Sundhedsminister Jakob Axel Nielsen

Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse  

   

Slotholmsgade 10-12

1216 København K.
Kære Sundhedsminister Jakob Axel Nielsen, 

Som ME/CFS patient/ nær ven til ME/CFS patient/ familiemedlem til en ME/CFS patient vil jeg hermed kommentere dit svar på spørgsmål 349 (sags.nr.0903435), stillet af Liselott Blixt (DF) i Folketinget den 5. 3. 2009, vedrørende sundhedsvæsenets tilbud til ME/CFS patienter. Af svaret fremgår det, at en arbejdsgruppe under Sundhedsstyrelsen anbefaler kognitiv adfærdsterapi (CBT) og gradvis fysisk optræning (GET) som hovedpunkter i behandlingen af sygdommen ME/CFS. 

Internationale biomedicinske eksperter er imidlertid enige om, at ME/CFS (G93.3) patienter aldrig må tvinges til at udføre obligatorisk træning, og at GET bør undgås. ME/CFS patienter udviser nemlig dokumenterede biologiske dysfunktioner under motion, på grund af nedsat energiproduktion i cellerne. Desuden konkluderes det i andre undersøgelser, at kognitiv adfærdsterapi ingen helbredende effekt har på ME/CFS (se bilag). Brug af CBT er derfor et unødigt spild af ressourcer. 
Jeg vil på det stærkeste opfordre Ministeren til, ikke at støtte beslutningen om at anvende CBT og GET ved behandling af sygdommen ME/CFS. Denne behandlingsprotokol vil i bedste fald være nyttesløs og i værste fald direkte skadelig. ME/CFS patienter kan skades uopretteligt af fysisk træning, hvis ikke de underliggende immunologiske, inflammatoriske og energimæssige dysfunktioner i kroppen behandles først.
En behandlingsprotokol for ME/CFS, som anbefaler CBT og GET er fuldstændig uacceptabel og direkte uansvarlig. Jeg opfordrer til, at Sundhedsstyrelsen udvider den nedsatte arbejdsgruppe med mindst én internationalt anerkendt biomedicinsk ekspert inden for ME/CFS, og at der udarbejdes en ny behandlingsplan, som tager hensyn til sygdommens biologiske natur, til brug i det danske sundhedsvæsen.
Endelig vil jeg opfordre til, at Sundhedsstyrelsens nye behandlingsplan for ME/CFS tager udgangspunkt i det internationalt anerkendte diagnostik-/behandlingsværktøj for ME/CFS, The Canadian Criteria
, fra 2003. De er udviklet af internationale forskere og fastlægger retningslinjer for diagnose og behandling af sygdommen, baseret på biologiske tests. En forsvarlig diagnostik og en anerkendt behandlingsplan vil, på lang sigt, kunne forbedre helbredet hos flere ME/CFS patienter, og dermed sikre dem en forsat plads på arbejdsmarkedet. 

Tak for din interesse og opmærksomhed på dette vigtige emne. 

 Med venlig hilsen
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� Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndome: A Clinical Case Definition and Guidleines for Medical Practitioners, An overview of the Canadian Consensus Document, Carruthers, van de Sande, 2003.





