke de nuveerende behandlingstiltag som
tilstreekkelige. P& peaediatrisk afdeling udskriver de ikke medicin til patienterne.

Nogle peediatriske afdelinger inddrager ofte fglgende aktgrer i det videre forlgb:

Ansvarsgruppe: Der bliver i patientens kommune oprettet en ansvarsgruppe, der star for at
felge patienten og stetteindsatser initieret i primaersektoren. | gruppen indgar relevante ak-
tarer, herunder den praktiserende lsege samt fysio- og/eller ergoterapeuter fra primaersek-
toren, repraesentanter fra patientens skole og eventuelle andre aktgrer. | nogle tilfaelde vil
paediateren fra paediatrisk afdeling ogsa deltage. Formalet med gruppemgderne er at sikre
lgbende koordinering og opfalgning under patientens sygdomsforlgb.

Skolesamarbejde: Peaediatrisk afdeling star for at etablere et samarbejde med patientens
skole. Da mange af deres patienter med CFS/ME har skolevaegring, er der fokus pa at
tilretteleegge en individuel skoleplan tilpasset barnets/den unges symptomer og behov for
at sikre, at barnet/den unge genoptager skolegang. Det er dog ikke altid, at psediateren fra
peediatrisk afdeling har tid til at deltage til madet.

Kommunale ydelser: Pa paediatrisk afdeling er de meget afhaengige af de indsatser, der
tilbydes i kommunalt regi, seerligt psykologsamtaler med fokus pa kognitiv terapi samt forlgb
med en ergo- og/eller fysioterapeut. Det skyldes, at peediatrisk afdeling ikke/i begraenset
omfang kan tilbyde disse ydelser pa afdelingen. Det vil ofte vaere ergoterapeuten fra paedi-
atrisk afdeling, der hjeelper med at initiere kontakt til de rette fysio- og ergoterapeuter i kom-
munen. Kommunale indsatser bliver ofte hurtigt igangsat med ca. 1 maneds ventetid.

CatoSenteret i Oslo: | Helseregionen SBR-BST kan bgrn og unge med let til moderat grad
af CFS/ME blive henvist til et forlgb pa rehabiliteringscenteret CatoSenteret. Forlgbet varer
fire uger, og patienten tilbydes et gruppeforlsb med andre bgrn og unge, dog ud fra en
individuelt tilpasset behandlingsplan med udgangspunkt i anbefalingerne fra den nationale
vejledning for CFS/ME. Patienten modtager behandling af et tveerfagligt team (fx ergo- og



9.3.1

fysioterapeuter, erngeringsfysiologer, idraetspaedagoger, sygeplejersker, lseger og psykolog
m.fl.). Formalet med forlgbet er at gge patientens sygdomsforstaelse samt sygdomsme-
string via aktiv deltagelse i eget behandlingsforlgb. Forlgbet kan bl.a. tage udgangspunkt i
stabilisering af sgvn- og dggnrytme, aktivitetsforvaltning, psykoedukation samt ernaerings-
og maltidsbevidsthed. P& rehabiliteringscenteret anses CFS/ME som en bio-psyko-social
sygdom, der skal behandles herefter [89]. Ifglge informanten fra Nasjonal Kompetansetje-
neste for CFS/ME, findes der andre rehabiliteringscentre, som bgrn og unge med CFS/ME
kan henvises til. Dette er dog, ifglge informanten, det eneste center med specialiseret fokus
pa CFS/ME. Der er ifglge informanten ca. 1-2 maneders ventetid til CatoSenteret.

Patienten bliver lgbende indkaldt til opfalgningsmader pa paediatrisk afdeling, hvor der gg-
res status pa patientens tilstand. Opfeglgningsforlgbets laengde afhaenger af, hvor sveere
symptomerne er. Patienten er tilknyttet paediatrisk afdeling sa laenge, de har symptomer pa
CFS/ME. Ifglge informanten arbejder de pa at ensrette behandlingsforlgbene pa tveers af
patienter for at undga variationer. Hvis patienten ogsa har komorbiditet, fx angst eller de-
pression, koordinerer paediatrisk afdeling med bgrne- & ungdomspsykiatrisk afdeling.

Alle notater og epikriser fra paediatrisk afdeling videresendes til patientens praktiserende
leege i primaersektoren. Den praktiserende lsege bgr veere i kontakt med de lokale organi-
sationer og tilbud, som patienten henvises til fx i kommunen. Dog afhaenger den praktise-
rende leeges rolle under forlgbet af, hvor teet opfglgningen fra peediatrisk afdeling er.

For patienter, der er for syge til at modtage ambulant behandling, men hvor indlaeggelse
enten ikke er muligt eller ikke vurderes fordelagtigt, forsgger paediatrisk afdeling at samar-
bejde med patientens kommune om at tilretteleegge en behandlingsplan.

Indlaeggelse af bern og unge under 18 ar

Ifglge informanten fra Nasjonal Kompetansetjeneste for CFS/ME, har neurologisk afdeling
pa Oslo Universitetshospital én national sengeplads til bgrn og unge med komplekse funk-
tionsforstyrrelser, hvor de mest komplekse patienter med CFS/ME har mulighed for at blive
indlagt. Her kan bgrn og unge med meget kompleks CFS/ME blive indlagt i fire dage, mens
en omfattende udredning finder sted. Det er muligt at veere indlagt maksimalt to uger. Da
sengepladsen er landsdeekkende og daekker andre sygdomsomrader, er det, ifglge infor-
manten, dog sjeeldent, at sengen er ledig til patienter med CFS/ME. Derfor indlaegges bgrn
og unge med kompleks CFS/ME oftest pa deres lokale paediatriske afdeling i stedet. Infor-
manten fra Nasjonal Kompetansetjeneste vurderer, at det ikke er optimalt, da afdelingerne
ikke har de ngdvendige kompetencer og viden til at varetage indlaeggelsen af de svaereste
patienter med CFS/ME.

Oplevet effekt af behandling

Det har ikke veeret muligt at fa kontakt til en norsk patientforening for CFS/ME, trods gen-
tagende forsgg. Af den arsag har det ikke veeret muligt at fa indsigt i patienternes perspektiv
pa og vurdering af effekten af den behandlingspraksis, der er i Norge.

Pa bgrne- og ungdomsomradet udtaler en informant fra Nasjonal Kompetansetjeneste for
CFS/ME, at bgrn og unge generelt har god effekt af den rehabilitering, der tilbydes i Norge.
Informanten understreger, at den kliniske erfaring er, at prognosen er god for disse patien-
ter, hvor stgrstedelen oplever bedringer eller bliver helt raske (informanten skanner, at det
er ca. 75 pct), og papeger, at det for denne malgruppe seerligt er sygdomsforstaelsen og
sygdomsmestringen, der bidrager til bedring, samt at minimere frygten for symptomerne.
Oslo Universitetshospitals hjemmeside skriver ogsa, at "de alleer fleste bn og unge med
CFS/ME blir mye bedre, og mange blir friske” (CFS/ME, kronisk utmattelse hos barn og
unge” Oslo Universitetssykehus) [88].

Informanterne har ikke udtalt sig om effekten af behandlingstilbuddene malrettet voksne
med CFS/ME. Dog understreger Helsedirektoratet at al behandling er symptomlindrende.
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Figur 29: Forlebsillustration for visitation, udredning og behandling af voksne i Norge
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Diagnosticering: Hvis patientens fysiske symptomer ikke kan forklares ved anden paviselig fysisk eller psykisk sygdom, og
patienten opfylder de canadiske kriterier, kan diagnosen CFS/ME stilles (ICC 2011), hvor fglgende diagnosekoder anvendes:
1) ICPC-2 A04 Kronisk treethed, post-viral treethed, traethed, udmattelse, slevhed, dgsighed eller 2) ICD-10 G 93.3 Benign
myalgisk encefalomyelopati. Datatraek, som Helsedirektoratet er blevet praesenteret for, viser, at leeger dog ogsa anvender
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adfeerdsforstyrrelser, 2) Z03.8 mistanke om anden seerlig sygdom og tilstand, 3) ICD 10 F 48.0 Treethedssyndrom
(Neurasteni), 4) ICD 10 Z73.0 Generel treethed (Udbraendthed), 4) ICD10 R53 lidebefindende/treethed (asteni).

Behandling: Den almen praktiserende laege kan tilbyde patienter med CFS/ME symptomlindrende medicinsk behandling. Der
udskrives udelukkende evidensbaseret medicin. Der findes endnu ikke medicin specifikt malrettet CFS/ME. Helsedirektoratet
fremhaever, at de praktiserende laeger udtrykker, at de mangler veerktgijer til at behandle CFS/ME-patientgruppen efter

diagnosen er stillet. Ud fra en vurdering af, hvilken behandling der passer til patientens behov, henviser leegen til diverse
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Let til moderate tilfeelde

Fysio-/ergoterapeuter:
CFS/ME patienter kan
henvises til fysio- eller
ergoterapi i kommunalt
regi med tilpasset
opfelgning. Fysio- og
ergoterapeuterne har dog
ikke ngdvendigvis
specialviden om
behandling/rehabilitering
af CFS/ME.
Frisklivs-sentralen er et
kommunalt sundheds-
tilbud i nogle kommuner
til mennesker med gget
risiko for sygdom, som
har behov for statte til
sundhedsmeessige
udfordringer samt at
aendre livsstil. 235 ud af
356 norske kommuner
har et frisklivssentral
tilbud. Tilbuddet inde-
holder bl.a. gruppe-
psykologsamtaler med
undervisning i kognitive
mestringsteknikker ift.
treethed, savn, smerter,
forstaelse for og mestring
af energi- og aktivitets-
forbrug. Der kan ogsa
indga fysio- eller
ergoterapeutiske gvelser.
Tilbuddet er ikke specifikt
malrettet CFS/ME.
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Komplicerede tilfaelde

Spesialist-helsetjenesten
tilbyder ydelser til patienter
med CFS/ME, dog med
stor variation pa tveers af
regionerne. Mange hospi-
taler tager imod patienter
med CFS/ME (uden
specialiseret viden om
sygdommen), og nogle
tilbyder specialiseret
udredning og opfalgning.
Leerings- og
mestringskurser: Enkelte
regioner tilbyder leerings-
og mestringskursuser af
nogle dages varighed, der
afholdes pé regionale
sygehuse eller private
genoptraeningsinstitutioner
med overenskomst (enkelte
kommuner tilbyder lign.
forlab). Kurset arrangeres
neesten udelukkende af
klinik/sektion/afdeling for
leering og mestring pa
hospitaler i hver region og
varierer i indhold og
leengde. Forlgbet kan
indeholde treening i og
forstaelse for CFS/ME.
CFS/ME centeret tilbyder
ogsa kurserne for borgere,
der bor i Oslo og omegn.
Der tilbydes mestrings-
kurser til bgrn, unge og
voksne. Ventetiden til
mestringskurserne er uklar.

Revurdering af
komplicerede tilfaelde
Oslo universitetssykehus
har et CFS/ME-center,
som modtager kompli-
cerede sager til "second
opinion”, hvis udredning i
de gvrige special-
sundhedstilbud ikke har
veeret tilstraekkeligt.
Visitationen forlgber via
patientens egen laege og
imgdekommes kun, hvis
patienten forud er sggt
udredt i bade primeer- og
sekundeer sektor. Centret
tilbyder ambulant
udredning og radgivning
for patienter med CFS/ME
(for patienter i regionen).

De CFS/ME patienter, der
er for syge til at opstarte
ambulant udredning, kan
tilbydes dggnophold pa
CFS/ME-centret, som
rader over to senge.
Denne funktion er
landsdaekkende. Under
opholdet foretages en
intern medicinsk
undersggelse af et
tveerfaglige team.
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Figur 30: Forlebsillustration for visitation, udredning og behandling af born og unge i Norge
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almen praksis (primaerleegen) pa baggrund af symptomer
pa ekstrem treethed over en leengere periode. P&
baggrund af symptombilledet visiteres patienten til
udredning i paediatrien pa det lokale regionale sygehus.
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Udregningssamtale (1-2 timer): Speciallaege i paediatri gennemgar
patientens symptomer og sygdomshistorisk. Laegen foretager en klinisk
undersggelse og visiterer patienten til relevante kliniske undersggelser
under andre specialer pa hospitalet, herunder ultralyd, rentgen og
blodpraver samt MR og CT-scanning. P& nogle sygehuse tilses
patienten bade af en speciallaege i paediatri, psykiater og ergoterapeut.
P& andre sygehuse kun af en speciallaege i paediatri.
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Spesialist Helsetjeneste — Hospital alnla
Paediatrisk afdeling
Udregningsopfalgning: Resultaterne fra diverse undersggelser
gennemgas, og hvis speciallzegen i paediatri finder det relevant,
visiteres patienten til yderligere relevante kliniske undersggelser.
Forinden introduceres patienten til de mulige ekstra undersggelser.
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Spesialist Helsetjeneste — Hospital
Pezediatrisk afdeling

Patienten indkaldes til en samtale med opfglgning pa udredningen og opstart
af rehabiliteringsforlgb. Til samtalen deltager pzediateren og ofte ogsa en
ergoterapeut samt en bgrne- og ungdomspsykiater.

Diagnosticering: Hvis patientens fysiske symptomer ikke kan forklares ved
anden somatisk eller psykisk sygdom pba. de udfarte tests, vil patientens
speciallaege i paediatri forklare patienten, at alle resultater er fine, hvorefter
CFS/ME-diagnosen kan stilles ud fra den individuelle laeges vurdering.

Opstart pa rehabilitering: Pa baggrund af diagnosen tager den paediatriske-
speciallaege en dialog med patienten om CFS/ME-sygdommen for at
understgtte sygdomsforstaelse og egenmestring. Alt efter patientens
individuelle behov, aftales mulig opfelgning pa hospitalet. Der er ikke defineret
et fast rehabiliteringsforlgb eller -plan for patienter under 18 &r med CFS/ME.
Forlgbet kan indeholde nogle af falgende elementer.
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Spesialist Helsetjeneste - Hospital
Psykiatrien

Hvis patienten viser tegn pa angst eller
depression, modtager patienten ogsa
udredning og behandling i psykiatrien.
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Spesialist Helsetjeneste — Hospital
Familiemgde

plan for rehabilitering: Der afholdes et mgde med
patientens foreeldre med det formal at leegge en
plan for, hvordan patienten kan fa den rette statte
0g opna bedring. Den paediatriske specialleege
kommer med anbefalinger og eksempler pa mulige
planer for barnet/den unge.
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Spesialist Helsetjeneste — Hospital
Peediatrisk afdeling
Opfelgning: Den peediatriske specialleege falger
patienten sa leenge, patienten har behov. Nogle

patienter har blot behov for fgrste opstartssamtale,
andre har brug for opfglgning i en leengere periode.
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Ansvarsgruppe
Opfelgning pa stetteindsatser
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Det kommunale
Skole, fysio- & ergoterapi

Ventetid: 1 mdr.

Der afholdes et mgde med
patientens skole med planlaegning
af skoledagen ift. tilbagevenden
(mange af patienterne har
skoleveering), hvor en
repraesentant fra paediatrisk
afdeling deltager. Afheengigt af
den enkelte kommunes
behandlingsmuligheder kan
patienten tilbydes forlgb hos
fysioterapeut og psykolog, og
familien kan i nogle kommuner
tilbydes ergoterapi fx treening i
forflytninger. Det er ofte ergo-
og/eller fysioterapeuten fra
peediatrisk afdeling, der initierer
kontakten til de kommunale fysio-
og ergoterapiforanstaltninger.

Der oprettes en ansvarsgruppe pa
lokal plan bestaende af vigtige
aktarer i patientens omverden fx
patientens alment praktiserende
leege, fysio- og/eller
ergoterapeuter, skolen og andre
relevante aktgrer. Nogle gange
deltager paediateren fra paediatrisk
afdeling ogsa. Gruppen star for
Igbende opfalgning pa patientens
tilstand og indsatserne pa tveers af
de involverede aktarer.
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Oslo regionen
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CatoSenteret i Oslo er det eneste
rehabiliteringscenter i Norge, der
tilbyder tveerfaglig dagnrehabilitering
til barn og unge under 18 ar. Centeret
modtager patienter fra hele landet
med langvarig treethed (CFS/ME),
kreeft, hovedpine, komplekse
smertetilstande, neurologiske
tilstande, mave/tarmproblemer mf.

Opholdet varer fire uger og fokuserer
pa at gge patientens bevidsthed om,
hvordan de selv kan pavirke og
forbedre egen sundhed og funktion.
Der laegges en plan for, hvordan
aktivitet og rehabiliteringstiltag kan
fortseettes efter opholdet.

Sigtet for genoptraening er at gge og
genvinde fysisk og social funktion.
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Opsummering af analyseindsigter fra Norge

Helsedirektoratets i Norge har udarbejdet anbefalinger til en revideret udgave af den aktuelt
geeldende nationale vejledning (publiceret 2013, revideret 2015) for udredning, behandling,
rehabilitering, pleje og omsorg af patienter med CFS/ME. Anbefalingerne er overdraget til
sundhedsmyndighederne i Norge, som er i gang med at vurdere, hvorvidt anbefalingerne
kan offentligggres (information af august 2024). Revideringen af vejledningen er igangsat
pa baggrund af flere henvendelser om, at patienter med bl.a. ME/CFS venter lzenge pa en
diagnose og ofte oplever at blive kastebold i det norske sundhedssystem.

| Norge anvendes betegnelse CFS/ME, da CFS ifglge Helsedirektoratet anses som den
mest korrekte betegnelse — indtil anden evidens foreligger — da denne betegnelse ikke hen-
viser til en specifik arsag til sygdommen.

Arsagerne til sygdommen er endnu ukendte, men vejledningen fremhaever et muligt samspil
mellem biologiske og psykologiske faktorer. Af vejledningen fremgar det, at symptomerne
pa CFS/ME er neert besleegtet med symptomer pa bl.a. fibromyalgi og irritabel tyktarm,
hvorfor der fortsat er faglig uenighed om, hvorvidt tilstandene bgr betegnes som én sygdom.

| Norge anses CFS/ME som en neurologisk sygdom ud fra WHO's klassifikation og kodes
med ICD-10 G93.3. Datatreek viser, at laeger i praksis ogsa anvender andre koder herunder
bl.a.: Z03.2 mistanke om psykiske lidelser og adfeerdsforstyrrelser, ICD10 F 48.0 Treetheds-
syndrom, ICD10 Z73.0 Generel treethed, ICD10 R53 Ildebefindende/treethed.

Til at diagnosticere sygdommen anbefales Fukudakriterierne, Canadakriterierne eller de
Peediatriske Kriterier (bgrn og unge under 18 ar). Ifalge vejledningen kan diagnosen
CFS/ME stilles efter minimum seks maneders med vedvarende traethed og hvis traetheden
er sa udtalt, at funktionsniveauet er nedsat med mindst 50 pct. Dertil skal andre potentielle
somatiske og psykiske sygdomme veere udredt og udelukket.

Udredning og behandling af voksne med CFS/ME starter oftest hos patientens egen leege,
evt. med henvisning til specialiserede afdelinger pa sygehuse ved mere komplekse tilfeelde.
Oslo Universitetssygehuse huser landets eneste tredjelinjetjeneste, der udreder og radgiver
i de sager, hvor andre sundhedsinstanser ikke har kunne udrede patienten tilstraekkeligt.
Oslo Universitetssygehus huser ligeledes en national kompetencetjeneste, som har til for-
mal at udvikle og formidle viden om CFS/ME til det norske sundhedsveesen og brugere,
indsamle data og overvage behandlinger.

Helsedirektoratet konstaterer, at der er stor variation i organiseringen af diagnosticering og
behandling af CFS/ME pa tveers af landets sundhedsinstitutioner. Pa nogle sygehuse fore-
tages udredningen pa medicinske afdelinger og pa andre under endokrinologi, neurologi
eller infektionsmedicin. Ligeledes understreger informanterne fra Helsedirektoratet, at der
er stor variation i kompetencerne og vidensniveauet blandt de praktiserende leeger i Norge,
hvilket kan fare til forskelle i kvaliteten i udredningen og behandlingen af CFS/ME.

Udredningen og behandlingen for bagrn og unge starter lignende hos patientens egen laege,
men den videre udredning og behandling forlgber i peediatrisk regi med inddragelse af
bgrne- og ungdomspsykiatrien og lokale aktgrer.

Behandling af CFS/ME bgr, ifalge vejledningen, indebaere kognitiv adfeerdsterapi (til be-
handling af psykiske fglgevirkninger af CFS/IME-sygdommen), treeningsbehandling, gradu-
eret aktivitetstilpasning (GAT), energiforvaltning, symptomlindrende medicinsk behandling
samt leerings- og mestringskurser mm. Alle helseregioner og flere kommuner i Norge tilby-
der laerings- og mestringskurser til voksne med CFS/ME.

For voksne patienter, der er for syge til at starte i et ambulant forlgb, kan CFS/ME-Senteret
pad Oslo Universitetssygehus tilbyde et indleeggelsesforlgb pa 11 dage. Centeret har dog
kun to sengepladser, hvorfor patienter ikke altid kan tilbydes indleeggelse. Bagrn og unge
med kompleks/sveer grad af ME/CFS kan tilbydes behandling under indlaeggelse pa Neu-
rologisk afdeling pa Oslo Universitetshospital (4-14 dages indleeggelse). Afdelingen har dog
kun én sengeplads, som er landsdaekkende og daekker flere sygdomsomrader, hvorfor sen-
gepladsen sjeeldent er ledig til barn og unge med CFS/ME.
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10.1

Analyseindsigter fra Sverige

| falgende afsnit preesenteres analyseindsigter for Sverige. Fgrste del af afsnittet giver en
introduktion til det svenske sundhedsvaesens organisering. Andel del praesenterer den na-
tionale retningslinje for omradet, herunder sygdomsbetegnelse, sygdomssymptomer, diag-
nosticering, kodning og behandling af sygdommen. Tredje del af afsnittet giver en prak-
sisnaer gennemgang af organiseringen af udrednings- og behandlingsforlgb i Sverige pa
tveers af primaer og sekundaer sektor samt en kort gennemgang af den effekt, som infor-
manterne vurderer, at behandlingen har.

Udredningen og behandlingen af patienter med ME/CFS er kompleks, hvorfor nogle beskri-
velser kan forekomme som forenklinger, hvor enkelte nuancer og detaljer kan vaere gaet
tabt. Starstedelen af indsigterne i afsnittet bygger pa informationer fra mundtlige overleve-
ringer fra interviewene, hvorfor enkelte pointer kan vaere glippet eller misforstaet. Nogle
oplysninger er suppleret med desk research og dokumentgennemgang.

Sundhedsvasenets organisering

Det svenske sundhedsvaesen er i store traeek decentraliseret og bestar af tre forvaltningsni-
veauer; et statsligt bestdende af bl.a. socialdepartementet, et regionalt bestdende af 21
regioner og et lokalt bestaende af 290 kommuner.

Statsligt niveau: Sverige styres af Riksdagen (det svenske parlament) og den svenske Re-
gering. Andre vaesentlige statslige sundhedsaktgrer er det svenske Sundheds- og Social-
ministerie og den svenske Socialstyrelse. Sundheds- og socialministerieriet har ansvaret
for at udvikle retningslinjer, lovgivning og tilsyn inden for sundheds- og socialomradet, her-
under inden for folkesundhed, aeldrepleje, socialforsikringer og statte til personer med funk-
tionsnedseettelser. Derudover er ministeriet ansvarlig for at sikre, at social- og sundhedstje-
nester leveres pa en retfeerdig og effektiv made. Socialstyrelsen er ansvarlig for bl.a. at
udvikle nye faglige retningslinjer, vejledninger samt udfgre analyser og dataunderstattelse
inden for sundheds- og velfserdsomraderne [90][91].

| 1992 blev den svenske kommunallov (Kommunallagen) vedtaget, hvor kommuner og re-
gioners ansvarsomrader blev udstukket. Loven indebar bl.a. at bade regioner og kommuner
som udgangspunkt er selvstyrende, dog inden for rammerne af national lovgivning. Derfor
er der ogsa bade regionale og kommunale forskelle pa de sundhedsydelser, der tilbydes i
Sverige [92][91].

Regionalt niveau: De 21 svenske regioner forvalter sundhedsydelser inden for primeer- og
sekundzersektor. Regionerne er bl.a. ansvarlige for de udgaende sundheds- og plejefunkti-
oner, behandlingspsykiatrien og offentlige sygehuse. Derudover indgar regionerne over-
enskomst med almen praksis (vardcentraler) samt privatpraktiserende sundhedsprofessio-
nelle [93][92][91]. Regionerne er geografisk inddelt i seks sundhedsomrader for at sikre, at
alle landets borgere er tilstreekkeligt deekket af sundhedsydelser, herunder adgang til et af
landets syv universitetshospitaler. Foruden universitetshospitalerne driver regionerne 59
regionale akutsygehuse (per 2023) samt specialiserede sundhedsklinikker [91].

Vardcentralerne er borgernes farste indgang til sundhedsvaesenet, og varetager udredning
og behandling pa et ikke-specialiseret niveau. Ved behov, kan vardcentralerne henvise bor-
geren til specialiserede sundhedsydelser ved privatpraktiserende specialiserede sundheds-
udbydere eller pa et af landets hospitaler [94].

Kommunalt niveau: De 290 svenske kommuner varetager nogle sundheds- og velfeerds-
ydelser i primaersektoren. Ydelserne deekker fx seldrepleje, det specialiserede voksenom-
rade og sundhedsydelser som pleje og rehabilitering. Selvom kommunerne deekker andre
ydelser end sundhedsomrédet, er ca. en femtedel af ydelserne relateret til sundhed [92][91].

Finansiering: Det svenske sundhedsvaesen er hovedsageligt skattefinansieret. Sundheds-
vaesenet daekker samtlige svenske borgere, og egenbetaling udger en begreenset del af
finansieringen. En borger vil hvert ar have en egenbetaling pa op til en vis teerskelveerdi pa
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ydelser som ambulant behandling (herunder konsultationer pa vardcentralerne samt hos
privatpraktiserende specialister) og indleeggelse, hvorefter sundhedsydelserne finansieres
af staten. Summen er regionalt bestemt og varierer pa tveers af regionerne inden for green-
seveerdien. Borgere under 18 ar og over 84 ar er undtaget egenbetalingen [91].

Nationale retningslinjer og vejledninger

| Sverige findes der ikke geeldende nationale retningslinjer for, hvordan udredning og be-
handling af ME/CFS bgr varetages i primeer- eller sekundaersektor. | december 2018 udgav
den svenske Socialstyrelse i samarbejde med Statens Beredning Fér Medicinsk Och Social
Utvéardering (SBU) en vidensgennemgang af nuveerende forskning og viden om ME/CFS
(Oversyn av kunskapslaget for ME/CFS). Vidensgennemgangen bestod af to rapporter; en
indledende vidensgennemgang udarbejdet af SBU og en opsummerende og konklude-
rende rapport udarbejdet af Socialstyrelsen (som fremadrettet vil blive refereret til som vi-
densafdaekningen fra 2018).

Pa baggrund af SBUs litteraturgennemgang skulle Socialstyrelsen vurdere, om der pa bag-
grund af eksisterende evidens kunne udledes anbefalinger til udredning og behandling i
Sverige, som ogsa kunne understatte juridiske forsikringssager ifm. statslige sygefraveers-
ydelser. Socialstyrelsen konkluderede i deres rapport, at det eksisterende vidensgrundlag
ikke var tilstreekkeligt til at udvikle svenske retningslinjer for udredning og behandling af
ME/CFS — pa trods af, at patienter og sundhedspersonale efterspurgte det. | stedet blev
anbefalingen, at der skulle tilbydes behandling og lindring af patienternes specifikke symp-
tomer, fx sgvnbesveer eller smerter. Rapporten konkluderede ogs3, at arsagen til ME/CFS
er ukendt, da der ikke findes biomarkgarer til at pavise sygdommen. Derudover sammenfat-
tede rapporten, at der mangler international konsensus om, hvilke diagnostiske kriterier der
skal benyttes for at stille diagnosen samt om sygdommen og behandlingen heraf bgr an-
skues biologisk eller bio-psyko-socialt. Rapporten konkluderer ikke pa, hvilket standpunkt
der fglges i Sverige [46]3L.

Vidensgennemgangen fra 2018 blev opdateret i 2024 af Socialstyrelsen og SBU, hvor syg-
domsomraderne postcovid, postinfluenza, postsepsis, postcommotionssyndrom og
PANS/PANDAS (Insatser vid postcovid och andra narliggande tillstdnd och syndrom) blev
tilfgjet. Formalet med opdateringen var at inkludere resultater fra et litteraturreview, der
kortlagde effekten af forskellige behandlings- og rehabiliteringsindsatser, der tilbydes til pa-
tienter med sygdommene, herunder ME/CFS. Vidensafdaekningen af ME/CFS tog udgangs-
punkt i seks randomiserede kontrollerede studier. Socialstyrelsens konklusion p& baggrund
af vidensafdeekningen var dog fortsat, at det ikke er muligt pa baggrund af den begreensede
evidens p& omradet og den manglende faglige konsensus at fastseette nationale retnings-
linjer for udrednings- og behandlingspraksissen for ME/CFS i Sverige [96]. Derfor foreligger
der i Sverige pa nuveerende tidspunkt ingen nationale retningslinjer for, hvordan ME/CFS
bar udredes i hverken primaer- eller sekundaersektor.

| stedet har 1177 For Vardpersonal publiceret en generel vejledning for ME/CFS, der gar
pa tveers af alle svenske regioner. 1177 For Vardpersonal er en statslig organisation, der
udgiver information og national vidensstgtte til sundhedspersonale ansat i det svenske
sundhedssystem. Organisationen er en del af Sveriges nationale system for vidensstyring
pa sundhedsomradet. Dog skal vejledningen ikke anses som en national vejledning [97].

| Sverige er regionerne ansvarlige for organiseringen af sundhedsydelser. Det betyder
0gs4, at der er stor regional frihed til at fortolke, hvordan udredning og behandling af diverse
sygdomme skal varetages — inden for geeldende national lovgivning og vejledning. En

3112019 kommenterede den danske Sundhedsstyrelse SBU’s rapport fra 2018 og den generelle organisering af ME/CFS be-
handling i Sverige i et brev til den daveerende danske sundhedsminister. Pa baggrund af brevet bad den danske ME-forening
Per Julin, lzege og seniorforsker ved Karolinska Instituttet, om at kommentere p& Sundhedsstyrelsens gennemgang. Ifglge Julin
anbefaler SBU-rapporten, at patienter med ME/CFS diagnosticeres efter Canada-kriterierne med PEM som et ngdvendigt krite-
rie, samt behovet for omfattende differentialdiagnostik og specialiserede klinikker for ME/CFS [95]. Ifglge Julin, konkluderer SBU-
rapporten, at der mangler evidens for, at GET (gradueret genoptraening) har en funktionsforbedrende effekt pa patienter diagno-
sticeret efter Canada-kriterierne, og at pacing-teknikker har bedre effekt. Han understreger, at brugen af kognitiv adfaerdsterapi
udelukkende er til at hjeelpe patienter med at leve med deres sygdom, og pointerer, at ME/CFS bgr anses som en biologisk syg-
dom men at rehabiliteringen bgr have en bio-psyko-social tilgang [95].



informant fra Socialstyrelsen i Sverige udtaler, at da der ikke foreligger en egentlig national
vejledning for ME/CFS, har det veeret op til hver region selv at definere, hvordan udredning
og behandling af ME/CFS skal varetages. Derfor har flere af Sveriges 21 regioner selvsten-
digt udarbejdet specifikke vejledninger for udredning og behandling af ME/CFS tiltaenkt pri-
meersektoren, hvorfor der ogsa er visse variationer i vejledningerne pa tveers af de 21 regi-
oner. | naerveerende rapport bliver hver regions lokale vejledning ikke uddybet yderligere.

Sygdomssymptomer

| Socialstyrelsens og SBUs seneste vidensafdeekning fra 2024, betegnes ME/CFS som
"alvorlig traethed og treeningsintolerance, som ofte er til stede, og hvor patienterne ikke op-
lever, at hvile eller sgvn hjeelper” (Oversat til dansk fra ‘Postcovid och andra narliggande
tillstdnd och syndrom’, Socialstyrelsen 2024, side 32). Derudover fremhaeves det, at PEM
(post exertional malaise) udlgst af enten fysiske-, mentale- eller falelsesmaessige belast-
ninger er til stede blandt patienter med ME/CFS, hvor overbelastning kan udlgse andre
symptomer timer eller dage efter belastningen, fx influenzalignende symptomer eller hoved-
pine [96].

Patienter med ME/CFS kan, ifglge vidensafdeekningen fra 2024, ogsa opleve at have andre
symptomer af varierende svaerhedsgrad sdsom kognitive og neurologiske vanskeligheder,
muskel- og ledsmerter, nedsat kondition, psykiske symptomer som depression og angst,
sgvnproblemer, influenzalignende symptomer samt POTS/ortostatisk intolerance. Derud-
over er funktionsnedseettelse af varierende grad og varighed hyppigt tilstedeveerende ved
ME/CFS [96].

Sygdomsbetegnelse

| Sverige klassificeres ME/CFS i overensstemmelse med WHO som en neurologisk sygdom
med brug af diagnosekoden ICD-10 G93.3. Ifglge en informant fra Karolinska Postinfekti-
onsklinik, anses sygdommen som somatisk, mens behandling og rehabilitering tager afsaet
i bio-psyko-sociale dimensioner, hvor sociale og psykologiske udfordringer og symptomer
kan opsta pa baggrund af de somatiske symptomer.

Ifglge informanten fra den svenske Socialstyrelse, er det dog besluttet, at betegnelsen CFS
(kronisk treethedssyndrom) udelukkende skal benytte, mens diagnosen ME (myalgisk en-
cephalomyelitis) ikke anerkendes som diagnose. Dette begrundes med, at arsagerne bag
sygdommen fortsat er uafklaret, og at der ikke er faglig konsensus om definitionen pa syg-
dommen [46] [96]. Derfor er det Socialstyrelsens vurdering, at der ikke foreligger nok evi-
dens til at benytte betegnelsen ME, som henviser til, at sygdommen skyldes en infektions-
tilstand. Selvom nogle svenske laeger stiller diagnosen ME i praksis, er det ifglge informan-
ten fra den svenske Socialstyrelse, udelukkende CFS, der registreres i stgrstedelen af pa-
tientjournalerne. | de regionale vejledninger samt de to nationale vidensafdaekninger fra
2018 og 2024 karakteriseres sygdommen dog fortsat som ME/CFS.

Pa sundhedsinformationssiden 1177 For Vardpersonal star der endvidere, at ” Begrebet
encephalomyelitis er kontroversielt, da der ikke er belaeg for at en inflammation i hjernen
og/eller rygmarven foreligger hos disse patienter” (Oversat til dansk [98]).

Informanten fra Socialstyrelsen forteeller, at Sverige ikke fglger anbefalingerne fra NICE fra
2021. Det begrundes dels med, at evidensgrundlaget er vurderet for svagt samt den mang-
lende faglige konsensus blandt ekspertgruppen, der star bag NICE-anbefalingerne. Derfor
har Socialstyrelsen vurderet, at anbefalingerne fra NICE pa nuveerende tidspunkt ikke er
mulige at overfare til en svensk kontekst. Qua regionernes selvstyre, er det dog uvist, om
de enkelte regioner leener sig op ad NICE-anbefalingerne i praksis.

Diagnosticering af ME/CFS

Det fremgar af begge Socialstyrelsens vidensafdaekninger fra 2018 og 2024, at ME/CFS er
en udelukkelsesdiagnose, som kun kan stilles, nar andre potentielle sygdomme, bade



psykiske og somatiske, er undersggt og udelukket. Da arsagerne bag ME/CFS fortsat er
ukendt, er der ikke specifikke diagnostiske tests og biomarkgrer, som kan benyttes til at
identificere sygdommen. Socialstyrelsen har ikke udpeget bestemte diagnosekriterier til ud-
redning af ME/CFS [46] [96].

| Socialstyrelsens vidensafdaekning fra 2024 af en reekke postinfektigse tilstande, herunder
ME/CFS, er anbefalingen pa tveers af lidelserne at vurdere patientens tilstand gennem sam-
tale, tests og pregvetagning. Heri ligger, at det ikke kun er patientens somatiske symptomer,
der skal vurderes, men hele patientens livssituation og sygdomshistorik. Udredningen af
ME/CFS er dog ikke yderligere beskrevet i vidensafdaekningen [96].

| regionernes feelles vejledning udgivet pa 1177 For Vardpersonal er udredning af ME/CFS
ogsa beskrevet som en udelukkelsesdiagnose. Dog henviser vejledningen til brug af Ca-
nada-kriterierne til diagnosticering af ME/CFS med argumentet om, at Canada-kriterierne
benyttes som diagnosticeringsveerktgj pa klinikker specialiseret i ME/CFS [98].

Kodning af ME/CFS

| Sverige anerkender sundhedsmyndighederne, ifglge informanten fra Socialstyrelsen, kun
sygdomsbetegnelsen CFS, samtidig med at WHOs ICD-10 klassifikation anvendes til kod-
ning af diagnosen. Det betyder, at patienter med CFS registreres under diagnosekoden
G93.3, der bade indeholder patienter med CFS, ME samt langvarig postinfektigs treethed
efter virus. P& nuveerende tidspunkt er det derfor ikke muligt p& nationalt niveau at under-
sgge populationen af svenske patienter med CFS tilstraekkeligt, da diagnosekoden ogsa
indeholder andre diagnoser. Derudover er der, ifglge informanten, meget varierende diag-
nosekodepraksis blandt bade de praktiserende leeger i primaersektoren og pa landets hos-
pital. Det er med til at udfordre dataopggrelser over praevalensen af ME/CFS i Sverige [46]
[96].

Ifglge en interviewet patientforening for ME/CFS i Sverige bliver diagnosekoden i begraen-
set omfang brugt i almen praksis og pa landets hospitaler, hvor det er patientforeningens
oplevelse, at nogle regioner slet ikke benytter diagnosekoden.

Behandling/rehabilitering af ME/CFS

Da der ikke foreligger en national vejledning for behandling af ME/CFS, er der ikke én spe-
cifik behandling, der falges pa tveers af landet. | vidensafdsekningen fra Socialstyrelsen af
2024 er konklusionen, at der ikke findes en evidensbaseret tilgang til behandling af
ME/CFS. Dog inkluderer rapporten et kapitel henvendt primaersektoren, hvori det under-
streges, at alle patienter har krav pa at modtage symptomlindrende behandling [96]. Infor-
manten fra Socialstyrelsen oplyser, at dette kapitel er blevet tilfgjet til vidensafdeekningen,
da nogle patienter ikke oplever at blive mgdt med anerkendelse og forstaelse af deres prak-
tiserende leege. Formalet med kapitlet er derfor at fremhaeve vigtigheden af, at praktise-
rende lseger anerkender patienternes symptomer og giver dem en oplevelse af at blive set
og hgrt, og hjeelper med at behandle symptomerne.

Som en del af den symptomlindende behandling, skal egen laege understgtte patienten i
genoptraening af kondition og muskelmasse. | rapporten fra Socialstyrelsen bliver det un-
derstreget, at mange patienter med ME/CFS oplever en forveerring af deres symptomer
efter anstrengelse (sakaldt PEM), hvorfor enhver form for aktivitet og traening skal tage ud-
gangspunkt i patientens eget funktions- og aktivitetsniveau. Derudover fremhaever anbefa-
lingen, at patienten skal stgttes i at planleegge aktiviteter pa en sadan made, at overan-
strengelse undgds. For bgrn og unge anbefales det endvidere, at behandlingen i hgj grad
foregar i samarbejde med andre relevante aktarer fx skolen med afsaet i en feelles rehabili-
teringsplan [96].

Socialstyrelsen konkluderer i vidensafdaekningen fra 2024, at der i de gennemgaede studier
ikke er entydige resultater, der indikerer positiv effekt af leegemidler eller vitamintilskud pa
ME/CFS. Samtidig konkluderer styrelsen, at enkelte studier finder positiv effekt ved brug af
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psykoterapi sdsom kognitiv adfaerdsterapi, men at effekten er varierende og uden faglig
konsensus om behandlingens effektivitet [96].

| regionernes feelles vejledning udgivet pa 1177 For Vardpersonal anbefales udelukkende
symptomlindrende indsatser. Konkret fremhaeves fglgende behandlingsform [98]:

Fysio-og ergoterapi: Traening og aktivitetsregulering ud fra princippet om pacing, hvor fysisk
aktivitet tilpasses den enkeltes toleranceniveau. Dette for at undga gjeblikkelig eller forsin-
ket forveerring af patientens tilstand. | nogle tilfeelde kan hjaelpemidler og eendringer af bo-
ligindretning understgtte behandlingen.

Psykologisk- og psykosocial behandling: Kognitiv terapi kan understgtte handtering af syg-
domsbegraensninger pa hverdagsaktiviteter og generelt bevirke sterre sygdomsaccept.

Medicinering: Henvendt behandling af symptomer sa som depression, smerter og sgvnpro-
blemer.

Derudover fremhaever anbefaling lgbende opfglgningssamtaler mellem patienten og den-
nes laege [98].

Udredning, diagnostik og behandling i praksis

| folgende afsnit beskrives udrednings- og behandlings-/rehabiliteringspraksissen for barn,
unge og voksne med ME/CFS i Sverige. Indsigterne er primaert opnaet gennem interview
med en repreesentant fra den svenske Socialstyrelse, en fagekspert fra Karolinska Institut-
tet og en patientforening, og er suppleret med desk research.

Praktiserende leeger i primeersektoren

Udredningsforleb

Ifzlge informanten fra Socialstyrelsen, er vardcentralerne borgernes primaere indgang til
sundhedsvaesenet, ogsa for patienter med symptomer pa ME/CFS. Den praktiserende lsege
vil indkalde patienten til en konsultation, hvor lsegen spgrger ind til patientens symptomer
og tidligere sygdomshistorik og tager tests og blodpraver.

| Sverige stilles ME/CFS som en udelukkelsesdiagnose, og derfor vil laegen typisk under-
sgge for andre mulige diagnoser, far der er mistanke om ME/CFS. Her kan lsegen henvise
patienten til specialiseret udredning enten hos en privatpraktiserende specialist i primaer-
sektoren eller til et af landets sygehuse, der udfarer yderligere tests og samtaler. Hvis disse
undersggelser heller ikke viser tegn pa anden sygdom, tilbagehenvises patienten til sin
praktiserende leege. Safremt laegen ser en indikation pad ME/CFS, stilles diagnosen.

Ifglge informanter fra Socialstyrelsen og Postinfektionsklinikken, er viden og kompetencer
om ME/CFS meget varierende pé tveers af de svenske vardcentraler. Derfor er det ikke
altid, at den praktiserende laege har tilstreekkelig viden om sygdommen til at mistaenke og
diagnosticere ME/CFS. Det samme ggr sig geeldende blandt flere specialleeger, som har
speciale i andre sygdomsomrader, og som oftest udelukkende ser patienten ud fra deres
specifikke speciale fx reumatologi eller kardiologi.

Derfor kan det samlede udredningsforlgb af ME/CFS streekke sig over mange ar, og nogle
patienter far aldrig stillet diagnosen. Dette understattes af en svensk patientforening, hvis
medlemmer oplever utilstraekkelig viden blandt laegerne i primaersektoren, og hvor de ople-
ver, at deres symptomer overses eller fejlbehandles. Ifglge flere af de svenske informanter
findes der eksempler pa udredningsforlgb for ME/CFS, der har varet op til 8-9 ar.

Informanten fra Socialstyrelsen forteeller, at ovenstaende udredningspraksis ger sig geel-
dende pa tveers af bagrne- og ungeomradet samt voksenomradet. Forskellen er, at bgrn og
unge ofte henvises til en paediater eller bgrne- og ungdomspsykiater for neermere udred-
ning. Derudover er der ikke store variationer for voksne og bgrn og unge i den indledende
udredning i primeersektoren. Dog understreger informanten, at bgrn og unge med ME/CFS



ogsa oplever, at deres symptomer ikke bliver opdaget eller taget alvorligt af de praktise-
rende leeger, og at de ikke henvises til andre relevante tilbud. Informanten fra Socialstyrel-
sen vurderer, at der er mange bgrn og unge, der ikke bliver udredt tilstraekkeligt.

Behandlingsforleb

| primaersektoren varetages behandling af patienter med let til moderat ME/CFS (ved en
funktionsnedsaettelse under 50 procent, ifalge informanten fra Socialstyrelsen) af den prak-
tiserende laege i vardcentralen. Da der ikke foreligger nationale behandlingsvejledninger for
ME/CFS, er behandlingen symptomorienteret og kan fx omfatte energibesparende teknik-
ker eller medicinering mod depression eller smerter, afheengig af symptomernes karakter
og sveerhedsgrad. Patienten kan ogsa blive henvist til rehabilitering i kommunalt regi fx hos
en fysioterapeut.

Ifglge informanten fra Socialstyrelsen og fageksperten fra Postinfektionsklinikken, modta-
ger patienter udelukkende begraenset behandling for ME/CFS hos deres praktiserende
leege. Dette begrunder informanterne med et meget varierende kendskab til vidensniveau
om ME/CFS blandt de praktiserende laeger, der i mange tilfeelde er udfordrede ift., hvordan
de skal behandle patienter med ME/CFS. Derfor har Socialstyrelsen i deres vidensafdeek-
ning fra 2024 specificeret, at lseger i primaersektoren altid skal behandle de specifikke symp-
tomer, som patienten fremleegger — uagtet om leegen kan finde den bagvedliggende arsag
til symptomerne eller ej. Fageksperten fra Postinfektionsklinikken p& Karolinska Universi-
tetshospital udtaler, at klinikken har et vidensteam, der underviser leeger og anden fagper-
sonale i primeersektoren for at gge deres viden om bl.a. ME/CFS.

Voksne patienter, der har modtaget behandling pa Postinfektionsklinikken pa Karolinska
Universitetsbehandling, bliver efter endt forlgb afsluttet til deres praktiserende lsege (jf. af-
snittet ’Postinfektionsklinikken pa Karolinska Universitetshospital’ nedenfor). Behandlingen
bliver herefter varetaget af den praktiserende laege (og i mange tilfaelde ogsa af et rehabili-
teringscenter). Patientens egen leege vil efter endt forlsb modtage en epikrise og en be-
handlingsplan fra klinikken, hvor et videre behandlingsforlgb er tilrettelagt af den behand-
lingsansvarlige leege fra Postinfektionsklinikken.

Akut- og universitetshospitaler (ikke Karolinska Universitetshospital)

Ifglge informanten fra Socialstyrelsen og fageksperten fra Postinfektionsklinikken pa Karo-
linska, kan patienter med ME/CFS kun modtage specialiseret udredning og behandling pa
Postinfektionsklinikken p& Karolinska. P& landets resterende hospitaler er der nemlig ikke
specialiseret viden og afgreensede hospitalsafdelinger, der modtager patienter med
ME/CFS. Patienter (seerligt med sveere symptomer pad ME/CFS) kan modtage behandling
for specifikke symptomer pa hospitalerne, hvilket afgreenser behandlingen til disse sympto-
mer i stedet for en holistisk tilgang.

Det er ifglge informanten fra Socialstyrelsen seerligt de starre regioner (og seerligt Region
Stockholm), der besidder ressourcer til at varetage ME/CFS-patienterne pa andre hospi-
talsafdelinger.

Postinfektionsklinikken pé Karolinska Universitetshospital

Udredningsforleb

Pa Karolinska Universitetshospital i Region Stockholm blev Postinfektionsklinikken (forhen-
veerende Postcovidklinik) udvidet i 2024 til ogsa at omfatte ME/CFS. Forinden havde klinik-
ken primeert tilset patienter med senfglger efter COVID-19. Klinikken er landsdeekkende og
har ansvaret for at udrede og behandle voksne patienter med postinfektigse sygdomme, og
her kan de sveereste patienter med ME/CFS ogsa blive udredt [99].

Fageksperten fra Postinfektionsklinikken anslar, at de modtager ca. 500 patienter arligt, pa
tveers af postinfektigse diagnoser, hvor ca. 20 pct far stillet diagnosen ME/CFS. For at en
patient kan starte i forlgb i klinikken, kreever det henvisning fra patientens egen alment
praktiserende leege. Her er ventetiden, fra patienten henvises af den praktiserende leege til



forlgb pa klinikken opstarter, ca. 6 maneder. Postinfektionsklinikken har dog en malsaetning
om at nedbringe ventetiden til 2-3 maneder.

Et krav i klinikkens visitation er, at patienten forinden henvisningen har modtaget omfat-
tende udredning for andre potentielle somatiske og psykiske sygdomme, og at disse er
blevet udelukket. Ifglge fageksperten fra Postinfektionsklinikken, kreever opstart af forlgb
pa klinikken, at patienten har behov for specialiseret udredning for ME/CFS, hvor praktise-
rende laeger og specialister pa landets hospitaler ikke har kunne stille diagnosen. Patienter
kan kun blive udredt pa klinikken efter en dybdegaende indledende udredning i primzaersek-
toren.

Udredning af ME/CFS bliver udfart ud fra en tveerfaglig og holistisk tilgang, hvor patienten
tilses af flere relevante faggrupper. Klinikken har ansat fglgende faggrupper (alle fuldtid):

e 2 ergoterapeuter

o 1 fysioterapeut

e 4 lzeger (med speciale i hhv. infektionsmedicin, medicinsk rehabilitering og junior-
leeger)

e 2 psykologer

e 2 socialfaglige

Derudover har klinikken mulighed for at sgge sparring med andre medicinske specialer pa
Karolinska Universitetshospital, seerligt pulmologer, kardiologer og reumatologer.

Efter visitationen bliver patienten indkaldt til fire udredningssamtaler, hver af én times va-
righed. Samtalerne afholdes med hhv. en leege, fysioterapeut, ergoterapeut og psykolog,
og kan enten afholdes fysisk eller virtuelt, da der er patienter, som bor langt fra klinikken.

Leegelig udredningssamtale: Patienten tilses af en leege ansat i klinikken. Under samtalen
gennemgas patientens sygdomshistorik, og symptomerne kortlaegges. Her har laegen fokus
pa, hvilke symptomer patienten oplever som seerligt problematiske i hverdagen, og samta-
len berarer foruden traetheden ogsa sgvnmgnstre og smerteniveauer. Derudover vil laegen
foretage diverse medicinske tests og fysiske undersggelser af patienten.

Fysioterapeutisk udredningssamtale: Patienten tilses af en fysioterapeut. Samtalen tager
udgangspunkt i en kortleegning af patientens aktivitetsniveau i hverdagen. Derudover un-
dersgges patientens funktionsniveau og vejrtreekningskapacitet fx via dynamisk spirome-
trisk test.

Ergoterapeutisk udredningssamtale: Patienten tilses af en ergoterapeut, der kortleegger pa-
tientens hverdag og dagligdagsaktiviteter samt, hvornér patienten oplever at blive psykisk
eller fysisk overanstrenget. For patienter med mistanke om POTS, vil ergoterapeuten un-
dersgge dette via en sdkaldt Active Standing Test, hvor patientens hjerterytme undersgges
— ferst i liggende tilstand og derefter i staende.

Psykologisk udredningssamtale: Patienten tilses af en psykolog, der screener patientens
psykiske og kognitive tilstand. Dette gagres gennem et formaliseret interview, hvor psykolo-
gen ger brug af diverse standardiserede spgrgeskemaer.

| ugen efter, at den sidste udredningssamtale er afholdt, mgdes alle fagpersonerne til en
tveerfaglig konference. Her drgftes fundene fra de forskellige tests og undersggelser, og pa
baggrund af disse kan diagnosen stilles. | nogle tilfeelde kan der veere behov for at sende
patienten til yderligere udredning for anden somatisk eller psykiatrisk sygdom. | disse til-
feelde henviser klinikken patienten til en anden afdeling pd Karolinska, som star for den
videre udredning af den pageeldende sygdom. Til den tveerfaglige konference beslutter fag-
personerne i feellesskab patientens videre forlgb pa klinikken, herunder hvilken behandling
patienten skal modtage, og hvilke faggrupper og behandlere der er ansvarlige for behand-
lingen. Oftest bliver patienten fulgt af én leege, men det afhaenger af den enkelte patients
tilstand og behov. Samtidig besluttes leengden pa forlgbet, patienten skal modtage pa kili-
nikken.



Behandlingsforleb

Nar patienten har faet tilrettelagt en behandlingsplan, opstartes behandlingen umiddelbart
efter. Stagrstedelen af patienterne modtager et kort behandlingsforlgb af gennemsnitligt to
maneders varighed. Formalet er at hjeelpe patienten godt i gang med behandlingen samt at
tilpasse behandlingsplanen ud fra patientens behov. Kort efter opstart bliver patienten ud-
skrevet til primaersektoren, hvor patientens egen laege og/eller et rehabiliteringscenter star
for den videre behandling. Enkelte patienter har behov for at fortsaette deres behandling pa
Postinfektionsklinikken over en leengere periode. Her varetager klinikken behandlingen, ind-
til patienten er klar til at overga til primaersektor. Patienter med leengerevarende behand-
lingsforlab vil ofte veere tilknyttet klinikken i gennemsnitligt et ars tid.

Behandlingen bliver tilrettelagt den enkelte patient og dennes symptomer. Derfor er der ikke
ét standardiseret behandlingsforlgb, som alle ME/CFS-patienter modtager. Oftest bliver pa-
tienterne dog tilbudt behandling, der bestar af en eller flere af falgende elementer:

Medicinering: Patienten kan fa udskrevet medicin af en leege pa klinikken, seerligt mod
symptomer som smerter, sgvnproblemer og i nogle tilfeelde depression. | mange tilfaelde
udskrives antidepressive, da det, ifglge fageksperten fra klinikken, for nogle har en positiv
effekt bade pa deres sgvn samt deres generelle funktionsniveau. Patienter, der har faet
konstateret POTS, kan endvidere modtage blodtryksregulerende medicin enten mod for
hgit eller lavt blodtryk.

Fysioterapi: Patienten kan blive tilknyttet en fysioterapeut, som dels bistar med aktivitets-
og energiregulering og dels med basale treeningsgvelser. Klinikkens fysioterapeuter gar
bl.a. brug af pacing-teknikker, sa patienten leerer ikke at overskride egne greenser for at
undga en forveaerring af tilstanden dagene efter. Dette geelder ogsa traeningsgvelserne, hvor
patienten ikke bliver presset til at @ge niveauet mere, end de kan handtere. For patienter,
der har POTS, vil fysioterapeuten ogsa gare brug af den sdkaldte DALLAS-CHOP-protokol,
hvor patienten ved hjeelp af en lille cykel langsomt treener flere muskelgrupper uden, at det
er til skade for patienten.

Ergoterapi: Patienten kan blive tilknyttet en ergoterapeut, som bistar med aktivitets- og
energiregulering. Ergoterapeuten benytter ogsa pacing-teknikker og bistar med at tilrette-
leegge patientens hverdag for at minimere episoder med overanstrengelse. | nogle tilfeelde
tilbydes patienten hjeelpemidler til at aflaste hverdagsaktiviteter.

Socialfaglig sparring og hjeelp: Pa Postinfektionsklinikken er der tilknyttet socialfagligt per-
sonale, der kan bista patienterne med deres socialfaglige sager. Klinikken er forpligtet til at
bista patienterne med sager af mere administrativ karakter, fx hvis patienten har en igang-
veerende sygefraveerssag mhp. at modtage sygefraveersydelser. Den socialfaglige kan
0gsa hjeelpe patienten med at komme tilbage til bl.a. arbejde eller uddannelse.

Da forlgbene pa Postinfektionsklinikken primaert har fokus pa udredning og behandlingsop-
start, er det begreenset, hvor meget behandling patienten modtager pa klinikken. | stedet
bliver patienten udskrevet med en epikrise og en videre behandlingsplan. Denne kan pati-
enten fglge i samarbejde med patientens alment praktiserende leege og/eller et rehabilite-
ringscenter.

| enkelte tilfeelde modtager Postinfektionsklinikken patienter, der allerede har faet stillet
ME/CFS-diagnosen, men hvor der er behov for specialiseret radgivning ift., hvordan be-
handlingen bgr varetages. | disse tilfeelde udarbejder klinikken en behandlingsanbefaling,
som den praktiserende laege eller rehabiliteringscenteret kan tage afseet .

Ifglge informanten fra patientforeningen for ME/CFS i Sverige, er det problematisk, at Post-
infektionsklinikken primeert tager patienter, der allerede har faet stillet diagnosen. Herved
er der mange patienter, som bliver tabt mellem to stole, da de har behov for mere speciali-
seret behandling, end hvad deres egen praktiserende laege kan tilbyde. Samtidig har pati-
entforeningen et gnske om, at patienterne kan tilbydes leengerevarende behandlingsforlgb
pa klinikken eller andre specialiserede tilbud henvendt ME/CFS, sa patientens egen alment
praktiserende leege ikke ogséa skal varetage behandlingen af sveere tilfzelde.



Primeersektoren - rehabiliteringscentre

Patienter med ME/CFS kan modtage rehabilitering pa et af regionernes rehabiliteringscen-
tre. Patienterne kan bade selv henvende sig til rehabiliteringscentrene, blive henvist fra
Postinfektionsklinikken eller via deres praktiserende leege.

Patienter, der har veeret i forlgb pa Postinfektionsklinikken, vil ved afslutning af forlgbet i
stgrstedelen af tilfeeldene blive anbefalet at fortsaette pa et rehabiliteringscenter, der kan
varetage den videre behandling. Hvis patienten har veeret i forlab p& Postinfektionsklinik-
ken, vil en behandlingsplan udarbejdet af klinikken danne rammen for deres forlgb pa et af
rehabiliteringscentrene. Her vil fysio- og ergoterapeuter bistd patienten i aktivitets- og ener-
giforvaltning bl.a. ved at hjaelpe patienten med at justere pa hverdagsaktiviteter, som teerer
pa patientens energi samt oplaere patienten i pacing-teknikker. Rehabiliteringscentrene kan
ved behov udskrive hjeelpemidler, der kan aflaste patienten fx kgrestol, badeskammel mv.

Der findes, ifglge fageksperten fra Postinfektionsklinikken, ingen specialiserede rehabilite-
ringscentre i ME/CFS i Sverige. Dog har mange af centrene den ngdvendige viden til at
kunne bista patienten i den videre behandling bl.a. med udgangspunkt i behandlingsplaner
udarbejdet af Postinfektionsklinikken. Der er regionale forskelle pa antallet og den geogra-
fiske spredning af rehabiliteringscentrene i Sverige.

Klinik for Polyinfektion hos Bern pa Karolinska Universitetshospital

| interviewprogrammet er der ikke gennemfart interview med fageksperter fra klinik for Bgrn
og Polyinfektion. Indsigterne i falgende afsnit bygger derfor udelukkende pa oplysninger fra
interview med fageksperten fra Postinfektionsklinikken pa Karolinska.

Klinik for Polyinfektion hos Bgrn pa Karolinska Universitetshospital modtager bgrn og unge
(frem til deres 18. &r) med indikation pa moderat til sveer ME/CFS. Udrednings- og behand-
lingsforlgbet i klinikken ligner i store traek de forlgb, der tilbydes til voksne pa Postinfekti-
onsklinikken, og enkelte af de behandlingsansvarlige deler ogsa stilling mellem de to klinik-
ker. Tilgangen er ligeledes tveerfaglig, hvor patienten kan mgde laeger, fysio- og ergotera-
peuter og socialfaglige. | stedet for psykologer er der ansat bgrne- og ungdomspsykiatere.
En anden forskel mellem Polyinfektionsklinikken og Postinfektionsklinikken er, at patientens
pargrende i hgjere grad bliver inddraget i hele forlgbet, seerligt patientens foreeldre. Hvordan
udredningen og behandlingen konkret forlgber pa Klinik for Poyinfektion hos Bgrn er ikke
yderligere uddybet af fageksperten fra Postinfektionsklinikken pa Karolinska. Dog ma man
formode, at nogle af de samme principper som pa Postinfektionsklinikken ggr sig geeldende
siden, at de to afdelinger deler personale.

Sengebunde patienter/de sygeste patienter

De sygeste patienter med ME/CFS har ikke mulighed for at modtage udredning og behand-
ling p& Postinfektionsklinikken pa Karolinska Universitetshospital, da fremmede er pakrae-
vet. For disse patienter kan klinikken agere sparringspartner til patientens praktiserende
laege i primaersektoren og bl.a. bistd med at fastleegge en behandlingsplan. Klinikken kan
dog ikke tilbyde disse patienter egentlig udredning eller behandling.

Ingen af Sveriges hospitaler har dedikerede sengepladser til patienter med ME/CFS med
behov for indlzeggelse. Der tilbydes, ifglge informanterne, heller ikke indlaeggelse pa reha-
biliteringscentrene i primaersektoren.

Privatklinikker

Ifglge informanten fra Socialstyrelsen og fageksperten fra Postinfektionsklinikken pa Karo-
linska, har der tidligere veeret mindst to privatklinikker i Region Stockholm specialiseret i
ME/CFS, men klinikkerne er ikke laeengere aktive. Tidligere kunne patienter med ME/CFS
modtage udredning og behandling pé privatklinikker via offentlig finansiering, da regionen
havde udliciteret opgaven. Ifglge informanten fra Socialstyrelsen, opsagde regionen
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kontrakten med klinikkerne i forbindelse med regeringsskiftet i 2014, hvor flere behandlings-
tilbud p& sundhedsomradet blev hjemtaget fra private udbydere til det offentlige. Samtidig
er der sket en afvikling af det svenske sundhedsvaesen, hvor flere udrednings- og behand-
lingsopgaver et blevet forankret i primaersektoren. Af den arsag har primaersektor, seerligt
de praktiserende laeger, skulle saettes i stand til at varetage udredningen og behandlingen
af flere sygdomme.

Med 2024 opdateringen af Socialstyrelses vidensrapport om ME/CFS og andre postinfekti-
gse tilstande, er der tilfgjet et kapitel med beskrivelse af, hvordan almen praksis bgr mgde
patienter med symptomer pad ME/CFS, herunder at den alment praktiserende lsege skal
behandle de symptomer patienten fremhaever, fx med henvisning til fysio-, ergo- og psyko-
terapi og eventuelt symptomlindrende medikamentel behandling. Det er ifalge informanten
fra Socialstyrelsen endnu ikke fuldt realiseret, og derfor er man endnu ikke lykkedes med
at sikre, at bl.a. patienter med ME/CFS bliver tilstraekkeligt udredt og behandlet i primaer-
sektoren. Derfor oplever flere patienter ikke at modtage den behandling, som de tidligere er
blevet tilbudt p& privatklinikkerne med finansiering fra det offentlige.

Ifglge den interviewede svenske patientforening for ME/CFS, oplever ME/CFS-patienterne,
at der ikke er nok specialiserede behandlingsmuligheder i Sverige — isaer efter, at de to
privatklinikker er lukkede. Samtidig er der flere af patienterne, der ifglge patientforeningen,
ikke oplever at modtage tilstreekkelig behandling eller socialstatte, efter de har faet stillet
diagnosen, da organiseret behandling til ME/CFS-patienter er begreenset i Sverige.

Oplevet effekt af behandling

Ifglge fageksperten fra Postinfektionsklinikken, anses ME/CFS som en sygdom af kronisk
karakter, en "disability”, hvorfor de ikke oplever at kunne kurere patienter med ME/CFS pa
deres Klinik. | stedet kan patientens tilstand, ifalge klinikken, i nogle tilfeelde forberedes, og
patienter kan leere at tilrettelaegge deres hverdag ud fra sygdommens begreensninger. Kli-
nikken fokuserer szerligt pa at hjeelpe patienter med aktivitets- og energiforvaltning for at
undga overanstrengelser.

Ifglge repreesentanten fra patientforeningen for ME/CFS i Sverige, er der for fa specialise-
rede behandlingstilbud til patienter med ME/CFS. Samtidig er viden begreenset blandt de
praktiserende leeger, hvor patienter med ME/CFS typisk modtager behandling. Derfor ople-
ver mange patienter, ifglge foreningen, ikke at modtage den forngdne behandling, hvorfor
patientforeningen vurderer effekten af de nuveerende behandlingsmuligheder som begraen-
set.



Systemillustration for visitation, udredning og behandling i Sverige

Figur 31: Forlebsillustration for visitation, udredning og behandling i Sverige
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(primeerlaegen) p& baggrund af symptomer pa ekstrem
treethed over en laengere periode.

Patientens lzege gennemgar patientens symptombillede og

bestiller de relevante test, som er muligt via almen praksis.
Laege kan ogsa henvise patienten til udredning pa

specialiseret niveau for at udelukke andre sygdomme. -
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Diagnosticering: Hvis patientens fysiske symptomer ikke kan forklares ved anden paviselig fysisk eller psykisk sygdom, og
patienten opfylder kriterierne for ME/CFS, kan diagnosen ME/CFS stilles med ICD-10SE diagnosekoden G93.3. Der findes

ingen national vejledning, der specificerer, hvordan diagnosticeringen skal gribes an og ud fra hvilke kriterier. Dog anbefales
Canada-kriterierne i nogle regionale vejledninger.

Alt efter hvor kompliceret patientens symptomer og funktionsnedseettelse er, kan den praktiserende leege tilbyde patienten
hjeelp i almen praksis eller henvise til symptomspecifik behandling pa et regionalt hospital eller til rehabilitering pa et af landets
rehabiliteringscentre. Ved komplicerede tilfeelde kan patienten henvises til Postinfektionsklinikken pa Karolinska
Universitetshospital.

Reumatologi: Udredning for mulig gigt
Neurologi: Udredning for mulig sklerose
Neurologi: Udredning for mulig Parkinson
Praktiserende laege Kardiologi: Udredning for mulig hjertekarsygdom
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Endokrinologi: Udredes for stofskiftesygdomme

Psykiatri: Udredes for mulig psykisk lidelse
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Under den nye
venstreflgjsregering er
flere behandlingstilbud
blevet hjemtaget fra
private udbydere til den
offentlige sektor.
Sidelgbende er der sket
en afvikling i sundhed-
vaesenet, hvor primaer
sektor har skulle varetage
en starre del af
udredningen og
behandlingen.

Af den arsag har primaer
sektor, seerligt de alment
praktiserende laeger,
skulle seettes i stand til at
varetage flere
sygdomme.

Med 2024 opdateringen
af Socialstyrelses
vidensrapport om
ME/CFS og andre
postinfektigse tilstande,
er der tilfgjet et kapitel
med beskrivelse af,
hvordan almen praksis
bgr mgde patienter med
symptomer pd ME/CFS
inkl. behandling af
patientens symptomer fx
ved fysio-, ergo- og
psykoterapi og eventuel
symptomlindrende
medikamentel
behandling. Patienterne
ma ikke efterlades uden
behandling.

Landets regionale
sygehuse har (ud over pa
Karolinska Universitets-
hospital) ikke et specifikt
udrednings- og
behandlingsprogram
malrettet patienter med
ME/CFS. Behandlingen,
som patienten tilbydes p&
sygehusene, varetages
derfor under forskellige
specialer, der behandler
hver deres
specialerelevante
symptomer.

Da det ikke er ét specifikt
speciale pa sygehusene,
som tilbyder behandling
malrettet ME/CFS
varierer behandlingen og
fokusset i behandlingen
fra region til region og pa
tveers af hvert sygehus.
En af &rsagerne til dette
er ogsa, at hver region
selv definerer, hvordan
de griber behandlingen
an.

Postinfektionsklinikken
for voksne pa Karolinska
Universitets-hospital har
fra 2024 haft ansvaret for
en raekke infektigse
sygdomme (Post-Covid)
og tilbyder bl.a.
specialiseret udredning af
ME/CFS for voksne.
Udredningen har et
holistisk afseet med
inddragelse af flere
faggrupper, herunder
leeger, psykologer, fysio-
0g ergoterapeuter og
socialfaglige. Derudover
har klinikken sparring
med andre specialer fx
pulmonologer,
kardiologer og
reumatologer. Der
afseettes 1 time til
udredningssamtale med
hver faggrupper (foruden
socialfaglig). | mange
tilfeelde opstartes
behandling p& klinikken
for derefter umiddelbart
efter at blive overfart til
primeersektoren med en
behandlingsplan.

| enkelte tilfaelde tilbyder
klinikken et leengere
behandlingsforlgb.

Sveer

Klinik for Polyinfektion
hos Bgrn tilbyder
udredning og behandling
af barn og unge med
ME/CFS. Forlgbet ligner
Postinfektionsklinikkens,
og adskiller sig primaert
ved at have psykiatere
frem for psykologer
ansat.

Patienter med ME/CFS
har mulighed for at
modtage rehabiliterings-
indsatser pa et af landets
rehabiliteringscentre i
primaersektoren. Centrene
er ikke specifikt
specialiseret i ME/CFS,
dog tilbyder flere af dem
teknikker, som det
fremhaeves er gavnlige for
patientgruppen. Centrene
tilbyder ofte fysio- og
ergoterapi, fx pacing
teknikker til at justere
aktiviteter i hverdagen for
at undga overbelastning.
Derudover kan
patienterne, ved behov,
blive tilbud hjeelpemidler til
aflastning af
hverdagsaktiviteter fx
karestole, skammel mv.

Patienter kan bade selv
henvende sig til
rehabiliteringscentrene
eller ga via egen lzege.
Patienter, der har veeret i
forlgb pa Postinfektions-
klinikken, vil ved afslutning
af forlgbet i stgrstedelen af
tilfeeldene blive anbefalet
et rehabiliteringscenter,
der kan varetage den
videre behandling.



Den trinvise proces for udredning og behandling af voksne ved Postinfektionsklinik E

Figur 32: Forlebsillustration for forlob ved Postinfektionsklinikken pa Karolinska Hospital
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udredningssamtalerne og patientjournalen, hvorefter diagnosen kan stilles. Det videre forlgb i

klinikken afstemmes, og det besluttes, hvilke behandlere og faggrupper patienten skal tilknyttes.

Postinfektionsklinikken
Behandling

Korte behandlingsforlgb (ca. 2 mdr.): Sterstedelen af ME/CFS patienter bliver opstartet i et kort
behandlingsforlgb, hvorefter de udskrives til behandling i primaersektoren. Formalet er at hjeelpe
patienten i gang med behandlingen, der efter overtages af egen leege eller rehabiliteringscenter.
Leaengerevarende behandlingsforlagb (ca. 1 &r): Nogle patienter har behov for at veere tilknyttet
klinikken i en leengere periode. Her varetager klinikken al behandling indtil, at patienten er Kklar til at

v

blive udskrevet til primeersektoren med anbefalinger fra klinikken.

Behandlingsplanen tilpasses den enkelte patients symptomer. Der er ikke et standardiseret forlgb

for ME/CFS. Oftest bliver de dog opstartet i en eller flere af falgende behandlingsspor.
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Ved indikation p3,
at patienten trods
udredning i
primeersektoren
alligevel fejler
noget somatisk
eller psykisk,
sendes patienten
til videre udred-
ning under
relevant speciale
pa Karolinska.

Medicin Fysioterapi Ergoterapi Socialfaglig
En leege udskriver Forlgb med fokus Forlgb med fokus Samtale om
medicin mod pa energi- og pa energi- og patientens
symptomer som aktivitetsforvaltning aktivitetsforvaltning. livssituation, fx
sgvnproblemer, ___.. og pacingteknikker. ___. Arbejder med arbejde og

pacing-teknikker og
omstrukturering af

patientens hverdag.

Patienten kan blive
tildelt hjeelpemidler
fx karestol eller
badeskammel.

uddannelse. | nogle
tilfaelde overtager
den socialfaglige
administrative sager
for patienten, fx
hvis patienten har
sggt om sygefra-

smerte eller Patienter med
depression — oftest POTS behandles
antidepressive. ud fra DALAS-
Patienter med CHOP protokollen
POTS far blodtryks- med skansom
regulerende treening af
medicin. forskellige muskel-
grupper.

veersydelser.
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Udskrivning: Postinfektionsklinikken
star primeert for udredning og opstart
af behandlingsforlgb. Herefter vil
patienten modtage en epikrise og en
behandlingsplan, som patienten i
samarbejde med egen leege og/eller
et rehabiliteringscenter kan falge.
Behandlingen beskrevet i
behandlingsplanen er
symptomlindrende fx medicinering
samt at undga fysisk og psykisk
overanstrengelse.

Patient

v

Praktiserende leege

Behandling: Med afseet i
behandlingsplanen bgr patientens
egen laege igangseette behandling.

Postinfektionsklinikken understreger,

at det er meget varierende, hvor

meget viden den enkelte ---
praktiserende laege har om ME/CFS.

v

Rehabiliteringscenter
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Behandling: | mange tilfaelde
anbefaler Postinfektionsklinikken, at
patienten fortsaetter fysio- og
ergoterapi pa et regionalt
rehabiliteringscenter. Ergo- og
fysioterapeuter hjeelper med energi-
og aktivitetsforvaltning ud fra
behandlingsplanen, fx med pacing-
teknikker og hjeelpemidler. Der er
ingen ME/CFS-specialiserede centre
i Sverige, men mange har basal
viden om bl.a. pacing.
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Opsummering af analyseindsigter fra Sverige

| Sverige findes der ikke en geeldende national retningslinje for udredning og behandling af
ME/CFS. Pa baggrund af en vidensgennemgang af nuveerende forskning og viden om
ME/CFS konkluderede den svenske Socialstyrelsen i en rapport i 2018 og igen i 2024, at
der ikke er tilstraekkeligt vidensgrundlag til at udvikle en svensk retningslinje for udredning
og behandling af ME/CFS — pa trods af efterspgrgsel fra flere patienter og sundhedsprofes-
sionelle. | rapporten understreger Socialstyrelsen, at der mangler international konsensus
om &rsagen til sygdommen, hvilke diagnostiske kriterier der skal benyttes for at stille diag-
nosen samt, hvilken behandling ME/CFS-patienter bgr tilbydes. | rapporten anbefaler Soci-
alstyrelsen, at behandlingen af ME/CFS i Sverige bgr fokusere pé at lindre patientens spe-
cifikke symptomer, fx sgvnbesveaer og/eller smerter.

Da der ikke foreligger en nationale retningslinjer har hver region i Sverige selv haft frihed til
selv at definere og udforme vejledninger for, hvordan ME/CFS skal udredes og behandles
i deres specifikke region. Det har fart til variationer pa tveers af de 21 regioner bade ift. de
udformede vejledninger og i udredningen og behandlingen af ME/CFS-patienter i praksis.

Den statslige organisation 1177 For Vardpersonal har dog publiceret en generel vejledning
for ME/CFS, der gar patveers af alle svenske regioner. Organisationen er en del af Sveriges
nationale system for vidensstyring pa sundhedsomradet. Vejledningen kan dog ikke anses
som en national vejledning.

| Sverige klassificeres ME/CFS som en neurologisk sygdom i overensstemmelse med WHO
og kodes med ICD-10 G93.3. Diagnosekoden bruges dog varieret, hvilket gar det vanskeligt
at opgare preevalensen af ME/CFS. Ifalge en repraesentant fra den svenske Socialstyrelse,
er det udelukkende betegnelsen CFS som bgr anvendes i Sverige, bl.a. fordi der ikke fore-
ligger nok evidens til at benytte betegnelsen ME. | de regionale vejledninger og vidensaf-
deekningen (2018 og 2024) karakteriseres sygdommen dog fortsat som ME/CFS.

Af vidensafdaekningen (2018 og 2024) fremgar det, at ME/CFS diagnosen kan stilles, nar
andre potentielle sygdomme, bade psykiske og somatiske, er undersggt og udelukket. Da
arsagerne til ME/CFS fortsat er ukendt, angiver vidensafdaekningen ikke specifikke diagno-
stiske tests, biomarkarer eller diagnosekriterier, som kan benyttes til at identificere og diag-
nosticere sygdommen. | vidensafdaekningen anbefales vurdering af patientens tilstand gen-
nem samtale, tests og pr@gvetagning. | regionernes faelles vejledning udgivet af 1177 For
Vardpersonal henvises til Canada-kriterierne til diagnosticering af ME/CFS.

Udredningen og behandlingen af ME/CFS foretages bade i primaersektoren, hos privatprak-
tiserende specialister i primaersektoren, pa regionale rehabiliteringscentre og under speci-
aler pa landets hospitaler — alt efter sveerhedsgraden af patientens ME/CFS. Af interview
fremgar det, at behandlingen i primaersektor er begraenset, hvilket skyldes, at de praktise-
rende leegers vidensniveau om ME/CFS ofte er begreenset, og at de mangler vejledning og
veerktgijer til at behandle patienter med ME/CFS. Ligeledes ses variationer i udredningen
og behandlingen af patienter med ME/CFS pa tveers af landets regioner. Pa landets hospi-
taler foretages udredningen og behandlingen af ME/CFS under forskellige specialer, som
udelukkende udreder og behandler de symptomer, som varetages under det specifikke spe-
ciale. Ingen af hospitalerne har dedikerede sengepladser til patienter med ME/CFS med
behov for indleeggelse

Der findes ét specialiseret ME/CFS udrednings- og behandlingstilbud i Sverige, som er lo-
kaliseret pa Postinfektionsklinikken pa Karolinska Universitetssygehus. Sengeliggende pa-
tienter kan ikke modtage behandling pa klinikken, da behandlingen er ambulant. Klinikken
ser sygdommen som somatisk, men behandlingen har fokus pa det bio-psyko-sociale, som
bl.a. omfatter medicinering af smerter, sgvnproblemer, depression og blodtryksregulerende
medicin, dertil fysio- og ergoterapi med fokus pa aktivitets- og energiregulering samt soci-
alfaglig sparring og hjeaelp.
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Analyseindsigter fra Tyskland

| fglgende afsnit preesenteres analyseindsigter for Tyskland. Fgrste del af afsnittet giver en
introduktion til den tyske sundhedsveesens organisering. Andel del praesenterer retningslin-
jen pa omradet fra det Faelles Forbundsudvalg, herunder sygdomsbetegnelse, sygdoms-
symptomer, diagnosticering, kodning og behandling af sygdommen. Tredje del af afsnittet
giver en praksisneer gennemgang af organiseringen af udrednings- og behandlingsforlgb
pa tveers af primeer og sekundaer sektor med afseet i to konkrete udrednings-/behandlings-
tilbud i Tyskland.

Udredningen og behandlingen af patienter med ME/CFS er kompleks, hvorfor nogle beskri-
velser kan forekomme som forenklinger, hvor enkelte nuancer og detaljer kan vaere gaet
tabt. Starstedelen af indsigterne i afsnittet bygger pa informationer fra mundtlige overleve-
ringer fra interview med to fageksperten inden for feltet samt én patientforening, hvorfor
enkelte pointer kan veere glippet eller misforstdet. Nogle oplysninger er suppleret med desk
research og dokumentgennemgang.

Sundhedsvaeesenets organisering

Det tyske sundhedssystem er komplekst med flere forvaltningsniveauer og mange sund-
hedsudbydere.

@verst i systemet finder vi det fgderale sundhedsministerium (Bundesministerium fir Ge-
sundheit, BMG), der formulerer lovbestemmelser til generel sundhedsbeskyttelse og syg-
domsbekaempelse, udstikker overordnede regler for den tyske lovpligtige sygeforsikrings-
ordning/sygekasse, samt udformer rammebestemmelser for godkendelse og overvagning
af laegemidler og medicinsk udstyr. Det fgderale niveau ejer de fleste universitetshospitaler.

Lige under det faderale sundhedsministerium findes det Faelles Forbundsudvalg (Gemein-
samer Bundesausschuss), der er en fusionering af en reekke offentlige tyske sundhedsud-
valg (selvstyrende sammensilutninger inden for bl.a. sygekasser og fagomrader) og som er
uafhaengige af sundhedsministeriet. Udvalget har bemyndigelse til at udarbejde bindende
regler og retningslinjer pd sundhedsomradet, som embedspersoner fra ministeriet udgver
juridisk kontrol over for at sikre, at disse er i trad med ministeriets lovforslag og -bestem-
melser.

Pa det regionale niveau findes 16 administrative delstater (Bundeslander), der har ansvar
for organisering af sygehusveesenet og fastleeggelse af kapaciteten p& hospitalerne.
Ud over ovennaevnte har delstaterne stort set ingen rolle i den direkte levering og finansie-
ring af sundhedsydelser, som de tyske sundhedsforsikringer/sygekasser, udbydersammen-
slutninger og selvstyrende foreninger star for.

Leegerne i det primeere sundhedsveesen harer ogsd under de tyske sundhedsforsikrin-
ger/sygekasser, og fungerer ikke som gatekeepere til sundhedsydelser (som de gar i fx
Danmark). Patienter kan derimod frit veelge og har direkte adgang til bade primeere og se-
kundeere plejeudbydere.

Pa den baggrund har patienter med symptomer pad ME/CFS fri adgang til udredning og
behandling hos enten deres praktiserende leege, pa klinik eller sygehuset alt afhaengig af
den sundhedsforsikring/sygekasse, de lovpligtig indbetaler til.

Pa niveauet under de enkelte delstater finder vi 426 landdistrikter (Landkreise) og 117 by-
kredse (Kreisfreie Stadte), og under dette niveau igen 16.043 kommuner. De lokale kom-
muner spiller en rolle pa folkesundhedsomradet, da de ejer teet pa halvdelen af alle hospi-
talssenge. Nar det er sagt, sa leveres bade hjemmepleje og institutionel pleje hovedsageligt
af private udbydere, bade med og uden profit for gje, som ogsa betales via den lovpligtiges
sundhedsforsikring/sygekasse.

Finansiering: Det tyske sundhedsvaesen er hovedsageligt finansieret gennem de lovpligtige
sundhedsforsikringer/sygekasse. Den lovpligtige sundhedsforsikring/sygekasse bestar af
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109 konkurrerende non-profit-forsikringsselskaber. Personer med hgj indkomst (over
60.750 €/ar, 2019) og freelancere kan i stedet for den generelle lovpligtige sygekasse/for-
sikring veelge en privat forsikring hos en af de ca. 50 konkurrerende virksomheder pa mar-
kedet. Omkring 10 pct. af befolkningen har en privat sygeforsikring. Den lovpligtige og den
private sygeforsikring gor brug af de samme udbydere — det vil sige, hospitaler og laeger
behandler bade lovpligtigt og privat forsikrede patienter.

Pa hospitalerne deekkes omkostninger, der er direkte forbundet med behandlingen af en
patients diagnose, af patientens sundhedsforsikring/sygekasse, mens sakaldte 'investe-
ringsomkostninger' sdsom diagnostisk udstyr, ambulancebiler, bygningsvedligeholdelse
osv. finansieres af den delstat (Bundesland), hvor hospitalet er placeret.

Nationale retningslinjer og vejledninger

| Tyskland har det Feelles Forbundsudvalg (Gemeinsamer Bundesausschuss) i kraft af
Deutsche Gesellschaft fur Allgemeinmedizin und Familienmedizin (DEGAM) [100] udarbej-
det en retningslinje for udredning og behandling af treethed/udmatning (S3-retningslinjen),
som indeholder et afsnit om ME/CFS. Dertil er der udarbejdet en retningslinje for diagnosti-
cering og behandling af Long/Post-Covid (S1-retningslinjen), som Deutschen Gesellschaft
fur Pneumologie und Beatmungsmedizin [101] har udarbejdet. Begge retningslinjer er nati-
onalt geeldende.

S3-retningslinjen for treethed/udmatning er malrettet laeger i primaersektoren, men kan an-
vendes af faggrupper i bade primaer og sekundzer sektor, med det formal at understgtte
identifikation og radgivning af patienter med symptomer pa kronisk treethed/ME/CFS. Med
kronisk treethed menes uforklarlig og uforholdsmeessig treethed, hvor &rsagen ikke er direkte
indlysende og symptomerne er vedvarende pa trods af passende behandling.

Af vejledningen fremgar det, at malsaetningen med S3-retningslinjen for treethed/udmatning
er at undga ungdvendig diagnostik og en ensidig fiksering pa isolerede somatiske arsager.
Ligeledes er formalet med retningslinjen at sikre et fokus pa behandling af patientens sam-
lede symptombillede og situation, det veere fysiske, psykiske og sociale forhold.

Sygdomssymptomer

| retningslinjen betegnes ME/CFS som en dyb og uforklarlig treethed, der ikke lindres af
hvile eller sgvn og begraenser patientens evne til at deltage i daglige aktiviteter i veesentlig
grad. Ud over det beskrives det, at ME/CFS-patientgruppen kan opleve en forveerring af
deres symptomer ved blot mild fysisk eller mental hverdagsanstrengelse og at disse kan
komme med en forsinkelse, sa restitutionsperiode kan vare fra timer til hele dage (Post-
Exertional Malaise, PEM). Ligeledes beskrives det, at mange ME/CFS-patienter oplever
kognitive sveekkelser og en form for "hjernetdge”, herunder problemer med hukommelse,
koncentration og behandling af information. Nogle ME/CFS-patienter oplever ogsa muskel-
og ledsmerter, hovedpine, ondt i halsen, gmme lymfeknuder og influenzalignende sympto-
mer [100].

Sygdomsbetegnelse

| Tyskland er ME/CFS siden 1969 klassificeret som en neurologisk sygdom med reference
til WHO ICD-10-klassifikationen. Til trods for klassifikationen er den ngjagtige og udlgsende
arsag til ME/CFS fortsat uklar [102]. | interviews med de to tyske fageksperter og den tyske
patientforening bliver det af den arsag fremhzaevet, at der er forskellige holdninger til, hvad
den/de udlgsende arsager til ME/CFS er. Nogle tyske forskere og specialister mener, at
ME/CFS er udlgst af virusinfektioner (sdsom Epstein-Barr-virus, SARS-CoV-2 mf.) eller an-
den infektion. Andre forskere/specialister antyder, at ikke-infektigse faktorer, sdsom dys-
funktioner i immunsystemet, fysiske traumer, alvorlige psykiske stress-/stresssituationer,
genetik, autonome nervesystem defekter og/eller metaboliske abnormiteter ogsa kan spille
en rolle.



| retningslinjen klassificeredes ME/CFS som en biologisk, somatisk sygdom. Det understre-
ges, at ME/CFS har identificerbare fysiske symptomer og fysiologiske abnormiteter, selvom
de preecise mekanismer endnu ikke er fuldt forstaet. | retningslinjen understreges det, at
treethed og udmattelse dog ogséa kan opsta pa baggrund af en raekke ikke-somatiske arsa-
ger, hvorfor retningslinjen understreger vigtigheden af en grundig evaluering af patientens
symptombillede og de underliggende og udlgsende mekanismer, der bidrager til patientens
treethed [100].

| interview med de to tyske fageksperter og den tyske patientforening understreges det, at
der i forskellige lsegekredse findes varierede holdninger til, hvorvidt ME/CFS udelukkende
bar betragtes som en somatisk lidelse eller som en lidelse, som ogsa kan veere udlgst af
psykologiske og sociale faktorer. Det bliver beskrevet at fagpersoner inden for psykosoma-
tisk medicin, ofte er fortalere for et mere bio-psyko-socialt perspektiv, mens specialister i
infektionssygdomme og immunologi ofte er fortalere for et somatisk perspektiv, hvor psyko-
logiske faktorer som angst og depression kan forekomme som konsekvens af, men ikke
som arsag til sygdommen.

Diagnosticering af ME/CFS jf. S3-retningslinjen

Diagnosen ME/CFS kan stilles af patientens alment praktiserende laege eller pa hgjere spe-
cialiseret niveau. Diagnosen stilles primaert gennem en kombination af udelukkelse af andre
sygdomme, kortlagt patienthistorie og evaluering af symptombillede.

Dertil stilles diagnosen ofte ved hjeelp af kriterierne fra Institute of Medicine (IOM 2015 Di-
agnostic Criteria), hvor tre pakraevede symptomer og mindst et af to yderligere symptomer
skal veere til stede far, at diagnosen kan stilles. De pakraevede symptomer er; 1) en vae-
sentlig reduktion eller forringelse af patientens aktivitetsniveau, der har varet ved i mere end
6 maneder, 2) PEM og 3) Uforfriskende sgvn. De yderligere symptomer er; 1) kognitiv svaek-
kelse og 2) ortostatisk intolerance (forvaerring af symptomer i stdende stilling, der bedres i
liggende tilstand). | S3-retningslinjen understreges det dog, at diagnosen allerede kan over-
vejes efter tre maneder med vedvarende treethed, men at diagnosen farst endeligt kan stil-
les, hvis symptomerne har veeret vedvarende i mindst seks maneder [100].

Ifglge retningslinjen fra Deutsche Gesellschaft fir Allgemeinmedizin und Familienmedizin
(S3-retningslinjen) involverer diagnosen ofte falgende trin:

Fysisk undersggelse: Grundig undersggelse af patientens fysiske tilstand for at udelukke
andre mulige arsager til treethed. Dette inkluderer kontrol af hjerte, lunger, lymfeknuder og
nervesystem.

Laboratoriepraver: Udfarelse af grundlaeggende blodprgver sdsom glukoseniveauer, en
komplet blodteelling, inflammatoriske markgrer (f.eks. CRP) og af skjoldbruskkirtelfunktio-
nen (TSH) for at udelukke andre medicinske tilstande.

Patienthistorie: Dokumentation af treethedens begyndelse, varighed og karakteristika samt
eventuelle relaterede symptomer (sdsom utilpashed efter anstrengelse, sgvnforstyrrelser
eller kognitive vanskeligheder). Spgrgsmal relateret til tidligere infektioner, sgvnvaner og
livsstilsfaktorer (f.eks. medicin, socialt miljg) er afggrende. Screening for psykologiske fak-
torer som depression og angst anbefales ogsa.

| S3-retningslinjen understreges vigtigheden af at anlaegge et bio-psyko-socialt perspektiv i
diagnosticeringen og behandlingen af ME/CFS, hvor samspillet mellem patientens fysiske
symptomer, fglelsesmeessigt velbefindende og sociale omsteendigheder kortlaegges for at
forsta patientens tilstand. Argumentet herfor er, at ME/CFS er en kompleks tilstand, hvorfor
falelsesmaessig stress, psykosocial omsteendigheder og livsstilsfaktorer mm. bgr tages i
betragtning [100].

Kodning af ME/CFS

| interviewene med de to fageksperter fra Tyskland og den tyske patientforening bliver det
understreget, at der er uens praksis ift. klassifikation og diagnosticering af ME/CFS blandt



bade alment praktiserende laeger og speciallaege i Tyskland. Nogle leeger tager afstand fra
ME-definitionen og betragter udelukkende sygdommen som CFS, kronisk treethedssyn-
drom, andre betegner den som ME/CFS og nogle tredje klassificerer det som en psykisk
eller psykiatrisk lidelse.

| S3-retningslinjen fremgar det, at symptomet traethed bedst kodes med R 53 i ICD-10, hvor
bar ME/CFS kodes med ICD-10 koden G93.3%2. | retningslinjen fremgar det, at betegnelsen
ME/CFS skal anvendes, da betegnelsen omfatter begge klassifikationer og afspejler kom-
pleksiteten og variationen i tilstanden. Denne terminologi anerkender tilstedeveerelsen af
myalgiske symptomer sammen med kronisk treethed [100].

Hvis patienten har ME/CFS efter en COVID-19-infektion kodes dette ogsa med G93.3 og
derefter tillaegskoden U09.9, som refererer til post-COVID-19-tilstanden.

Den psykiatriske diagnose neurasteni/traethedssyndrom kodes med F48.0. Senilitet, inklu-
sive alderdom, kodes med R.54. Organisk forarsaget sgvnighed i dagtimerne (patologisk
@get sgvnbehov) kodes med G.47.1. Ikke-organisk forarsaget Hypersomni kodes med F
51.1 [100].

I almen praksis i Tyskland anvendes ICPC2 (International Classification of Primary Care),
hvor treethedssymptomer registreres under rubrik A (generel/uspecifik) med A 04: Svaghed,
generel treethed, kronisk treethedssyndrom, udmattelse, traethed, dgsighed, postviral treet-
hed.

Behandling/rehabilitering af ME/CFS

For nuvaerende er der ikke en helbredende behandling mod ME/CFS.

| retningslinjen understreges vigtigheden af en afbalanceret, evidensbaseret tilgang til be-
handling af ME/CFS. Anerkendelse af sygdommens kompleksitet tilskyndes, herunder at
sygdommen kan have bade fysiske, psykologiske og sociale aspekter, hvorfor behandlin-
gen ogsa bar fokusere pa hele symptombilledet. Behandlingen bgr/kan pa den baggrund
indeholde fglgende [100]:

Information om ME/CFS: Information om ME/CFS er afggrende for at styre patientens for-
ventninger og forstaelse af deres tilstand og behandlingsmuligheder og handtere deres
symptomer og behandlingsmuligheder.

Symptomorienteret behandling: ME/CFS-patienter bgr modtage symptomorienteret be-
handling og sundhedsradgivning. Dette inkluderer at adressere specifikke symptomer som
savnforstyrrelser eller smerter i stedet for at fokusere pa generel treethed alene.

Kognitiv adfeerdsterapi (CBT): Kognitiv adfeerdsterapi foreslas til behandling af tilknyttede
psykologiske symptomer sdsom angst eller depression, men det anbefales ikke som en
primaer behandling af ME/CFS i sig selv.

Fysisk aktivitet: Retningslinjen udtrykker forsigtighed med hensyn til brugen af gradueret
traeningsterapi (GET) hos patienter med ME/CFS. Hvis gradueret genoptraening overvejes,
skal treeningen veere individuelt skreeddersyet ift. patientens nuvaerende kapacitet og tole-
rance og med omhyggelig overvagning af patientens respons pa enhver fysisk aktivitet sa-
ledes, at PEM ikke fremprovokeres. For de svaereste tilfelde af ME frarddes gradueret gen-
optreening helt.

Medicin: | gjeblikket anbefales ingen specifik medicin til behandling af kernesymptomerne
pa ME/CFS. | stedet ordineres medicin til at handtere sekundaere symptomer sdsom smer-
ter, sgvnforstyrrelser eller depression.

32 Siden 1969 har ME/CFS veeret klassificeret som en neurologisk sygdom/nervesystemsygdom af WHO og defineret med ICD-
10 koden G93.3.
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Opfelgning: Regelmaessige opfalgningsaftaler anbefales til overvagning af patientens til-
stand samt for at tilpasse behandlingsplanen Igbende efter behov.

Trods S3-retningslinjen understreger de interviewede fageksperter pa omradet, at der
mangler ensretning ift. udredning og behandling af ME/CFS samt mere malrettede behand-
lingstilbud landsdeekkende.

Udredning, diagnostik og behandling i praksis

| folgende afsnit beskrives udrednings- og behandlings-/rehabiliteringspraksissen for
voksne med ME/CFS i Tyskland. Indsigterne er opndet gennem interviews med to tyske
fageksperter samt en patientorganisation.

Almen praksis

Udredningsforleb

Nar en patient oplever ekstrem treethed over en leengere periode, vil patienten som oftest
opsgge deres alment praktiserende laege (Hausarzt), for at blive diagnosticeret og behand-
let eller viderehenvist til udredning og behandling hos en specialleege eller pa et hospital.
Grundet den tyske sundhedsforsikringsmodel er det dog ogsa muligt for patienter at tage
direkte kontakt til en speciallaege for at blive udredt og fa behandling der. Ifglge én af de
tyske fageksperter kan tyske patienter frit veelge og har direkte adgang til bade primeere og
flere sekundeere udbydere via deres sygekasse, hvorfor almen praksis ikke fungerer som
gatekeepere til sundhedsydelser, som de ggr i fx Danmark. Stgrstedelen vil dog, ifglge fag-
eksperten, sgge til deres almenpraktiserende lsege som fgrste instans.

Hvis patienten vaelger at opsgge almen praksis med sine symptomer, vil den praktiserende
leege undersgge patienten for mulige sygdomme, der kan bevirke ekstrem treethed. Hvis de
undersggelser, der kan foretages i almen praksis, ikke viser noget, kan den praktiserende
leege ved mistanke om anden sygdom visitere patienten til udredning under relevant speci-
ale. Hvis der ikke kan pavises anden sygdom pa specialiseret niveau, afsluttes patientens
forlgb under hvert speciale.

Hvis det ikke er muligt at pavise anden somatisk sygdom eller psykisk lidelse under udred-
ningen, kan den praktiserende laege veelge at afslutte patienten, hvilket mange leeger if. den
interviewede tyske patientforening veelger at ggre. Patientforeningen understreger, at
mange patienter oplever, at det er sveert at fa stillet diagnosen ME/CFS hos bade de alment
praktiserende lseger og under diverse specialleeger.

Den informerede alment praktiserende laege kan dog stille diagnosen ME/CFS og tilbyde
radgivning og behandling i regi af almen praksis, eller — som alternativ til eller i forleengelse
af behandlingen i almen praksis — henvise patienten til forlgb p& et af de ca. 1000 rehabili-
teringscentre i Tyskland, fx Rehabilitation Center Seehof. Hvis patienten er bosiddende i
Berlin-omradet, kan den alment praktiserende lsege ogsa henvise patienten til udredning
pa landets eneste ME-Klinik for voksne under das Fatigue Centrum der Charité - Univer-
sitatsmedizin Berlin. Forlgbene p& Rehabilitation Center Seehof og ME-klinik under das
Fatigue Centrum der Charité udfoldes i naeste afsnit.

Behandlingsforleb

Hvis den praktiserende laege veelger selv at tilbyde behandling og radgivning i regi af almen
praksis, vil/bgr behandlingen tage afseet i S3-retningslinjen for treethed/udmatning [100],
som netop er malrettet laeger i primeersektoren med det formdl at understgtte deres identi-
fikation, raddgivning og behandling af patienter med symptomer pa treethed/udmatning og
ME/CFS. Af retningslinjen fremgar det, at laegen i sin udredning af sygdommen bgr forsage
at identificere udlgsende og vedligeholdende faktorer for traetheden herunder bade fysiske,
psykiske og sociale faktorer. Dertil fremgar det, at behandlingen, der tilbydes, skal veere
symptomorienteret, hvilket vil sige, at patienten kan tilbydes medicin til hAndtering af sekun-
daere symptomer sasom smerter, sgvnforstyrrelser og/eller depression, og at der kan tilby-
des kognitiv adfeerdsterapi til behandling af psykologiske faglgevirkninger af sygdommen



sasom angst eller depression (men ikke til behandling af ME/CFS i sig selv), forsigtig gen-
optreening mm.

Som supplement til forlgbet i almen praksis kan den praktiserende leege ogsa veelge at
henvise patienten til psykoterapi hos en psykolog. Repraesentanten for den tyske patient-
foreninger understreger, at psykoterapi kan veere hjaelpsomt til at handtere fglgerne af en
konisk sygdom som ME/CFS, men at de psykologer, som de praktiserende laeger kan hen-
vise til, sjeeldent har forstand p& ME/CFS-sygdommen.

Afinterviewene med de to fageksperter og den tyske patientforening bliver det understreget,
at patienter med symptomer pa ME/CFS til trods for S3-retningslinjen fra 2022 ikke skall
forvente at modtage kvalificeret udredning og behandling for ME/CFS i almen praksis, da
der er stor variation i laeegernes generelle indsigt i og syn pa sygdommen.

Visitation til et rehabiliteringscenter eller en ME-klinik

Ud over behandlingen i almen praksis, er den primaere behandlingsmulighed for patienter
med ME/CFS behandling pa et af de ca. 1000 rehabiliteringscentre samt landets eneste
ME-klinik for voksne. Forlgb pa rehabiliteringscentrene og ME-klinikken er deekket af den
lovpligtige sygeforsikring. Med det sagt, finder der dog ikke et organiseret behandlingstilbud
til patienter med ME/CFS, der er ensrettet pa tveers af Tyskland.

De ca. 1000 rehabiliteringscentre er spredt ud over landet og varierer i stgrrelse, speciali-
seringsgrad og fokus. Der er bl.a. kardiologiske-, neurologiske- og long covid-19 rehabilite-
ringscentre. Ifglge de interviewede fageksperter, er der ingen af rehabiliteringscentrene i
Tyskland, som udelukkende udreder og behandler patienter med ME/CFS — i stedet udreder
og behandler centrene patienter med flere forskellige sygdomme og lidelser.

Et af landets rehabiliteringscentre er Rehabilitation Center Seehof, som tager patienter fra
hele landet og har omtrent 400 patienter i forlgb hvert ar. Ca. 4 ud af de 400 patienter er
sengeliggende, mens de resterende er i stand til at modtage ambulant behandling. Patienter
kan modtage behandlingen via deres lovpligtige sygeforsikring.

Det skal understreges, at der er store variationer pa tveers af rehabiliteringscentrene i for-
hold til, hvilken udrednings- og behandlingsindsats centrene tilbyder patienter med
ME/CFS. Rehabilitation Center Seehof skal derfor kun tjene som eksempel pa, hvordan et
udrednings- og behandlingsforlgb pa et rehabiliteringscenter kan se ud. Forlgbet pa cente-
ret er angiveligt mere omfangsrigt, end forlgbene pa mange af de andre rehabiliteringscen-
tre i Tyskland.

For patienter med ME/CFS bosiddende i Berlinomradet er der mulighed for udredning pa
landets eneste ME/CFS-klinik for voksne, ME/CFS klinikken under Das Fatigue Centrum
der Charité. Klinikken modtager ca. 500 patienter arligt.

Kapaciteten p& rehabiliteringscentrene og ME-klinikken, der modtager patienter med
ME/CFS, er begreenset i forhold til den samlede gruppe af patienter med ME/CFS i Tysk-
land, da ingen af de 1000 rehabiliteringscentre udelukkende udreder og behandler
ME/CFS-patienter, og da ME-klinikken kun modtager (et begraenset antal) borgere fra Ber-
lin-omradet.

| de falgende to underafsnit udfoldes udredningen og behandlingspraksissen pa Rehabili-
tation Center Seehof samt pa ME-klinikken under Das Fatigue Centrum der Charité.

Rehabilitation Center Seehof

Som eksempel p& den udredning og behandling, som ME/CFS-patienter kan tilbydes pa et
rehabiliteringscenter i Tyskland, er en repraesentant fra Rehabilitation Center Seehof i Berlin
blevet interviewet om deres udrednings- og rehabiliteringsforlgb.

Ventetiden pa at modtage behandling i centeret har tidligere vaeret ét ar, men er pa nuvee-
rende tidspunkt reduceret til 6 maneder. Rehabiliteringscentret er ikke specialiserede i



ME/CFS, men udreder og behandler typisk patienter med post-COVID, kronisk treethed,
psykosocialt afledte organiske lidelser, hjernerystelse, hjerterehabilitering, ME/CFS mf.,
hvor symptombilledet, ifglge informanten, minder meget om hinanden.

Centeret er kardiologisk-psykosomatiske forankret med fokus pé bio-psyko-social rehabili-
tering, hvilket vil sige, at rehabiliteringen har fokus pa at forbedre patientens bade fysiske,
psykiske og sociale funktionsniveau. Faggrupperne inkluderer laeger, psykoterapeuter,
sports- og beveegelsesterapeuter, fysioterapeuter, ergoterapeuter, socialrddgivere og er-
neeringsvejledere.

Centeret tilbyder et fem ugers ambulant rehabiliteringsprogram, hvor patienterne bor pa
centeret eller er tilknyttet pa deltid. Ifelge den interviewede fagekspert fra rehabiliterings-
center Seehof modtager centeret flest patienter med hjertekarsygdomme, smerte- og sgvn-
forstyrrelser, udbreendthed, stress og psykisk sygdom, men ogsa patienter med mange an-
dre lidelser.

Udredningsforleb

Det fem uger lange rehabiliteringsforlab pa centeret er inddelt i et kortere udredningsforlgb
og et leengere rehabiliteringsforlgb. Udredningsforlgbet indledes med en udredningssam-
tale. Formalet med udredningssamtalen er, i dialog med patienten, at fa skitseret hele pati-
entens sygdomshistorie og hvornar symptomerne opstod samt den tidligere behandling,
som patienten har modtaget.

Som en del af udredningssamtalen foretages ogsa en reekke somatiske og kognitive test
for at fa klare indikatorer for patientens tilstand. De somatiske test inkluderer bl.a. en lun-
gefunktionstest, en belastningstest samt hjerteekkotest. Dertil males patientens hjerte-
rytme, blodtryk, puls og luftvejsgasser ved 6MWT (6-minutters gangtest), 24h-ECG (hjerte-
rytme). De kognitive test indeholder bl.a. en TAP-test til kortlaegning af patientens arvagen-
hed, hukommelse, opmaerksomhed.

Pa baggrund af resultaterne fra udredningssamtalen og diverse test, kan det vise sig tegn
pa andre sygdomme fx neurofysiologisk sygdom. | disse tilfeelde vil centeret henvise pati-
enten til udredning og diagnostik pd Benjamin Franklin Universitetshospitalet ved Freien
Universitat Berlin, som centeret samarbejder med. Efter udredning og diagnostik p& hospi-
talet fortseetter patienten sit forlab pa rehabiliteringscenteret.

Som sidste del af udredningen bliver patienten bedt om at besvare en lang reekke spgrge-
skemaer, herunder et WAI-spgrgeskema (Work Ability Index), som bl.a. giver indsigt i pati-
entens nuvaerende arbejdsnedseettelse pa grund af sygdomme og patientens mentale res-
sourcer. Dertil besvarer patienten et FSMC-spgrgeskema (Fatigue Scale for Motor Functi-
oning and Cognition) som giver indsigt i patientens kognitive og motoriske traethed. Yderli-
gere besvarer patienten et PHQ-spgrgeskema (Personal Health Questionnaire) til maling
af sveerhedsgraden af mulig depression og et WHODAS 2.0-spgrgeskema til afdeekning af
patientens kognition, mobilitet, egenomsorg, socialisering, dagligdagsaktivitet. Endelig skal
patienten besvare et LK-18-spgrgeskema (Life Skills) til maling af patientens vurdering af
egne folelser, kompetencer, engagement, mening, succes og malopfyldelse samt sociale
relationer. Det sidste spgrgeskema patienten skal besvare gar under titlen AEQ (Avoi-
dance-Endurance questionnaire) og bruges til at kortleegge patientens smerterespons og
evt. psykosociale risikofaktorer.

Behandlingsforleb

Pa baggrund af alle informationerne og resultaterne fra udredningssamtalen, udformes et
individuelt tilpasset rehabiliteringsprogram. Alt efter patientens symptombillede og sveer-
hedsgraden, tilbydes patienten forskellige typer af indsatser og aktiviteter i varieret omfang.
Et forlgb vil dog ofte indeholde elementer af psykoterapi, beveegelsesterapi, kognitiv trae-
ning, terapeutsamtaler, erneeringsradgivning og socialradgiver samtaler.

Ifglge fageksperten fra centeret, preesenteres patienten som fagrste skridt i behandlingsfor-
Igbet for det individuelt tilpassede rehabiliteringsprogram samt modtager en praktisk plan,
der beskriver, hvornar patienten skal mgde op til diverse sessioner pa centeret.



Pa baggrund af rehabiliteringsplanen, tilbydes patienten forskellige indsatser pa rehabilite-
ringscentret. Rehabiliteringen kan besta af et eller flere af falgende elementer:

Psykoterapi i grupper: Rehabiliteringsprogrammet vil for mange patienter indeholde psyko-
terapi i grupper. Formalet med psykoterapien er at gge patienternes sygdomsforstaelse og
give dem vaerktgijer til at h&ndtere en svaer sygdom og @ge deres egenmestring af sygdom-
men. Ligeledes er formalet, at patienterne skal mgde andre, som har samme eller lignende
udfordringer, som dem selv og skabe et sikker rum for udveksling af udfordringer, oplevelser
og erfaringer.

Bevaegelsesterapi: Alle patienter i psykoterapigruppen vil ogsa blive tilbudt bevaegelseste-
rapi, hvor patienterne lzerer at omszette teorien fra psykoterapigruppen til praksis ift. hand-
tering og egenmestring af sveer sygdom. Det indeholder forsigtig genoptraening, som kan
inkludere en gatur i centerets have, streekgvelser, kunst- og danseterapi, ergo- og fysiote-
rapi.

Kognitiv treening: Til den kognitive treening far patienterne kognitive redskaber og strategier
til at passe pa sig selv, lyttet til egen krop og graenser og tilpasse daglige aktiviteter sa
udtraetning undgas fx ved kognitive pauser i lgbet af dagen.

Terapeutsamtaler: Mange patienter kan, ifalge fageksperten fra centeret, ogsa have gavn
af — og bliver derfor ogsa tilbudt — terapeutsamtaler. Til samtalerne dykkes der ned i, hvor-
dan sygdommen har pavirket og sat nye rammer for patientens liv og den sorg og frustra-
tion, der kan veere forbundet med det. Terapeuten vejleder i, hvordan patienten kan lykkes
med daglige aktiviteter, som er vigtige for patienten fx vha. kognitive adfserdsaendringer.

Ernaeringsvejledning: De patienter, som har behov for det, tilbydes ogsa ernaeringsvejled-
ning. | dialog med patienten kortlaeegger ernaeringseksperten patientens nuveerende kostva-
ner samt vitamintilskud, og pa den baggrund vejledes patienten i kost samt evt. kosttilskud,
med det formal at afhjeelpe noget af symptombilledet.

Samtaler med en socialrddgiver: Mange af de patienter, som er i forlgb pa rehabiliterings-
centeret, er ikke i stand til at vende tilbage pa arbejdsmarkedet pd samme niveau som far,
de blev ramt af den pageeldende sygdom, de er i rehabilitering for. Af den arsager tiloyder
centeret samtaler med en socialrddgiver, som kan bista i dialogen med sundhedsforsikrin-
gen ift. arbejdskapacitet, evt. omskoling samt generel vejledning i perioden efter udskrivelse
fra centeret.

Efter det fem uger lange udrednings- og rehabiliteringsforlgb pa centeret udskrives patien-
ten. Fageksperten fra centeret understreger, at patienterne efter udskrivelsen i hgj grad er
overladt til dem selv og til selv at ggre brug af det tilleerte fra centeret. Patienterne kommer
fra alle steder i Tyskland og kun nogle er fra neeromradet, hvorfor det ikke er muligt for
patienterne at fortsaette til udvalgte aktiviteter pa centeret. Dog er der mulighed for online
opfalgning for de patienter, som har behov for det, og hvor forsikringen forsat vil deekke.

Patienten kan pa eget initiativ eller efter henvisning fra egen praktiserende leege sgge ef-
terveernstilbud hos IRENA, som tilbyder et holistiske efterveernstilbud til patienter, der efter
et rehabiliteringsforlgb forsat oplever problemer. Formalet med tilbuddet er at stabilisere
patientens arbejdsevne. Tilbuddet er tilgaengeligt via den lovpligtige sygeforsikring/syge-
kasse. Ligeledes samarbejder kommunerne i Tyskland med sundhedsudbydere og forsik-
ringsselskaber om at tilbyde rehabiliteringsprogrammer, hvorfor patienterne ogsa kan sgge
hjeelp og statte i deres bopeaelskommune.

ME/CEFS klinik under Das Fatigue Centrum der Charité

Landets eneste ME/CFS-klinik for voksne er en del af das Fatigue Centrum der Charité -
Universitatsmedizin Berlin og er tilgeengelig via den lovpligtige sygeforsikring/sygekasse.
Das Fatigue Centrum der Charité er et netvaerk af flere specialiserede klinikker, der over-
vejende udreder og behandler patienter med treethed udlgst af fx Pelvic congestion syn-
drome (PCS), Multiple sclerosis (MS) og/eller treethed i forbindelse med kreeft. ME/CFS-



klinikken modtager udelukkende patienter bosiddende i Berlin-omradet og er specialiseret
i diagnosticering og udformning af behandlingsplaner til patienter med ME/CFS over 18 ar.
Det vil ogsa sige, at klinikken udelukkende udreder og giver anbefalinger til videre behand-
lingsforlgb i almen praksis (og ikke behandler), og at det kun er det lille udsnit af patienter
bosiddende i Berlinomradet, som kan blive udredt pa klinikken. Ventetiden til farste samtale
er 6-12 maneder.

ME/CFS-klinikken er forankret i medicinsk immunologi og betragter ME/CFS som en soma-
tisk sygdom, oftest udlgst af en infektion eller virus. Klinikken ser derfor ikke, at psykiske og
sociale omsteendigheder ogsa kan veere udlgsende faktorer for sygdommen. Fageksperten
fra klinikken understreger dog, at sygdommen kan pavirke psyken, hvorfor psykosociale
interventioner kan give mening i behandlingen af fglgevirkningerne fra sygdommen.

Faggrupperne involveret i udredning af patienterne i klinikken inkluderer heematologer, reu-
matologer, neurologer samt specialister i intern medicin.

Udredningsforleb

Ifalge fageksperten fra ME/CFS-klinikken under Das Fatigue Centrum der Charité, modta-
ger centeret kun patienter til udredning, hvis patienten kan dokumentere at veere udredt for
andre mulige sygdomme (og at disse er blevet udelukket) samt, at patientens symptomer
har varet i mere end 6 maneder, da det kan vaere med til sikre en adskillelse af ME/CFS fra
postinfektigs treethed.

For at henvisningen fra patientens praktiserende leege til ME/CFS-klinikken godkendes,
skal patientens leege sende dokumentation for, hvilke somatiske sygdomme patienten er
udredt for, at patienten har haft symptomer i minimum 6 maneder samt begrundelsen for,
hvorfor den praktiserende laege mener, at der muligvis er tale om ME/CFS.

Hvis henvisningen til ME/CFS-klinikken godkendes, vil patienten forud for den fgrste udred-
ningssamtale p4 ME/CFS-klinikken modtage en reekke spargeskemaer til besvarelse. Kon-
kret bliver patienten bedt om at besvare SF-36-spgrgeskemaet, som afdaekker patientens
fysisk funktionsevne samt CFQ-11-spgrgeskemaet (The Chalder Fatigue Scale), som maler
omfanget og sveerhedsgraden af patientens traethed. Ifglge fageksperten fra klinikken er
resultaterne fra begge spgrgeskemaer med til at bestemme, om ME/CFS-diagnosen kan
stilles med afseet i Canada konsensuskriterierne.

Efter patienten har udfyldt de to spgrgeskemaer, vil patienten modtage en indkaldelse til en
udredningssamtale. Til udredningssamtalen gennemgas resultaterne fra spgrgeskema-
erne, og i hvilken retning resultaterne umiddelbart peger. Ligeledes udfgres en raekke test
og malinger af patientens kliniske symptomer, igen for at bestemme, om ME/CFS-diagno-
sen kan stilles. Der udfares en test af patientens handtryksstyrke (muscle fatigue hand
strength) og en passive stdende test for at teste patientens puls og blodtryk. Ligeledes af-
daekkes, om patienten oplever PEM.

P& baggrund af resultaterne fra spargeskemaerne og diverse test og med afszet i de cana-
diske konsensuskriterier og IOM 2015 Diagnostic Criteria, stilles ME/CFS-diagnosen ende-

ligt.

For nogle patienter vil den ene udredningssamtale ikke veere nok, hvorfor de anbefales at
komme til en opfglgende udredningssamtale af en halv til en hel times varighed, hvor der
fortages yderligere test og udredning.

Behandlingsforleb

Efter udredningen modtager patienten information om ME/CFS og radgives i diverse be-
handlingsmuligheder. Under interviewet med fageksperten fra klinikken nsevnes bl.a. pa-
cing, hvor patienten skal leere at have fokus pa sit belastningsniveau og tilpasse sin livsstil,
sa belastningsspidser udjeevnes og undgas. Dertil neevnes afslapningsteknikker herunder
fx hjernepauser, hvor sansemaessige indtryk til hjernen sasom lyd- og lysindtryk begraen-
ses. Yderligere anbefales terapi, selvhjeelpsgrupper og socialt netveerk, hvor patienten kan
finde statte i at handtere tristhed, angst og generel usikkerhed forbundet med sygdommen.



Slutteligt nzevnes ogsa medicinsk behandling, hvor klinikken ved sgvnforstyrrelser anbefa-
ler Melatonin (2-5 mg, Circadin, retard form), ved sveaer smerte/multimodal smertebehand-
ling anbefaler lav dosis Doxepin og ved Kardiovaskuleer dysregulering anbefaler lvabradine.
Af off-label medicin anbefales bl.a. ogsa lav dosis Abilify (mod psykoser), Naltrexon (mod
Neuroinflammation og smerter).

Patienten modtager ogsa en individuel behandlingsplan, som indeholder alle klinikkens an-
befalinger til videre behandling. ME/CFS-klinikken i das Fatigue Centrum der Charité i Berlin
udreder og udformer udelukkende behandlingsplan og tilbyder kun behandling i forbindelse
med kliniske forsgg. Fageksperten fra klinikken understreger, at der endnu ikke findes en
behandling, som kan helbrede ME/CFS, hvorfor behandlingsanbefalingerne i behandlings-
planen udelukkende kan vaere med til at minimere patientens symptomer og ikke fierne
dem. Ifglge fageksperten fra klinikken er ME/CFS en kronisk lidelse, som kraever livsvarig
medicinsk behandling.

Patienten udskrives fra klinikken med behandlingsplanen, som patienten enten selvsteen-
digt eller i samarbejde med sin praktiserende lesege kan fglge. Behandlingen beskrevet i
behandlingsplanen vil primeert sigter mod at lindre patientens symptomer, behandle infek-
tioner og andre arsager til immunaktivering, afhjeelpe mangeltilstande samt undga overbe-
lastning, der kan forveerre tilstanden.

Patientens praktiserende lesege bgr igangseette indsatserne beskrevet i behandlingsplanen,
men ifglge fageksperten fra klinikken har de praktiserende leeger sjeeldent erfaring med den
behandling og de leegemidler, som anbefales i behandlingsplanen, hvorfor lsegerne ikke vil
udskrive medicinen til patienterne. Af den arsag oplever mangle patienter ikke at modtage
den anbefalede medicinske behandling fra klinikken. Den tyske patientforening fremheever
samme problematik, og beretter, at der kan ga flere maneder, farend en patient finder en
praktiserende laege eller specialleege, som vil udskrive leegemidlerne anbefalet i behand-
lingsplanen. Repraesentanten fra den tyske patientforening beskriver, at det fgrst ved tredje
laegeskift lykkedes at fa udskrevet den off-label-medicin, som var anbefalet i behandlings-
planen.

Patienter med meget sveer ME/CFS

De to fageksperter og patientforeningen fremhaever enstemmigt, at der ikke er tilfredsstil-
lende behandling for de patienter, som er alleer hardest ramt af ME/CFS og er senge- og/el-
ler hiemmebundne. Der bliver peget pd, at disse patienter kan have sveert ved at fa noget
hjeelp overhovedet, da det kan vaere sveert at finde en leege, som laver hjemmebesgg. Fag-
eksperten fra rehabiliteringscenteret fremhaever, at der er en enkelt universitetsklinik pa et
sygehus i Tyskland, hvor patienter med bl.a. meget sveer ME/CFS har mulighed for at fa
behandling under indlaeggelse i op til fem maneder. Universitetsklinikken modtager dog pa-
tienter med forskellige sygdomme, hvorfor pladserne ikke er forbeholdt patienter med
ME/CFS.

Born og unge med ME/CFS

Der findes ét centeret/en universitetsinstitution i Tyskland, Chronische Fatigue Centrum fiir
junge Menschen - Technische Universitat Minchen, som er specialiseret i udredning og
behandling af bern og unge (op til 20 ar) med ME/CFS, EBV-associerede sygdomme (kraeft)
samt post-COVID. Centeret er beliggende i Miinchen og modtager bgrn fra Bayern via den
lovpligtige sygeforsikring/sygekasse. Som universitetsinstitution kombinerer centeret diag-
nostik, terapi og forskning. Faglighederne pa centeret inkluderer psediatriske haematologisk-
onkologer, leeger fra forskellige specialomrader, psykologer, plejepersonale samt videnska-
beligt og teknisk personale.

Ved diagnosticering af postviral treethed, langvarig COVID og/eller ME/CFS tilbyder cente-
ret i samarbejde med institutioner i barnets/den unge hjemby (bl.a. skolen og kommunen)
en symptomorienteret, holistisk og tveersektoriel pleje.



11.3.1

De to interviewede fageksperter og patientforeningen understreger alle, at udrednings- og
behandlingstilbuddet til barn og unge i Tyskland ikke er tilfredsstillende, da der i princippet
kun er det ene udrednings- og behandlingstilbud, som ligger i Miinchen. Hvis barnet/den
unge ikke har mulighed for udredningen og behandling pa centeret i Miinchen sa er den
eneste mulighed ifglge repraesentanten fra den tyske patientforening at finde en privatprak-
tiserende specialleege, som ved noget om ME/CFS.

Oplevet effekt af behandling

Under interview med fageksperten fra Rehabilitation Center Seehof fremhaeves det, at pa-
tienterne, som modtager behandling og rehabilitering pa centeret, udtrykker stor tilfredshed
med forlgbet, samt at de oplever en moderat forbedring ift. bade psykologiske og funktio-
nelle parametre. Fageksperten understreger dog, at der er behov for at undersgge effekten
af behandlingen og rehabiliteringen i et randomiseret kontrolleret studie fgrend, det er muligt
at udtale sig endeligt.

ME/CFS-klinikken under Das Fatigue Centrum der Charité tilbyder ikke behandling til de
patienter, som de udreder for ME/CFS, hvorfor de heller ikke foretager malinger af den
patientoplevede effekt af deres anbefalede interventionerne. | de kliniske forsgg, som Kkli-
nikken foretager, testes effekten af forskellige medicinske praeparater ift. behandling af di-
verse symptomer relateret til ME/CFS-sygdommen. Der foreligger endnu ikke en evidens-
baseret medicinsk behandling af ME/CFS. Ifglge fageksperten fra ME/CFS-klinikken kan
den nuveerende medicinske behandling, selv i de bedste cases, kun bevirke en lille forbed-
ring i patientens symptombillede.



Systemillustration for visitation, udredning og behandling i Tyskland
Figur 33: Forlebsillustration for visitation, udredning og behandling i Tyskland
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Patient har symptomer p& ekstrem treethed over en laengere periode og opsgger enten sin praktiserende laege eller tager direkte
kontakt til speciallaege. Laegerne i det primaere sundhedsveesen fungerer traditionelt set ikke som gatekeepere (som de fx gar i
Danmark). Patienter kan frit vaelge og har direkte adgang til bade primaere og sekundaere udbydere via deres sygekasse.

Praktiserende leege {@)

Patientens lzege gennemgar
patientens symptombillede og
bestiller relevante test. Hvis disse
tests ikke viser noget, kan leegen
enten anbefale/visitere patienten til
yderligere udredning pa specialiseret
niveau ved mistanke om anden
sygdom, eller stille diagnosen
ME/CFS. Diagnosen kan stilles efter
6 maneder med vedvarende
symptomer, hvis de diagnostiske
kriterier er opfyldt og andre diagnoser

udelukket.
O

Specialiseret udredning

n

Hvis laegen har mistanke om anden
sygdom kan patient visiteres til
udredning for sygdomme med
lignende symptombillede under de
forskellige specialer fx reumatologi
(gigt), neurologi (sklerose), neurologi
(Parkinson), kardiologi (hjertekar-
sygdom), lungemedicin (lunge-
sygdom), endokrinologi (stofskifte-
sygdomme), psykiatri (psykisk
lidelse). Hvis der ikke kan pavises
anden sygdom, afsluttes patientens
forlgb under hvert speciale.

Praktiserende leege {%

Ved ingen diagnose under
specialiseret udredning kan den
(informerede) alment praktiserende
leege veelge at stille diagnosen
kronisk treethed. Deutsche
Gesellschaft fiir Allgemeinmedizin
und Familienmedizin har udformet en
retningslinje for treethed/udmatning
(S3-retningslinje) malrettet laeger i
primzersektoren med det formal at
understgtte deres identifikation,
radgivning og behandling af patienter
med symptomer pa treethed/
udmatning og ME/CFS. Af retnings-
linjen fremgar det, at behandlingen
bar involvere identifikation af arsager
til treethed herunder bade psyko-
sociale og fysiske faktorer,
skraeddersyet kognitiv adfeerdsterapi
og evt. medicinske interventioner. For
specifik behandling af patienter med
ME/CFS fremgar det ogsa, at der bar
fokuseres pa& handtering/behandling
af symptomerne.

Alt efter sveerhedsgraden af
symptombilledet kan lsegen anbefale
rehabilitering pa et af landets
rehabiliteringscentre. Kommunerne
samarbejder ligeledes med
sundhedsudbydere og forsikrings-
selskaber om at tilbyde
rehabiliteringsprogrammer.

Ventetid: Varierende EHH

Rehabiliteringscentre ml! |

Der er ca. 1000 rehabiliteringscentre i
Tyskland, som varierer i stgrrelse og
specialiseringsgrad og fokus. Der er
bl.a. kardiologiske-, neurologiske- og
long covid-19 rehabiliteringscentre.
Alle borgere kan visiteres til diverse
rehabiliteringscentre via deres
lovpligtige sygeforsikring/sygekasse.
Rehabiliteringscentrene er ikke
specialiserede i ME/CFS, og udreder
og behandler patienter med mange
forskellige typer af sygdomme (nogle
med lignende symptombillede som
ME/CFS), herunder kronisk treethed,
post-COVID, psykosocialt afledte
organiske lidelser, hjernerystelse,
hjerterehabilitering mf.
Rehabiliteringen har fokus pa at
forbedre patientens funktionsniveau
fysisk, psykisk og socialt.

Ventetid: ca. 6 mdr. ¢ H
Eks. Rehabilitation ﬂlﬁllﬂ
Center Seehof

Rehabilitation Center Seehof udreder
og behandler patienter med
kredslgbssygdomme og patienter med
post og Long-COVID, hvoraf flere
patienter ifglge centeret har lignede
symptombillede som ME/CFS.
Patienter med andre sygdomme
rehabiliteres dog ogséa pa centeret.

Centeret tager patienter fra hele landet
og har ca. 400 patienter i forlgb hvert
ar. Omkring 4 ud af de 400 patienter
er sengeliggende, mens de resterende
patienter er i stand til ambulant
behandling.

Centeret er kardiologisk-
psykosomatiske forankret med fokus
pa bio-psyko-social rehabilitering.
Faggrupperne pa centeret inkluderer
leeger, psykoterapeuter, sports- og
beveegelsesterapeuter, fysiotera-
peuter, ergoterapeuter, socialrad-
givere og erneeringsvejledere.

Centeret tilbyder et fem ugers
ambulant rehabiliteringsprogram, hvor
patienterne er indlagt eller tilknyttet pa
deltid. Rehabiliteringen indeholder
bl.a. elementer af psykoterapi,
fysioterapi, &ndedreetsterapi, kognitiv
treening og afslapningsgvelser.

¢ e
H o h
Reha-Nachsorge IRENA ojmie

IRENA er et holistiske efterveerns-
tilbud til patienter, der efter et
rehabiliteringsforlgb forsat oplever
problemer. Forméalet med tilbuddet er
at stabilisere patientens arbejdsevne.
Tilbuddet er tilgeengeligt via den
lovpligtige sygeforsikring/sygekasse.

Ventetid: Varierende ¢

ME/CFS-klinik ,@
| Tyskland har de to centre, et i Berlin
og et i Minchen, som er
specialiserede i diagnosticering af
ME/CFS: Centeret beliggende i Berlin
er specialiseret i diagnosticering og
udformning af behandlingsplan til
patienter over 18 ar. Centeret
beliggende i Miinchen (Chronische
Fatigue Centrum fir junge Menschen
- Technische Universitat Miinchen) er
specialiseret i udredning og
behandling af barn og unge (op til 20
ar) for EBV-associerede sygdomme
(kreeft), ME/CFS samt post-COVID.
Begge tilbud er tilgeengelige via den
lovpligtige sygeforsikring.

Ventetid: 6-12 maneder. ‘

Eks. ME/CFS-klinikken i ,@
Das Fatigue Centrum der Charité
ME/CFS klinikken i das Fatigue
Centrum der Charité udreder
patienter over 18 ar for ME/CFS.
Klinikken modtager udelukkende

patienter bosiddende i Berlin-
omrédet.

Krav for optag pa centeret er, at
patientens symptomer skal have
varet mere end 6 maneder, da
sygdommen fgrst da kan adskilles
sikkert fra postinfektigs traethed samt
at alle andre mulige sygdomme skal
veere udredt og udelukket.

Centeret har ca. 500 patienter arligt.

Centeret er forankret i medicinsk
immunologi med fokus pa at ME/CFS
er en somatisk sygdom, oftest udlgst
af en infektion eller virus. Klinikken
understreger, at sygdommen kan
pavirke psyken, men ikke er udlgst af
psykiske eller sociale faktorer.

Faggrupperne pa centeret, involveret
i udredning af patienterne, inkluderer
haematologer, reumatologer, neuro-
loger, specialister i intern medicin.

Praktiserende leege {@

Efter udredning pa ME/CFS klinikken
i das Fatigue Centrum der Charité
udskrives patienten med en udfarlig
behandlingsplan, som patienten
enten selvsteendigt eller i samarbejde
med sin almen praktiserende laege
kan falge.

Det understreges, at almen praksis
sjeeldent har erfaring med den
behandling og de leegemidler (off-
label), som anbefales i behandlings-
planen, hvorfor mange patienter vil
opleve ikke at modtage den
anbefalede medicinske behandling.



Den trinvise proces for udredning og behandling ved Rehabilitation Center Seehof

Figur 34: Forlebsillustration for udredning og behandling i ved Rehabilitation Center Seehof

Ventetid: 6 mdr.

7

®

Kontakt: Patient henvises til centeret fra egen laege, men

atient

kan ogsa selv kontakte rehabiliteringscenteret. Seerligt
patienter med hjerte-kar-sygdomme, psykisk sygdom og
stress, smerte- og sgvnforstyrrelser udbraendthed mf.
sgger rehabilitering pa centeret.

Rehabilitation Center Seehof
Udredning

Udredningssamtale: Som farste skridt i det fem uger

at gennemga patientens sygdomshistorie og tidligere

Til udredningssamtalen foretages bade somatiske og

for patientens tilstand. De somatiske test er bl.a.

v

m! |

lange rehabiliteringsforlgb vil patienten blive inviteret til en
udredningssamtale. Formalet med udredningssamtalen er

behandling.

kognitive standardiserede tests for at f& klare indikatorer

lungefunktions-, hjerteekko- og belastningstest, 24h-ECG
(hjerterytme), BMWT (6-minutters gangtest), test af
blodtryk og puls samt luftvejsgasser. Den kognitive test
indeholder bl.a. en TAP-test til kortlaegning af patientens

arvagenhed, hukommelse, opmaerksomhed.

Patient
Udredning

v
®

Spergeskema: Som en del af udredningen vil patienten
modtage og skulle besvare en reekke spgrgeskemaer,
herunder WAI: Work Ability Index, FSMC: Fatigue Scale for
Motor Functioning and Cognition, PHO: Personal Health
Questionnaire, WHO-DAS 2.0: Disability Assessment, LK-
18 Life Skills,, AEQ/AE-/FS: Avoidance-Endurance.

. il
Rehabilitation Center Seehof ﬂlﬁll
Behandling

Forlgbsaktiviteter: Patienten preesenteres for det
individuelt tilpassede rehabiliteringsprogram p& baggrund
af patientens symptombillede og testresultater. Et forlgb
indeholder dog ofte fglgende indsatser.

z

+
Benjamin Franklin g n g
Universitetshospitalet

Ved indikationer pa
multisygdomme og/eller
neurofysiologisk sygdom
samarbejder centeret med
Benjamin Franklin
Universitetshospitalet ved
Freien Universitat Berlin
for udredning og
diagnostik.

v

Rehab. Center Seehof

Psykoterapigruppe:
Patienten gives
informationer, som
@ger deres sygdoms-
forstaelse. De
vejledes i handtering
af en sveer sygdom
og deres egen-
mestring af sygdom-
men. Patienterne
udveksler oplevelser
og erfaringer.

v

Rehab. Center Seehof

Beveegelsesterapi:
Patienten lzerer at
omseette teorien fra
psykoterapi-gruppen
til praksis. Herunder
forsigtig genop-
traening. Her kan
patienten ogsa
modtage ergo- og
fysioterapi, danse og
kunstterapi.

- I :

Rehab. Center Seehof Rehab. Center Seehof Rehab. Center Seehof

Kognitiv treening:
Patienten gives
kognitive redskaber
og strategier til at
passe pa sig selv,
lyttet til egen krop og
tilpasse daglige
aktiviteter, sa
udtreetning undgas fx
ved kognitive pauser
i labet af dagen.

Terapeutsamtaler:
Patienten har
samtaler om,
hvordan sygdommen
seetter nye rammer
for livet og de
vejledes i, hvordan
de daglige aktiviteter
gennem kognitiv
handling kan
tilpasses.

Ernaeringsvejledning
Patienten vejledes i
kost og rad om evt.
kosttilskud til
afhjeelpning af noget
af symptombilledet.

v

Rehab. Center Seehof

Socialradgiver:
Patienten
understgttes i, hvad
der skal ske efter
udskrivelse,
herunder dialoger om
forsikring og
arbejde/virksomhed
og evt. omskoling.

Patient

Udskrivelse

da patienterne kommer fra alle steder i Tyskland. Hvis

patienten er bosiddende i naeromrédet, er der mulighed for

opfelgning. Ellers kan patienterne f& online opfalgning.

®

Efter udskrivelse er patienten i hgj grad overladt til sig selv,

Reha-Nachsorge IRENA

Efter udskrivelse

|
P

—_p Patienten kan pa eget initiativ eller efter

henvisning fra egen laege s@ge efterveerns-

tilbud hos IRENA.



Den trinvise proces for udredning og behandling ved
ME/CFS-klinik under Das Fatigue Centrum der Charité

I

Figur 35: Forlebsillustration for ME/CFS-klinik under Das Fatigue Centrum der Charité

Ventetid: 6-12 mdr.

Patient ﬁQn

Kontakt: Patienten kontakter ME/CFS-klinikken i Fatigue Centrum der
Charité efter henvisning fra egen praktiserende leege. Patientens leege
skal medsende dokumentation for, at patienten er udredt for somatiske og
psykiske sygdomme, som kan bevirke fysisk og kognitiv treethed, og at
disse er udelukket. Ligeledes skal patienten have haft symptomer i min. 6
méneder. Patienter bosiddende i Berlin-omradet har adgang til centeret via
deres sygeforsikring/sygekasse.

Patient ﬁQh

Spargeskema: Forud for den fgrste udredningssamtale p& ME/CFS-
klinikken i das Fatigue Centrum der Charité vil patienten modtage og skulle
besvare en raekke spagrgeskemaer med det formal at bestemme
diagnosekriterierne fx vha. Canada konsensuskriterierne,
spargeskemaerne SF-36 for fysisk funktionsevne og CFQ 11: The Chalder
Fatigue Scale til maling af omfanget og svaerhedsgraden af traethed.

: |
ME/CEFS klinikken i das Fatigue Centrum der Charité

Udredningssamtale: Til udredningssamtalen gennemgas resultaterne fra
spergeskemaerne. Dertil udfgres test og malinger af kliniske symptomer,
herunder patientens handtryksstyrke (muscle fatigue hand strength), en
passiv staende test for at teste patientens puls og blodtryk. Med afsaet i de
canadiske konsensuskriterier (CCC) og IOM 2015 Diagnostic Criteria inkl.
PEM (markant, hurtig fysisk eller kognitiv treethed som reaktion pa
anstrengelse) samt resultaterne fra spgrgeskemaerne og diverse test stilles
ME/CFS-diagnosen endeligt.

Ved diagnosticering gives patienten information om sygdommen og diverse
behandlingsmuligheder, herunder:

Pacing: Fokus pa individuelt belastningsniveau. Tilpasning af livsstil og
udjeevning af belastningsspidser.

Afslapningsteknikker: Fokus pa hjernepauser

Terapi, selvhjeelpsgrupper og socialt netveerk: Stette til at handtere tristhed,
angst og generel usikkerhed.

Medicinsk behandling: Fx ved sgvnforstyrrelser: Melatonin (2-5 mg, Circadin,
retard form). Til sveer smerte/multimodal smertebehandling: lav dosis
Doxepin. Ved Kardiovaskuleer dysregulering: Ivabradine. Af off-label medicin
anbefales bl.a. lav dosis Abilify (mod psykoser), Naltrexon (mod
Neuroinflammation og smerter).

! 1
Patient

Udskrivelse: ME/CFS klinikken i das Fatigue Centrum der Charité i Berlin
udreder og udformer udelukkende behandlingsplaner (behandling tilbydes
kun i forbindelse med kliniske fors@g). Efter diagnosticering vil patienten
derfor modtage en behandlingsplan, som patienten enten selvsteendigt
eller i samarbejde med sin almen praktiserende leege kan fglge.
Behandlingen beskrevet i behandlingsplanen vil primaert sigter mod at
lindre symptomerne, undga overanstrengelse der kan forveerre tilstanden,
behandle infektioner og andre arsager til immunaktivering samt afhjeelpe
mangeltilstande. Ligeledes understreger klinikken, at ME/CFS er en
kronisk lidelse, der kraever livsvarig medicinsk behandling, hvilket vil
minimerer sygdomssymptomener, men ikke kurerer dem.

Praktiserende leege {@

Behandling: Med afseet i behandlingsplanen kan patientens praktiserende
leege igangsaette behandling.

ME/CFS klinikken i das Fatigue Centrum der Charité understreger, at det er
meget sjeeldent at de alment praktiserende laege har erfaring med den
behandling og de leegemidler, som anbefales i behandlingsplanen. Derfor
vil mange patienter opleve, at de ikke modtager den anbefalede behandling
i behandlingsplanen.

Hvis patienten er indstillet p& det, kan patienten ogsa henvises til
rehabilitering p& et af landets rehabiliteringscentre.

ME/CES-klinikken ,@

Opfalgningssamtale (Y-
1 time): Nogle patienter
anbefales af komme til en
opfelgende udrednings-
samtale ved behov for
yderligere test og
udredning.



11.4

Opsummering af analyseindsigter fra Tyskland

Det Feelles Forbundsudvalg i Tyskland i from af DEGAM har udarbejdet en national ret-
ningslinje for udredning og behandling af treethed/udmatning og Long/Post-Covid, som in-
deholder et afsnit om ME/CFS. Retningslinjen er malrettet leeger i primaersektoren, men kan
anvendes af laeger i bade primaer og sekundaer sektor. Retningslinjens formal er at under-
statte ungdvendig diagnostik og en ensidig fiksering pa isolerede somatiske arsager.

| Tyskland er sygdommen klassificeret som en neurologisk lidelse, men det understreges,
at de praecise arsager til sygdommen fortsat er ukendte. Diagnosen ME/CFS stilles gennem
en kombination af udelukkelse af andre sygdomme, kortlagt patienthistorie og evaluering af
symptombillede. | DEGAM retningslinjen henvises til Kriterierne fra Institute of Medicine
(IOM 2015 Diagnostic Criteria) til at stille diagnosen, herunder at patientens symptomer skal
have varet ved i mere end 6 maneder, ikke lindres ved hvile eller sgvn, bevirker veesentlig
reduktion eller forringelse i patientens aktivitetsniveau, symptomer pd PEM mm.

| retningslinjen understreges det, at diagnosen ME/CFS kan overvejes efter tre maneder,
men at diagnosen farst kan endeligt stilles, hvis symptomerne har veeret vedvarende i min.
seks mdr. | Retningslinjen understreges vigtigheden af et bio-psyko-socialt perspektiv i di-
agnosticeringen og behandlingen, hvor samspillet mellem patientens fysiske symptomer,
folelsesmaessige velbefindende og sociale omstaendigheder kortlseegges. Argumentet herfor
er, at ME/CFS er en kompleks tilstand, hvorfor fglelsesmaessig stress, psykosocial omstaen-
digheder og livsstilsfaktorer mm. bgr tages i betragtning.

Af retningslinjen fremgar det, at symptomet traethed bedst kodes med R 53 i ICD-10, hvor
ME/CFS kodes med ICD-10 koden G93.3. | interview fremhaeves det dog, at der er uens
praksis ift. klassifikation og diagnosticering af ME/CFS blandt bade alment praktiserende
leeger og specialleege i Tyskland. Nogle leeger tager afstand fra ME-definitionen og betrag-
ter udelukkende sygdommen som CFS, mens andre betegner sygdommen som ME/CFS
og nogle tredje klassificerer det som en psykisk eller psykiatrisk lidelse.

Behandlingen af ME/CFS bgr ifglge retningslinjen vaere symptomorienteret og bl.a. inde-
holde medicinsk behandling af sekundaere symptomer sdsom smerter, sgvnforstyrrelser og
depression, dertil anbefales kognitiv adfaerdsterapi til behandling af tilknyttede psykologiske
symptomer sdsom angst og depression — men ikke til behandling af selve sygdommen,
dertil anbefales forsigtig fysisk aktivitet. Hvis gradueret genoptraening overvejes, skal tree-
ningen veere individuelt skreeddersyet ift. patientens nuveerende kapacitet og tolerance og
med omhyggelig overvagning af patientens respons saledes, at PEM ikke fremprovokeres.

Der findes ikke ét organiseret behandlingstilbud til patienter med ME/CFS, der er ensrettet
pa tveers af Tyskland. Udredningen og behandlingen foretages hovedsageligt i almen prak-
sis, pa ét af landets rehabiliteringscentre eller pa landets eneste ME/CFS-klinik for voksne
i Berlin og for bgrn og unge i Miinchen. Tyskland har cirka 1000 rehabiliteringscentre, der
er spredt ud over landet og varierer i stgrrelse, specialiseringsgrad og fokus. Ingen af reha-
biliteringscentrene er specialiseret i udredning og behandling af ME/CFS, men behandler
flere forskellige sygdomme. Rehabilitation Center Seehof, tager patienter fra hele landet og
tilbyder et fem-ugers program med en kombination af somatisk og kognitiv udredning, psy-
koterapi, beveegelsesterapi og ernaeringsvejledning mm.

ME/CFS-klinikken for voksne under Das Fatigue Centrum der Charité modtager udeluk-
kende patienter fra Berlinomradet og fokuserer p& diagnosticering og udformning af be-
handlingsplaner, men tilbyder ikke behandling, hvilket ofte skaber udfordringer for patien-
terne da de sjeeldent kan fa udskrevet den anbefalede (off-label) medicin ved egen almen
praktiserende lsege. Der findes kun ét center, som er specialiseret i udredning af barn og
unge med ME/CFS og andre sygdomme. Centeret er beliggende i Miinchen og modtager
udelukkende bgrn og unge fra nseromradet.

For patienter med meget svaer ME/CFS er behandlingsmulighederne yderst begreensede.
Disse patienter har ofte sveert ved at fa den hjeelp, de har brug for, eller finde en laeger der
foretager hjemmebesgag.
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12.1

12.2

Analyseindsigter fra England

Neervaerende afsnit giver en kortfattet gennemgang af det engelske sundhedsveaesens or-
ganisering og af de engelske nationale retningslinjer for udredningen og behandling af
ME/CFS. Da det ikke har veeret muligt at komme i kontakt med engelske informanter og
dermed opna indsigt i, hvordan retningslinjen er implementeret i praksis i England (jf. afsnit
4.2 om de metodiske overvejelser), indeholder afsnittet ikke beskrivelser af den konkrete
udrednings- og behandlingspraksis i landet.

Sundhedsvaeesenets organisering

Det engelske sundhedsvaesen er karakteriseret ved en centraliseret styring pa nationalt
niveau og en decentraliseret leverance af sundhedsydelser, bl.a. igennem de 42 Integrated
Care Systems (ICS).

Det nationale niveau: P& nationalt niveau er det britiske sundhedsministerium Department
of Health and Social Care ansvarlig for at fastsaette mal, regulering og fgre overordnet kon-
trol med sundhedsomradet. Under Department of Health and Social Care findes NHS samt
NHS England (NHSE), som er de statsligt administrerede nationale sundhedsveesner [103].
NHSE har ansvar for bade primaere og sekundaere sundhedsydelser pa tveers af England.
Almen praksis drives af selvsteendige praktiserende leeger, der har kontrakter med NHS
[104], modsat Danmark og resten af Norden, hvor almen praksis kontraktmeessigt er place-
ret enten regionalt eller lokalt33. Indgangen til sundhedsydelser pa specialiseret niveau gar
via den praktiserende leege.

Sygehusene drives af NHS trusts, som er selvsteendige enheder under NHS [105][103].
NHS er desuden ogsa ansvarlig for drift af udvalgte primaere sundhedsydelser f.eks. til mi-
liteeret samt hgjtspecialiserede sundhedsydelser [103].

Det lokale niveau: | 2022 blev der indfgrt 42 lokale sundhedsenheder — Integrated Care
Systems (ICS'er) [106]. ICS’erne har selvsteendigt finansierings- og forsyningsansvar og er
lokale decentrale enheder med ansvar for at levere bade primeere og sekundsere sund-
hedsydelser i geografiske omréder pa typisk 500.000-3 millioner mennesker [107][108].
ICS’erne sikrer sammenhaeng og samarbejde mellem NHS-organisationer, almen praksis
og lokale myndigheder. ICS’erne er ledet af Integrated Care Boards (ICB), som bestar af
repraesentanter fra lokale myndigheder, almen praksis og NHS trusts [108]. ICS’erne er
desuden underopdelt i enheder pa mere lokalt niveau.

Finansiering: Sundhedsvaesenet er hovedsageligt offentligt finansieret gennem skatter, der
allokeres fra regeringen til NHS. NHS star for tildeling af budgetter til de 42 Integrated Care
Systems (ICS'er). Det specialiserede voksenomrade er finansieret via lokale myndigheder.

Nationale retningslinjer

| England har NICE (National Institute for Health and Care Excellence) udarbejdet retnings-
linjer for ME/CFS. NICE-retningslinjerne er senest opdateret den 29. oktober 2021 og er-
statter tidligere retningslinje pa omradet fra 2007 [109]. Retningslinjen sigter mod at give
sundhedspersonale en evidensbaseret ramme for diagnosticering, behandling og statte til
personer med ME/CFS. Formalet er at sikre, at patienter far den bedst mulige pleje og stgtte
til at handtere deres symptomer og forbedre livskvaliteten.

AEndringerne i den opdaterede ME/CFS-retningslinje fra NICE indebaerer bl.a., at gradueret
genoptraening (GET) frarades til de svaerest syge, hvor energiforvaltning i stedet anbefales.
Dertil anbefales kognitiv adfeerdsterapi (CBT) udelukkende til behandling af konsekven-
serne af ME/CFS og ikke til behandling af selve sygdommen. Slutteligt understreges det, at

33 Se afsnit 5.



der ikke findes nogen kur eller behandling til ME/CFS, det veere sig nonfarmakologisk eller
farmakologisk [109].

Sygdomssymptomer

| retningslinjerne fra National Institute for Health and Care Excellence (NICE) er ME/CFS
kendetegnet ved vedvarende, invaliderende treethed, der forveerres af fysisk eller mental
aktivitet og ikke lindres ved hvile. Mange patienter oplever en forvaerring af symptomer efter
aktivitet, kendt som post-exertional malaise (PEM), hvor symptomerne kan optreede med
forsinkelse, og restitution kan tage fra timer til flere dage. Sgvnproblemer er ogsa fremtrze-
dende, hvor sgvnen ikke fgles opkvikkende, og mange vagner med influenza-lignende
symptomer eller stivhed. Derudover ses kognitive vanskeligheder som hukommelses- og
koncentrationsproblemer samt langsom reaktion. Nogle patienter oplever ortostatisk intole-
rance (svimmelhed og hjertebanken ved oprejst stilling) samt generelle smerter i muskler,
led eller hoved. Mange er ogsa falsomme over for stimuli s& som lys, lyd eller beraring
[109].

Sygdomsbetegnelse

| England er ME/CFS klassificeret som en neurologisk lidelse under ICD10 (G93.3). Klassi-
ficeringen indikerer, at sygdommen pavirker nervesystemet. Der er dog begraenset patolo-
gisk evidens, der understatter denne klassifikation fuldt ud. Sygdommen har betydelige
konsekvenser for bade fysisk, psykisk og socialt velbefindende, og selvom den primaert
betragtes som somatisk, anerkender retningslinjerne interaktionen mellem fysiske og psy-
kologiske faktorer. Kognitiv adfeerdsterapi (CBT) anbefales som et redskab til at statte pa-
tienterne i at handtere deres symptomer og forbedre deres funktionsniveau, men ikke som
en kur mod sygdommen. Det understreges, at CBT ikke er en behandling for en underlig-
gende psykologisk arsag, men et middel til at reducere belastningen ved kronisk sygdom
[109].

Diagnosticering af ME/CFS

Almen praktiserende lseger kan stille diagnosen ME/CFS, dog opfordres de til at sgge spe-
cialistbistand ved usikkerhed om symptomer eller behov for tidlig henvisning. For bgrn og
unge bgr en bgrneleege inddrages. Diagnosen stilles gennem en kombination af medicinsk
vurdering, kortlaeegning af patienthistorien og udelukkelse af andre sygdomme. Patientens
symptomer skal have veeret til stede i minimum 3 maneder og ma ikke skyldes anden syg-
dom [109].

Ved ME/CFS skal falgende symptombillede veere er til stede hos patienten:

1) Oplevelse af invaliderende treethed, som forveerres af aktivitet og ikke lindres af
hvile.

2) Symptomerne skal have veeret til stede i mindst 6 uger hos voksne og 4 uger hos
barn.

3) PEM.

4) lkke-opkvikkende sgvn eller sgvnforstyrrelser.

5) Kognitive vanskeligheder, ofte beskrevet som "hjernetage," der pavirker hukom-
melse, koncentration og evnen til at multitaske.

Ifglge National Institute for Health and Care Excellence (NICE), bgr falgende undersggelser
foretages i diagnosticeringen af ME/CFS [109].:

e Medicinsk vurdering: En kortleegning af symptomer og sygehistorier, komorbiditeter
samt generelt fysisk og mental sundhed.

e Laboratorieprgver: Der udfgres grundlaeggende blodprgver, herunder glukoseni-
veauer, en komplet blodteelling, inflammatoriske markarer (f.eks. C-reaktivt protein)
og skjoldbruskkirtelfunktionen (TSH) og yderligere undersggelser som urinanalyse
for protein, niveauer af vitamin D, B12 og folat, samt serologiske tests ved



infektionshistorik og 9 am cortisol for at udelukke andre medicinske tilstande. Lae-
ger opfordres til at bruge kliniske skan til at beslutte, om yderligere undersggelser
er ngdvendige for at udelukke andre diagnoser.

e Fysisk undersggelse: En fysisk undersggelse af patientens helbred.

e Patientens pavirkning af symptomerne: En undersggelse af patientens psykologi-
ske og sociale velbefindende som resultat af de beskrevne symptomer.

Kodning af ME/CFS

Ifglge NICE-retningslinjerne er ME/CFS klassificeret under sygdomme i nervesystemet i
ICD-10 og kodes med G93.3 [109].

Behandling/rehabilitering af ME/CFS

| de opdaterede NICE-retningslinjer fra 2021 fremgar det, at ME/CFS ikke kan kureres, men
at der findes mader at handtere symptomerne pa. Anbefalingerne til behandling har dermed
til formal at statte patienter i at handtere deres symptomer. Det er vigtigt, at sundhedsper-
sonalet tilpasser anbefalingerne til den enkelte patients behov og symptomer, idet beslut-
ninger om behandling bgr treeffes i dialog med patienten for at sikre en effektiv og sikker
tilgang [109]. Fglgende symptomlindrende behandling kan benyttes [109]:

e Energiadministration: Strategier til at hjeelpe patienter med at balancere aktivitet og
hvile for at undgé overanstrengelse og minimere symptomforveerring.

o Kognitiv adfeerdsterapi (CBT): Anvendes som komplementaer tilgang til symptom-
handtering af ME/CFS, der fokuserer pa psykologiske aspekter, mens det samtidig
understreges, at behandlingen ikke er en lgsning for selve sygdommen.

e Fysisk aktivitet og motion: Gradueret treening skal overvages af specialister og til-
passes den enkeltes energiniveau. Det anbefales kun at overveje et personligt til-
passet aktivitetsprogram for dem, der faler sig klar til at gge deres fysiske aktivitet.

e Sgvn- og hvileplanleegning: Radgivning om etablering af en sund sgvnrytme og
hvileperioder.

e Handtering af samtidige sygdomme: Identifikation og behandling af komorbide-til-
stande, der kan pavirke symptomerne.

e Kostvejledning: Radgivning om sund kost og henvisning til disetister efter behov.

e Opfelgning og revision af plejeplaner: Regelmaessige konsultationer for at evaluere
0g justere plejeplanen.

¢ Medicinsk behandling: Ordination af medicin til symptomlindring, med opmaerksom-
hed pé& patientens potentielle nedsatte tolerance.

e Rehabilitering: Individuelt tilpassede rehabiliteringsprogrammer overvaget af spe-
cialister.

Royal College of Paediatrics and Child Health (RCPCH) anbefaler, at bgrnelaeger er op-
maerksomme pa aendringerne i GET-beskrivelsen i de nye NICE-retningslinjer. Den tidligere
NICE-definition af GET beskrev gget aktivitet i faste trin, men nu benyttes en individuel
tilgang, der skal veere med til gradvist at forbedre barnets fysiske evner. Bgrnelaeger bar
drofte disse sendringer med patienterne og deres familier i forhold til behandling. Evaluering
af bgrn med ME/CFS bar ske hver sjette maned eller oftere, hvis ngdvendigt [110].



12.3

Aktuelt i England

| naerveerende rapport har det ikke veeret muligt at afdeekke den konkrete udrednings- og
behandlingspraksis i England. For uddybning og yderligere information se metodeafsnit 4.2.
Via desk research har det dog vaeret muligt at finde frem til forskellige NHS-tjenester, sdsom
Royal Free London [111] og South Yorkshire ME/CFS-tjenesten [112], der tilbyder udred-
ning og behandling af ME/CFS, som bl.a. inkluderer kognitiv adfeerdsterapi (CBT) og spe-
cialiseret fysioterapi.

Aktuelt keemper NHS i England med rekordhgje ventetider, selvom antallet af ansatte er
steget. Nedslidt infrastruktur, en sygere befolkning og uerfarne medarbejdere haemmer pro-
duktiviteten. Trods flere ansatte behandles feerre patienter end fgr pandemien [113]. Det
ma forventes, at de lange ventetider rammer bredt pa tveers af hele sundhedsvaesnet i Eng-
land og dermed ogsa patienter med komplekse sygdomme. Det kan derfor ikke udelukkes,
at patienter med ME/CFS ogsa er bergrt af de lange ventetider og dermed ikke modtager
den jf. retningslinjen tiltaenkte indsats.
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Bilag

Abstract

This abstract presents the key insights and conclusions from the knowledge assessment
regarding the organizational setup of diagnosis and treatment for patients with ME/CFS in
Denmark, the Netherlands, Norway, Sweden, Germany, and England.

Objective

The purpose of the report is to describe the organization of treatment services and the di-
agnostic and treatment practices for patients with ME/CFS (Myalgic Encephalomyeli-
tis/Chronic Fatigue Syndrome) in Denmark and five other European countries, including
the Netherlands, Norway, Sweden, Germany, and England. The report provides a brief in-
troduction to the organization of the healthcare system in each country, national guide-
lines for diagnosis and treatment, examples of diagnostic and treatment processes, and
the perceived treatment efficacy in the respective countries. This report is part of a com-
prehensive knowledge assessment on behalf of the Danish Health Authority on ME/CFS.
The research consultancy Defactum is conducting a study on the clinical evidence for the
diagnosis and treatment of ME/CFS, which is not presented in this report.

Background

The knowledge assessment is politically initiated, based on a unanimous decision by the
Danish Parliament made on March 12t 2019, to enhance the diagnosis and treatment of
ME/CFS patients in Denmark. Following this, the government and the parties behind the
SSA-reserve in 2023 decided to allocate funds in 2024 for an assessment of knowledge
and experiences with the diagnosis and treatment of ME/CFS in Denmark and other rele-
vant countries. The Danish Health Authority was tasked with overseeing the knowledge
assessment, including defining the scope of the two assessments.

Methods

Insights in the report are generated through a combination of qualitative and quantitative
methods. The knowledge assessment is based on an extensive interview program with
experts, health authorities, patient associations, and patients from the respective coun-
tries. Additionally, a register analysis based on data from the Danish National Patient Reg-
ister (LPR) was conducted to identify the number of patients with the ME/CFS diagnoses.
To support the interview program and register data analysis, a systematic desk research
and document review has been undertaken to provide a huanced understanding of diag-
nostic and treatment practices for ME/CFS patients in Denmark and the other European
countries included in the study.

Findings
General Insights

Through desk research and document review, general insights about ME/CFS have been
generated for the countries included in the study. A review of national guidelines, recom-
mendations, and scientific articles on ME/CFS in Denmark and other European countries
shows that Denmark is the only country among those studied that uses the collective term
"functional disorder" for a range of syndrome diagnoses, including chronic fatigue syn-
drome. The other countries exclusively use the term ME/CFS or CFS/ME.

Regarding the coding of ME/CFS, the other five European countries use the ICD-10 code
G93.3, possibly accompanied by other codes depending on clinical suspicion. In Den-
mark, the codes DR688A9B1 Functional Disorder, general/fatigue, or DR688A9A Func-
tional Disorder, multi-organ, are used. The diagnosis code DG.93.3, Post-viral fatigue syn-
drome, can also be used in Denmark but only when it is clinically substantiated that the
patient's chronic fatigue is due to a previous viral infection. Similarly, the sub-diagnosis
code DG.93.3.A, Benign myalgic encephalomyelitis (ME), can be considered if the clinical



evaluation suggests an inflammatory condition in the brain; otherwise, the diagnosis code
for functional disorder is recommended.

Various studies show diverging prevalence rates for ME/CFS across the countries in the
assessment. Due to differences in methods and databases, comparing estimates across
countries may not be relevant. A Danish population study from 2016 shows that 1.1% of
men and 1.3% of women have been diagnosed with ME/CFS. Other studies estimate a
prevalence of 0.2-0.4% in Norway, 0.17-0.23% in the Netherlands, 0.4-1.3% in Sweden,
0.17-0.37% in Germany, and 0.2% in England.

Regarding the age of onset and gender distribution, studies show that:

e In Denmark, women are more often affected than men (2:1 ratio), and the disease
typically occurs between ages 30-50.

e In Norway, 78% of those diagnosed are women, mostly diagnosed at ages 15-19
or 35-39.

¢ Inthe Netherlands, ME/CFS affects three to five times more women than men.

¢ In Sweden, 78% of those diagnosed are women, with an average diagnosis age
of 43.

¢ In Germany, women are up to four times more likely to be diagnosed, mostly be-
tween ages 30-40.

¢ In England, ME/CFS is three times more common among women, diagnosed in
their twenties to mid-forties.

Data on the functional level of ME/CFS patients and whether they are homebound, as well
as data on their labor market attachment, is relatively limited and different methodological
approaches are often being used, making cross-country comparisons difficult. A 2016
study based on data from the USA, England, and Norway finds that around 25% of
ME/CFS patients are so severely affected that they are either home- or bedridden. Gener-
ally, studies find that fewer than one-third of all ME/CFS patients return to work within
three years of diagnosis. Many work part-time or fewer hours than before. Mortality data is
generally hard to find and varies across countries. However, a US study indicates an in-
creased risk of early death among ME/CFS patients.

Register Data Analysis

The register data analysis, based on data from the Danish National Patient Register
(LPR), aimed to uncover disease prevalence in Denmark, gender and age distribution of
incidence, regional distribution of incidence, and any preceding infections. As the data is
based on LPR, it includes only figures for patients who have been in contact with the hos-
pital system (secondary sector).

The analysis shows that as of January 1, 2023, 755 patients have been diagnosed with
DG933 post-viral fatigue syndrome, and 200 individuals have been diagnosed with
DG933A benign myalgic encephalomyelitis. Additionally, 1,760 patients have been diag-
nosed with functional disorder DR688A9.B1 general/fatigue and 1,075 patients with func-
tional disorder DR688A9A multi-organ.

Data for the period 2013-2023 indicating incidence, shows that approximately 8-900 peo-
ple annually have been diagnosed with functional disorders, while about one-tenth have
been diagnosed with ME/CFS (4,830 patients over the entire period 2013-2023). The
highest proportion over the period was seen in 2017, where 80 individuals were diag-
nosed with ME and 80 with post-viral fatigue syndrome. There is an overrepresentation of
women among the diagnosed, and most patients are between 18 and 64 years old. The
data further shows that the proportion of children and adolescents under 18 diagnosed
with functional disorder is lower than the proportion diagnosed with ME/CFS.

Finally, the data shows that 122 of the 4,830 patients diagnosed during the period 2013-
2023 have been diagnosed with more than one of the included diagnosis codes, including
DG933, DG933A, DR688A9.B1, and/or DR688AYA.



When data is split across regions, it appears that Region Midtjylland is where most pa-
tients are diagnosed with functional disorder and the fewest with ME/CFS diagnoses. Ad-
ditionally, there is a tendency for significantly more patients to be diagnosed with post-viral
fatigue syndrome in Region Hovedstaden (Capital Region of Denmark) relative to the na-
tional average.

About one in four patients diagnosed with functional disorder/ME/CFS in the past 10 years
has been in contact with the hospital system concerning an infection. This roughly corre-
sponds to the number of individuals diagnosed with post-viral fatigue syndrome.

Diagnosis and Treatment in Denmark

In Denmark, the collective term "functional disorder" is used, covering several syndrome

diagnoses, including irritable bowel syndrome (IBS), chronic fatigue syndrome (ME/CFS),
generalized musculoskeletal pain (fibromyalgia), and more. Functional disorders are un-

derstood from a bio-psycho-social multifactorial disease model, where physical, psycho-

logical, social, cultural, environmental, and other factors can be triggering causes and in-
fluence the disease to varying degrees.

The diagnosis and treatment of adults with functional disorder/ME/CFS in Denmark are
conducted in primary care and/or at one of the five regional centers for functional disor-
ders. Patients with moderate to severe disease are typically referred from primary care or
other specialties to the regional centers for diagnosis and treatment. The regional centers
for functional disorders have different capacities and diagnose and treat between 150-300
patients annually. General practitioners act as gatekeepers and conduct initial examina-
tions and treatment of patients with mild to moderate functional disorder/ME/CFS. The as-
sessment shows significant variation in general practitioners' knowledge of functional dis-
orders, affecting whether a functional disorder is detected and what treatment patients re-
ceive. The assessment also shows that diagnostic processes can take several years, with
patients circulating between primary and secondary care.

To diagnose functional disorder/ME/CFS, patients must have had symptoms for more
than six months, and it must be ruled out that their symptoms can be explained by another
disease. The patient's medical history is central to the diagnosis of functional disor-
der/ME/CFS.

Diagnosis and treatment at the regional centers for functional disorders are outpatient and
generally similar, though some variations exist in the emphasis on certain aspects of diag-
nosis and treatment and the patient groups served. These variations seem to be due to
factors such as how long the unit has existed, the professional groups involved in diagno-
sis and treatment, and the resources available. All regional centers share a bio-psycho-
social perspective in diagnosing and treating functional disorder/ME/CFS. All centers offer
individualized treatment with elements of cognitive behavioral therapy (CBT), individually
tailored physical activity regulation (GET), medical treatment (e.g., pain and anxiety medi-
cation, antidepressants), and focus on social aspects that may affect the disease.

The most severe patients (1-2%), who cannot regularly attend outpatient treatment, can
receive inpatient treatment at highly specialized functions (HSF) at either the Regional
Hospital Hammel Neurocenter (patients west of the Storebaelt) or the Neurology Depart-
ment at Bispebjerg (patients east of Storebeelt). However, there are few beds available,
and the waiting time varies, meaning that patients who need help and can be helped are
not always offered inpatient treatment.

The long diagnostic process across primary and secondary care, a waiting time of up to
17 months for treatment at the centers after referral, and the term "functional disorder"
(considered incorrect and stigmatizing by some) are mentioned in interviews as reasons
why some patients seek treatment privately, such as at Klinik Mehlsen. The clinic focuses
on somatic causes and medical treatment of ME/CFS. The treatment at Klinik Mehlsen re-
sembles the regional centers in offering medical treatment and energy management guid-
ance. The differences lie in Klinik Mehlsen's focus on somatic causes and the use of off-



label medication, dietary supplements, and diet counselling, while the regional centers fo-
cus on cognitive behavioral therapy (CBT) and graded activity (GET).

Diagnosis and Treatment in Holland, Norway, Sweden, and Germany

The assessment of the organization of diagnosis and treatment of ME/CFS in the Euro-
pean countries included in the study shows no consensus on how the disease should be
classified and diagnosed and what treatment methods should be used. Consequently, var-
iations are seen within and across the respective countries regarding terminology, views
on triggering factors for the disease, and approaches to diagnosing and treating ME/CFS.

Neither Holland, Norway, Sweden, nor Germany has a specific and nationally widespread
diagnostic and treatment service for ME/CFS patients. Diagnosis is conducted in general
practice, at specialist clinics, or under various specialties at a specialized level—not spe-
cifically for ME/CFS, leading to the disease sometimes being overlooked and patients not
referred for appropriate treatment. The assessment shows that healthcare professionals in
both primary and secondary care have varying knowledge and awareness of ME/CFS and
the possible diagnostic and treatment options in their countries. Consequently, many pa-
tients experience long and disjointed diagnostic processes, like in Denmark, where pa-
tients circulate in the system for many years before being diagnosed with ME/CFS and of-
fered treatment.

Treatment of ME/CFS patients is often provided at local rehabilitation units, where rehabil-
itation is aimed at many different diseases/conditions and thus not specialized in treating
ME/CFS. For some patients, treatment occurs in general practice, depending on the indi-
vidual doctor's knowledge of ME/CFS.

Several countries have a few specialized units that, due to capacity constraints, can only
diagnose and treat a few patients on an outpatient basis and, in rare cases, through inpa-
tient care. For the sickest patients, as in Denmark, treatment options are not always avail-
able, as most treatment is outpatient.

In Holland, ME/CFS is considered a complex disease without known biomarkers. There is
disagreement on whether the disease should be viewed as somatic or psychological. An
update of the national guideline is underway. Diagnosis and treatment of ME/CFS are or-
ganized with general practitioners as gatekeepers, who can refer to specialized diagnostic
(often under internal medicine) or to diagnosis and treatment at specialized services like
the National Centre for Chronic Fatigue (NKCV) or private clinics covered by compulsory
health insurance, offering various treatment forms. For example, treatment at NKCV
mainly consists of cognitive behavioral therapy, graded exercise therapy, and energy
management. Other clinics in Holland focus on symptom stabilization, offering more ex-
perimental medical treatment.

In Norway, ME/CFS is considered a somatic neurological disease influenced by biological
and psychological factors. The causes of the disease are unknown, but it is understood
from multiple factors. Diagnosis of ME/CFS starts with the patient's general practitioner,
who can refer to specialized departments at hospitals for more comprehensive diagnosis.
Treatment of ME/CFS patients is conducted at specialized units like the CFS/ME Center
at Oslo University Hospital or at one of the country's rehabilitation centers or other hospital
departments, offering coping courses focused on disease understanding and manage-
ment. Children and adolescents can also receive diagnosis and treatment coordination at
pediatric departments, such as at Oslo University Hospital, which coordinates activities
with relevant actors like schools, municipalities, and rehabilitation centers for the patient,
though they rarely offer direct treatment themselves.

In Sweden, ME/CFS is considered a complex disease without a known cause and associ-
ated biomarkers. The disease is classified as a neurological disease per ICD-10. How-
ever, there is disagreement on whether the disease should be viewed as somatic, psycho-
logical, or bio-psycho-social, and the latest national knowledge assessment concludes
that there is insufficient evidence to make a national decision on this. Diagnosis and treat-
ment of ME/CFS are organized through general practitioners as gatekeepers, who can



refer to diagnosis at a specialized level (often under various specialties) or to diagnosis at
the specialized Post-Infection Clinic. The clinic primarily offers diagnosis and preparation
of treatment plans, after which the patient's general practitioner takes over treatment.
Treatment initiation and plans typically involve physio- and occupational therapy, medica-
tion for specific symptoms, and social counselling. ME/CFS patients can also receive vari-
ous rehabilitation interventions at primary sector rehabilitation centers, which are often not
specialized in ME/CFS. Children and adolescents are diagnosed in Sweden by a pediatri-
cian, and patients with severe ME/CFS can receive treatment at the Clinic for Polyinfec-
tion in Children at Karolinska University Hospital.

In Germany, ME/CFS is classified as a neurological disease with biological and somatic
causes. Various professional circles in Germany have differing opinions on whether the
disease can also be influenced by psychological and social factors. Diagnosis and treat-
ment of ME/CFS proceed through general practitioners, specialists, and rehabilitation cen-
ters like the Rehabilitation Center Seehof. Additionally, there is one specialized ME/CFS
clinic under das Fatigue Centrum der Charité in Berlin, which offers diagnosis and prepa-
ration of treatment plans, but not the treatment itself, for ME/CFS patients residing in Ber-
lin and the surrounding areas. For the diagnosis and treatment of children and adoles-
cents (up to 20 years) with ME/CFS in Germany, there is a center in Munich, the Chronic
Fatigue Center for Young People. The center only accepts children and adolescents from
Bavaria and offers symptom-oriented, holistic, and cross-sectoral care in collaboration
with institutions in the child's/young person's hometown (e.g., school and municipality).
Children and adolescents not residing in Bavaria can receive diagnosis and treatment
through their general practitioner or private specialists knowledgeable about ME/CFS.

In England, ME/CFS is classified as a neurological disorder under ICD-10 (G93.3). It has
not been possible to contact English informants to gain insight into how the NICE guide-
line is implemented in practice in England. Therefore, the assessment does not include
descriptions of the specific diagnostic and treatment practices in England.



14.2

Interviewguide — Specialister & Sundhedsmyndigheder

Information: Med opdrag fra Sundhedsstyrelsen er vi i gang med at gennemfgrer vi en
afdaekning af den organisatoriske struktur for diagnosticering og behandling af patienter
med ME/CFS/funktionel lidelse (kronisk traethedssyndrom) i Danmark og fem andre euro-
peeiske lande, herunder Norge, Sverige, Holland, Tyskland og England.

Undersggelsen forlgber frem til arets udgang, hvor vi gennemfgrer interviews med patien-
ter, patientforeninger, fageksperter og repraesentanter fra relevante sundhedsorganisatio-
ner og -myndigheder.

Interviewet bliver gennemfgart som et semistruktureret interview, hvilket vil sige, at spgargs-
malene ikke ngdvendigvis stilles i en specifik reekkefglge, og at der er plads til at forfglger
de tematikker, som du leegger vaegt pa og synes er vigtige. Interviewet vil have en varig-
hed af cirka en time.

Alle de informationer og oplysninger, som du deler med os, vil blive anonymiseret i den
endelige rapport. Det vil sige, at dit navn ikke vil fremga noget sted af rapporten, og at der
kun vil blive henvist til dine udtalelser med din professionelle titel, klinikkens navn og land.

Har du nogle spgrgsmal, inden vi begynder interviewet?

Spergsmal Svar

Baggrundsspergsmal

Hvad arbejder du konkret med ift. ME/CFS?

Hvor lenge har du arbejdet inden for feltet?

Om ME/CFS i Danmark

Hvordan betegnes ME/CFS i Danmark?

Hvorfor horer ME/CFS under betegnelsen
Funktionelle Lidelser? Og kunne det veere an-
derledes?

Udredning for ME/CFE

Hvordan er udredningen af ME/CFS organise-
ret?

Du ma gerne scette ord pa hele processen, fra
patienten henvender sig i almen praksis med
oplevelsen af enorm treethed - til patienten vi-
derehenvises til sekundcer sektor og udredning?

Hvordan udredes en patient konkret for
ME/CFS i Danmark?

Hvilke test/mdlinger foretages?

Hvilke evt. udfordringer er forbundet med ud-
redningen?

Hvilke specialer er involveret i udredningen af
ME/CFS i sekunder sektor?

Gor det samme sig geeldende pd tveers af lan-
det?




Hvilke diagnosekriterier skal vaere opfyldt for
ME/CFS diagnosen stilles?

Hvilke diagnosekoder anvendes, nar patienten
diagnosticeres med ME/CFS?

Anvendes diagnosekoderne altid pd samme
mdde? - hvordan og hvorfor?

Hvor lang tid tager det typisk at udrede en pati-
ent for ME/CFS i Danmark?

Hvor lang tid tager udredningen typisk i pri-
meer sektor?

Hvor lang tid tager udredningen typisk i sekun-
dcer sektor?

Behandling af ME/CFS

Hvordan er behandlingen af ME/CFS organise-
ret?

Hvilken behandling tilbydes patienterne?

Hvad er forskellen pa behandlingen i primcer
og sekundcer sektor?

Hvilke patienter tilbydes behandling i hhv. pri-
meer og sekundcer sektor (sveerhedsgrad)?

Hvilke former for behandlingstilbud tilbydes
ME/CFS-patienterne?

Hvordan adskiller tilbuddene sig pd tveers af
primeer og sekundcer sektor og pd tveers af lan-
det?

Er der nogle patienter, som veelger ikke at ville
have behandling pa de regionale centre for
funktionelle lidelser og i sa tilfeelde hvorfor?

Hvilke specialer er tilknyttet behandlingstilbud-
dene i Danmark?

Hvad er hvert speciale ansvarlig for i behand-
lingen?

Hvordan adskiller de tilknyttede specialer sig
pd tveers af de regionale centre?

- Hvad er din oplevelse af effekten af behand-
lingstilbuddene i Danmark?

Hvordan er effekten af tilbuddene i hhv. primcer
og sekundcer sektor?

Udredning og behandling af bern og unge med ME

Hvordan foregéar udredning og behandling af
bern og unge med ME?




Adskiller den skal fra den for voksne og i sd til-
feelde hvordan?

Behandling

1 udlandet

Har du indsigt i, hvordan udredningen og be-
handlingen af ME/CFS er organiseret i andre
lande i Europa?

- og i sa tilfzelde, er der noget du gerne sé, at
Danmark tog ved lare af og hvad konkret?

Om ME/CFS

sygdommen

Hvad er dit indtryk af forekomsten af ME/CFS-
patienter med hhv. let, moderat, sveer og meget
sver sygdom i Danmark?

Hvad vil det konkret sige, at en patient har let,
moderat, sver eller meget svaer sygdom
ME/CFS?

Hvordan kommer det til udtryk?

Hvad er dit indtryk af andelen af ME-patienter,
der har komorbiditeter, og hvilke er der typisk
tale om?

Hvad er dit indtryk af, hvor mange hjemme- og
sengebundne ME/CFS-patienter der er i Dan-
mark?

Hvad er dit indtryk af andelen af ME/CFS-pati-
enter i Danmark, som er sygemeldte?

Og bliver de arbejdsdygtige igen?

Hvor mange er der konkret tale om?

Hvad er dit indtryk af andelen af ME/CFS-pati-
enter i Danmark som har:

e Flexjob
e Fortidspension
e andet

Hvor mange er der konkret tale om?

Hvad er dit indtryk af dedeligheden blandt
ME/CFS?

Fx overdodelig pga. selvmord




14.3

Interviewguide — ME/CFS patienter

Information: Med opdrag fra Sundhedsstyrelsen er vi i gang med at gennemfgrer vi en
afdaekning af den organisatoriske struktur for diagnosticering og behandling af patienter
med ME/CFS/funktionel lidelse (kronisk traethedssyndrom) i Danmark og fem andre euro-
peeiske lande, herunder Norge, Sverige, Holland, Tyskland og England.

Undersggelsen forlgber frem til arets udgang, hvor vi gennemfgrer interviews med patien-
ter, patientforeninger, fageksperter og repraesentanter fra relevante sundhedsorganisatio-
ner og -myndigheder.

Interviewet bliver gennemfgart som et semistruktureret interview, hvilket vil sige, at spgrgs-
malene ikke ngdvendigvis stilles i en specifik reekkefglge, og at der er plads til at forfglger
de tematikker, som du leegger vaegt pa og synes er vigtige.

Interviewet vil have en varighed af 30-45 minutter. Hvis du har brug for en pause under-
vejs i interviewet, skal du endelig sige til — sa pauserer vi interviewet og taler sammen pa
et senere tidspunkt.

Alle de informationer og oplysninger, som du deler med os, vil blive anonymiseret i den
endelige rapport. Det vil sige, at dit navn ikke vil fremga noget sted af rapporten.

Har du nogle spargsmal, inden vi begynder interviewet?

Spergsmal Svar

Baggrundsspergsmal

Hvor gammel er du, og hvor laenge har du haft
ME/CFS?

Hvordan kommer din ME/CFS til udtryk?

Pé hvilken made pavirker ME/CFS dit funkti-
onsniveau?

Udredning for ME/CFE

Teenk tilbage pd forste gang, du oplever, at
du har symptomer pd ME.

- Hvordan reagerede du pa dine symptomer, og
hvem opsegte du?

- Hvad skete der under dit forste mede med
Sundhedsvasnet?

- Hvad var naeste skridt, og hvordan sa resten
af dit udredningsforleb ud skridt for skridt?

- Hvor lang tid tog din udredning i alt?

- Hvad er din oplevelse af din egen praktise-
rende leeges handtering af processen omkring
din udredning for ME?

-Hvad er din oplevelse af diverse speciallegers
héandtering af din udredning for ME?

Definitionen af ME/CFS




I Danmark horer ME/CFS under betegnel-
sen Funktionelle Lidelser. Hvad er din hold-
ning til og opfattelse af denne betegnelse?

Hvordan oplever du, at det fysiske og psykiske
spiller sammen ift. din ME/CFS?

Behandling

af ME/CFS

- Hvilken behandling for ME/CFS har du kon-
kret modtaget?

- Hvilken del af behandling har du veret serlig
glad for og har haft sarlig god effekt pa din
ME/CFS?

- Er der nogle aspekter af din behandling, som
ikke har haft den store effekt og som med for-
del kunne @ndre?

- I sa tilfeelde, hvad kan geres bedre/anderle-
des?

- Hvordan er dit funktionsniveau i dag til sam-
menligning med for, du startede i behandling
for ME/CFS?

Tilbage til

hverdagen

Teenk pd tiden efter endt behandlingsfor-
lob.

- Hvilken stette og behandling har du modtaget
efter endt behandlingsforleb, og hvem har vee-
ret involveret?

- P4 hvilken made er du blevet stgtte i at vende
tilbage til hverdagen?

- Er der noget, som kunne gores bedre eller an-
derledes i denne proces?




14.4

Interview guide — International specialist & Healthcare representatives

Introduction: On behalf of the Danish Health Authorities, we are conducting this study on
the organizational setup for the diagnosis and treatment of ME/CFS (chronic fatigue syn-
drome) in Denmark and five other European countries [Norway, Sweden, the Netherlands,
Germany, and England].

The study will continue until the end of the year, during which we will conduct interviews
with patients, experts, and relevant health organizations in the field.

The interviews will last approximately one hour, and all information shared will be anony-
mized in the final report. Participants will only be referred to by their professional title, the
name of the clinic, and the country.

Do you have any questions before we start the interview?

Questions Answers

Background information

What are you specifically working on in rela-
tion to ME/CFS?

About ME/CFS in the country

How is ME/CFS classified in your country?

1 some countries, the disease is classified as a
Neurological Disease and in Denmark, the dis-
ease is classified as a Functional Disorder.

Is there polarization in your country re-
garding the view of the disease and
whether it should be classified as a func-
tional disorder or ME/CFS?

Does your country have any national guide-
lines for the diagnosis and treatment/rehabilita-
tion of ME/CFS?

Are there different guidelines which present
different perspectives or is there only one.

Is this guideline aligned with the NICE guide-
lines?

Which national authority has written/approved
the guideline?

Is the guideline followed at all clinics in your
country or are there different beliefs?

How many clinics do you have in your country
which is specialized in diagnosing and treat-
ment/rehabilitation of ME/CFS?

Are there other healthcare providers providing
the treatment?

Which diagnostic codes are used in your coun-
try when a patient is diagnosed with ME/CFS?




Is there consensus about which diagnostic
codes should be used?

Questions about the diagnosis of ME/CFS

Can you please describe (and break down in
detail) the step-by-step process from when a
patient approaches their doctor with symptoms
of ME/CFS until the disease is diagnosed and
managed?

- Is it the same across the country?

Which typical experts are involved in the diag-
nosis of ME/CFS throughout each step of the
process?

Which tests are performed to diagnose the pa-
tient with ME/CFS?

Which diagnostic criteria must be met before
the diagnosis of ME/CFS is made?

Typically, how long does it take to diagnose a
patient with ME/CFS from the patient’s initial
inquiry to the actual diagnosis?

Questions about the treatment/rehabilitation of ME/CFS

How is the treatment of ME/CFS organized?

Who has access to the treatment?

Privat-/general insured?

Which specific type of treatment/rehabilitation
is offered the ME/CFS patients?

Which experts are involved in the treatment/re-
habilitation of ME/CFS?

How long does the treatment takes?

What is your experience of the impact of the
treatment/rehabilitation of ME/CFS in your
country?

Assessment and treatment of children and adolescents with ME/CFS

Is the diagnostic and treatment process of chil-
dren and adolescents with ME/CFS the same as
for adults?




	Afdækning af erfaringer i udvalgte lande med organisering af beh... (D15059256).pdf

