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Forsikringstageren har daekning for visse kritiske sygdomme. | klageskema af 25/9 2025 har kla-
geren bl.a. anfart:

"Bliver i januar 2024 kritisk syg og bliver indlagt. Jeg kan pludselig hverken sidde, ga eller sta uden
at mine larmuskler gar i voldsomme kramper, og jeg er ude af stand til at vaere nogle steder for
smerter. Leegerne kan ikke finde ud af hvad jeg fejler, pa trods af flere forskellige speciallaegers
undersggelser. De afprgver derfor lidt i blinde bade behandlingsmetoder og medicinbehandling,
for at kunne hjeelpe mig. De a&ndrer derfor Igbende diagnoser i min journal efterhanden, som de
formoder, at de sporer sig ind pa den rigtige sygdom. | juni 2024, far jeg via en gentest pavist en
variant (C5) i RYR1-genet. Det er en yderst sjelden diagnose som giver uspecifikke forandringer i
muskelbiopsien og myopati, og det er en sygdom der hgrer under muskelsvind. Efterfglgende bli-
ver min diagnose i min journal tilrettet til Muskelsvind af typen myopati med eendringer i RYR1-
genet. (Muskelsvind opstar pga genfejl)

Det der er hele kernen i sagen er, at PFA ikke vil anderkender, at jeg har muskelsvind, og at de
med henvisning til afggrelse fra Videnscenter for Helbred og Forsikring gang pa gang sender af-
slag. Og fra gang til gang sendre de begrundelse ift hvad afslaget skyldes:

1) 18. Sep 2024: at jeg ikke har faet pavist progressivt tab af muskelmasse og kraft og tiltagende
invaliditet.

- Jeg kan knapt ga rundt i mit hus, og skal holde mig fra fysisk aktivitet. Rehabiliteringscenter for
Muskelsvind tgr ikke lave test af min fysiske formaen, da det kan resultere i at sende mig i livsfare.

2) 27. dec. 2024: de fastholder deres tidligere afslag, men mener nu, at jeg har en muskelsygdom,
og ikke en muskelsvindsygdom, som betingelserne kraever.
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- Afslaget giver de til trods for, at de i forsikringsbetingelserne skriver, at de daekker Muskelsvind
(myopati og neuropati)

3) 2. Sep. 2025: de fastholder stadig deres tidligere afggrelse, men skriver nu, at der ikke er tale
om en sygdom defineret som muskelsvind.

- Dette skriver de pa trods af flere journaludtalelser fra afd. laege ... pa Neurologisk Afd, [hospital]
der netop skriver, at jeg har muskelsvind. Samt en udfgrlig funktionsbeskrivelse fra Rehabilite-
ringscenter for Muskelsvind, der beskriver mit tab af muskelmasse og kraft. Den beskriver ogsa
hvordan sygdommen har gjort, at jeg har mistet min erhvervsevne 100%, er blevet tilkendt fgr-
tidspension og er voldsomt begraenset i, hvad jeg kan holde til. Jeg kan ikke udfgre helt almindeli-
ge ggremal som renggring og indkgb m.v.

Hvad vil du konkret opna hos selskabet?

At fa udbetalt min kritisk sygdomsforsikring, som jeg mener, jeg er fuldt ud berettiget til. Som jeg
ser det, er alle de krav de stiller i betingelserne opfyldt - bade ift ekspertudtalelser fra laeger, alle
de undersggelser som de kraever, samt progressiv udvikling som har resulteret i 100% mistet er-
hvervsevne. Mine laeger pa sygehuset stgtter mig i denne opfattelse af sagen, og har desuden op-
fordret mig til, ikke at acceptere afslaget fra PFA."

Selskabet har den 7/10 2025 til naevnet bl.a. redegjort for sagsforlgbet og afggrelsen saledes:

"Hvilken type forsikring er der tale om?

Police ... blev oprettet den 1. september 2018 via Klagers ansaettelse hos ... Policen indeholder ra-
tepension og livsvarig livspension, samt forsikringsdaekninger ved dgd, tab af erhvervsevne, kritisk
sygdom og PFA Diagnose.

Kopi af pensionsbevis fra den 22. september 2018 er fremlagt som Bilag 1. Kopi af pensionsvilkar
fra den 22. september 2018 er fremlagt som Bilag 2.

Hvad handler tvisten om - parternes overordnede synspunkter

Tvisten handler om, hvorvidt Klager opfylder betingelser for udbetaling af PFA Kritisk sygdom.
Klager gor geeldende, at han opfylder betingelserne for udbetaling af PFA Kritisk sygdom, da han
har muskelsvind. PFA ggr geeldende, at Klager ikke opfylder betingelser for udbetaling af forsik-
ringsdaekningen, da Selskabet ikke finder det pavist, at Klager har muskelsvind (myopati og neu-
ropati) med vedvarende fremadskridende symptomer.

Sagsfremstilling
Klager ansggte om udbetaling af Forsikringsdaekning ved kritisk sygdom pa grund af muskelsvind
den 21. juni 2024.

Definition pa muskelsvind i henhold til PFA’s pensionsvilkar for Kritisk Sygdom:

17. Muskelsvind (myopati og neuropati) med vedvarende fremadskridende symptomer
Muskelsvind (myopati og neuropati) med vedvarende fremadskridende symptomer defi-
nerer PFA Pension som en veldiagnosticeret anerkendt muskeldystrofi kendetegnet ved
progressivt tab af muskelmasse og kraft (fx Duchennes muskeldystrofi, Beckers muskeldy-
strofi, Limb Girdie muskeldystrofi (LGMD), facio-scapulo-humeral muskeldystrofi (FSHD),




Ankenaevnet for Forsikring

3. 104386

Okulopharyngeal-muskeldystrofi (OPMD), Charcot Marie-Tooth (CMT) eller Dystrofia my-
otonica).

Daekningen forudsaetter at diagnosen er stillet pa neurologisk afdeling ved klinisk under-
sggelse, blodprgve (enzym CK eller gentest) samt muskelbiopsi.

Selskabet vurderede, at Klager ikke havde faet pavist progressivt tab af muskelmasse og kraft,
hvilket er en betingelse for daekning. PFA’s afslag er fremlagt af Klager som Afslagl PFA.PDF.

Da Klager havde faet afslag pa udbetaling, skrev han herefter til Selskabet, at han stillede sig me-
get undrende overfor Selskabets afslag pa ansggningen. PFA bekraftede den 26. november 2024
overfor Klager, at Selskabet havde noteret, at Klager gnskede en revurdering. PFA bekrzaeftede, at
Selskabet gerne ville foretage revurderingen, hvis Klager indsendte nye oplysninger til Selskabet.

Klager indsendte nye journaloplysninger, og PFA bad den 6. december 2024 Videncenter for Hel-
bred og Forsikring om at vurdere, hvorvidt bestemmelsen for daekning af diagnosen muskelsvind
var opfyldt. PFA’s brev til Videncenter for Helbred og Forsikring fremlaegges som Bilag 3.

Videncenter for Helbred og Forsikring sendte deres vurdering til PFA den 20. december 2024. Vi-
dencenter for Helbred og Forsikring vurderede, at Klager var diagnosticeret med en muskelsyg-
dom med pavirkning af skeletmuskulaturen, men ikke en muskelsvindssygdom.

Videncenter for Helbred og Forsikrings vurdering fra den 20. december 2024 er fremlagt som Bilag
4.

PFA skrev herefter et brev til Klager den 27. december 2024. Selskabet havde efter Klagers an-
modning revurderet sagen, og herunder haft sagen til vurdering hos Videncenter for Helbred &
Forsikring. Det fremgik af brevet, at Selskabet fastholdt sin afggrelse. PFA’s brev fra den 27. de-
cember 2024 er fremlagt som Bilag 5.

Klager var herefter igen i dialog med PFA, og han bad om en ny vurdering i maj 2025. Klager skrev,
at han ikke var enig med PFA’s vurdering, og han indsendte en kopi af sin journal dateret den 19.
juni 2025. Journal/Epikrise fra den 19. juni 2025 er fremlagt som Bilag 6.

PFA bad Videncenter for Helbred og Forsikring om en ny vurdering af, hvorvidt bestemmelsen for
diagnosen muskelsvind var opfyldt i henhold til PFA’s pensionsvilkar.

Videncenter for Helbred og Forsikring sendte deres nye vurdering til PFA den 1. september 2025.
Videncenter for Helbred og Forsikring vurderede fortsat, at Klager var diagnosticeret med en mu-
skelsygdom med pavirkning af skeletmuskulaturen, men ikke en muskelsvindssygdom.

Videncenter for Helbred og Forsikrings vurdering fra den 1. september 2025 er fremlagt som Bilag
7.

PFA skrev herefter endnu et brev til Klager den 2. september 2025. Selskabet havde efter Klagers
anmodning endnu engang revurderet sagen, og herunder haft sagen til fornyet vurdering hos Vi-
dencenter for Helbred & Forsikring. Det fremgik af brevet, at PFA fastholdt sine tidligere afggrel-
ser fra den 18. september og 27. december 2024.
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PFA’s brev fra den 2. september 2025 er fremlagt som Bilag 8.

PFA anerkender, at Klager har en muskelsygdom med pavirkning af skeletmuskulaturen, men ikke
en muskelsvindssygdom med progressivt tab af muskelmasse. Klager er derfor ikke berettiget til
udbetaling af forsikringsdaekning ved Kritisk Sygdom.

PFA anerkender ogsa, at Klagers erhvervsevne er nedsat. PFA udbetaler tab af erhvervsevne til
Klager.

Konklusion

Selskabet anerkender, at Klager har en muskelsygdom med pavirkning af skelet muskulaturen,
men ikke en muskelsvindssygdom med progressivt tab af muskelmasse. Klager opfylder dermed
ikke betingelsen for at fa udbetaling af Forsikringsdaekning ved kritisk sygdom i henhold til PFA’s
vilkar."

Naevnet har faet forelagt bilag fra sagen. Uddrag af bilagene gengives nedenfor. Af journal fra
neurologisk afsnit af 11/2 2024 fremgar bl.a.:

"Beskrivelse: Det drejer sig om en ...-arig mand kendt med ..., med hgjtfunktionsniveau og arbejde
som ..., udisponeret til muskelsygdom i familien, indlagt i neurologisk regi. x 2 grundet muskel-
traekninger/irritabilitet i begge larmuskulaturer, isaer pa hgjre side (primaert quadricepsmuskel),
og blodprgver med kraftig stigende muskelenzymer. Har cyklet i lgrdags d. 03.02.2024, og symp-
tomerne er udviklet omkring tirsdag aften d. 06.02.2024, hvorfor der ikke helt betragtes anstren-
gelsesudlgst, idet patienten ikke har haft symptomer d. 4., 5. og 6.2 (om dagen). Ved stuegang,
fremprovekeres ved f.eks at rejse fra toilettet, sengekanten hvor der findes speendinger af quadri-
ceps-muskler og myokimi lign. bevaegelser. lkke ses bglgende kontraktioner over musklerne, nar
irriteres ved tryk eller anden mekanisk pavirkning/f.eks. percussion ved reflekshammer pa musk-
lerne. Ingen percussionsmyotoni.

Indlagt tidligere i neurologisk regi i november 2023 med lignende symptomer (afficeret mest i
proksimale flexormuskelgruppe), hvor der ligeledes var sveaert forhgjet kreatinkinase og myoglo-
bin. Haft influenza, havde ikke spist i 2 dage, derefter havde myokimi i larmusklerne, hvor musk-
lerne spaender helt, 'danser’, og det er ubehageligt og smertefuldt for patienten. Fik veesketerapi,
spontant faldt af rhabdomyolysistal. Benaegter anstregelseudlgst.

Fortzeller, at han siden teenageralder har dyrket rigtig meget sport, ... treenede ca. 5 gange om
ugen. Haft rygprobleamtik og aktuelt ogsa holder sig aktivt, cykler han 3-4 gange om ugen.

Ingen klager over appetitlgshed eller uintenderet vaegtab. Har ikke oplevet symptomer i proksi-
male/eller distale overekstremiteter, truncus og eventuelt i underbenene. Ingen tegn pa Gottron's
papula eller eventuelt heliotropisk udslaet. Ingen nytilkommende autonome-dysfunktioner. Haft
problemmer med urinretension efter rygsakde, benagter obstipation/diarre. Tidligere haft svim-
melhed ifm. hurtige oprejninger pga ..., men ikke laangere. Ingen tegn pa erektildysfunktion. Ingen
gynacomasti.
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Patienten er informeret om at optage video naeste gang, han oplever muskeltraeknings anfald."

Af journal fra afdelingsleege pa muskel ambulatorium af 10/6 2024 fremgar bl.a.:

"Bemaerkning: Pt. mgder til opfglgende samtale ledsaget af segtefzlle. ...-arig mand, haft 2 isole-
rede episoder med CK-stigninger med symptomer i form af muskelspjeet/sma muskelkramper
mest set i quadriceps muskler bilateralt samt fleksor muskler pa handerne. Under 2. indlaeggelse
bliver pt. udtraettet med tydelig forveerring i sympt. og ligeledes kraftig CK-stigning op til 40.000.
Initialt troede man det var bivirkninger fra [la&egemiddel], hvorfor den blev pauseret uden bedring
og derfor genoptaget marts 2024. Ved dagens samtale, har pt. angiveligt forvaerring af sine symp-
tomer, hvor han bemaerker at han er spandt omkring brystmuskulaturen samt proximalt i larmu-
skulaturen hele tiden og ved minimal bevaegelse kan han maerke sma muskeltaeninger. For nuvae-
rende far han tabl. Tizanidin 4 mg x 4 til dagligt og ved sma dosis nedtrapning, stiger varighed
samt hyppighed af sma muskelkramper. Han forteeller, at hyppigheden af de sma muskeltraeknin-
ger i forbindelse med f.eks. stgj eller evt. emotionel labilitet. Han er for nuvaerende sygemeldt,
virker voldsomt traet efter anfaldene og det virker til at dagligdagen er uoverskuelig.

Som led i udredning, fik pt. foretaget:

MR-scanning af CNS med/uden kontrast (28.11.23): Ingen diffusionsheemninger eller friske in-
farktforandringer. Ingen blgdning pavist. Der er fundet lavt signal pa SWAN sekvens, obs. kaver-
nom.

Medulla med normal signal.

CT/TAB (12.02.24): Ingen malignitetssuspekte forandringer pavist.

Blodprgver med normale anaemi prgver, ALAT initialt forhgjet (seneste 07.03.24 pa 84), initialt
forhgjet myoglobin samt CK, nu normaliseret. Normal polydermatomysitis pakke, paraneoplastisk
samt autoimmun pakke inkl. LGI-1 og CASPR-2. Normal neurofascin 155/186. Normal fri-carnitin,
stil-carnitin, laktat og pyruvat. Normale blodprgver for alpha-Glucosidase og Galactosidase.

EMG (12.02.24): Der findes forandringer forenelig med myosit i m.vastus medialis dxt. Herudover
findes lette uspecifikke forandringer i m.biceps brachii dxt og diskrete uspecifikke forandringer i
venstre m.vastus medialis.

Ingen tegn pa neuropati.

MR-scanning af muskler (30.04.24): Normale signaler i muskler uden tegn pa atrofi eller fedtde-
generation.

Muskelbiopsi (26.03.24): Elektromikroskopis undersggelse af skeletmuskulaturen paviser enkelte
atrofiske fibre og tegn pa fiber regeneration. Der pavises ikke tegn pa spec. inflammatorisk myo-
pati. Samlet set er billedet velforeneligt med fglger efter tidligere fiberskader.

Klinisk undersggelse

Objektiv undersggelse standard

Neurologisk: Der findes normal kraft i OE og UE, proximalt og distalt.

Efter udtraetning, findes overvejende proximal kraftnedsaettelse kraftgrad 4+/5- bilateralt.
Ingen sensibilitetsgener.
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Ingen gangusikkerhed eller faldtendens.

Konklusion

...-arig herre, med formentlig anstrengelsesudlgst Hyper- CK-zemi.

Ekstensivt udredt med positive fund pa EMG som viste tegn pa myosit.

For nyligt via Klinisk Genetisk Afd., fik foretaget myopati panel. Afventer svar herpa.

Da pt. oplever tiltagende episoder med smamuskelkramper, og generaliserende stivhed aksialt og
i overvejende proximale muskulaturen med ggede hyppighed af anfaldende ved f.eks. stgj eller
emotionel labilitet, rejses mistanke om Stiff Person Syndrom (selv om pt. har en normal GAD 65
samt amphiphysin antistoffer).

Pt. konfereres med overlaege ..., og der afprgves med tabl. Diazepam 2,5 mg x 2 dagligt og der til-
straebes en telefonisk kontrol ved undertegnede om ca. 2-3 uger. | sa tilfeelde at pt. opnar effekt
af benzodiazepin behandlingen, ma det diskuteres om pt. er kandidat til evt. Privigen behandling.
Pt. henvises ligeledes til neurofysiologisk undersggelse/EMG, for at se tegn pa kontinuerlig moto-
risk enhed aktivitet, afskaffet ved iv. Diazepam. | forhold til obs. cavernom, henvises pt. til Neuro-
kirurgisk Afd. i forhold til vurdering om der skal ggres yderligere foranstaltninger. Vedrgrende
spaendinger omkring thoraxmuskulaturen og hjertebanken med pulsstigning, henvises pt. til Kar-
diologisk Afd. til neermere opfglgning. Som anfgrt laves recept pa Diazepam behandling og der
skal bookes en kontroltid telefonisk ved undertegnede om 2-3 uger."

Af journal fra afdelingslaege pa muskel ambulatorium af 25/6 2024 fremgar bl.a.:

"Bemaerkning: Patienten fik pavist en patogen variant (C5) i RYR1-genet. Han har haft samtale pa
Genetisk Afdeling d. 18.06.24, hvor patienten er informeret om ovenstaende genfejl.

Patienten mgder d.d. til diagnosesamtale ledsaget af aegtefellen. Der gennemgaes mekanismen
og hans tilstand i form af rhabdomyolyse x 2 udlgst af anstrengelse, som kaldes malign hypertermi
velassocieret med mutation i RYR1-genet. Denne er forbundet med malign hypertermi med peri-
odisk rhabdomyolyse. Varianten nedarves autosomalt dominant. Dette gen findes ogsa nedarvet
autosomalt recissivt, oftest forbundet med kongenit sygdom og praesenterer sig oftere som kon-
genit centronukleaer myopati. Der er taget kontakt til malign hypertermi ansvarlig overlaege ... pa
[hospital 2], hvor jeg kan se, at patienten er henvist til via Klinisk Genetisk Afdeling. Jf. litteraturen
er den rigtige behandling mod maligne hypertermi episoder Dantrolene, som kan bruges til at
bryde anfaldene. Denne medicin er afregistreret i Danmark grundet bivirkninger. Derfor har ut.
kontaktet overlaege ..., [hospital 4], og efter anbefaling opstartes patienten i

rp. tabl. Lamotrigen 25 mg med optrapning til 200 mg x 1 dagligt

Jf. litteraturen har patienter med RYR1-genet varianter tendens til uspecifikke forandringer i mu-
skelbiopsien og der ses ofte myopati ved EMG, som er forenelig med patienten. Patienten er an-
modet til genetisk undersggelse for at se, om der er flere medlemmer af familien, som har genpa-
virkninger. Der informeres om, at patienter med genforandringer i RYR1-genet er i hgjere risiko
for malign hypertermi ved anastesien og risiko for dgdelig reaktion ved administration af anaeste-
simidler. Patienten er via Klinisk Genetisk Afdeling samt ut. at oplyse Sundhedsvaesenet og tilstan-
den safremt han har behov for narkosen. Som tidligere anfgrt er patienten ligeledes henvist til
malign hypertermi registret ved [hospital 2]. Patienten er ligeledes anbefalet at undga udlgsende
faktorer f.eks. fysisk aktivitet, da rhabdomyolyse kan give nyreskader. Der er ligeledes gennemga-
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et hvad de udlgsende kan veaere; Stress, varme og han skal helt forsgge at undga forsgge disse fak-
torer. Som anfgrt opstarter patienten med tabl. Lamotrigen pa 25 mg indtil vedligeholdelsesdosis
mellem 200-300 mg og der tilstraebes"

Af journal fra afdelingslaege pa muskel ambulatorium af 3/7 2024 fremgar bl.a.:

"Beskrivelse: Efter anbefaling fra neurokirurg ... fik patienten foretaget kontrol-MR-skanning af ce-
rebrum d. 26.06.24, som ses med uaendret stgrrelse af de paviste forandringer i pons og midtlin-
jen. Som tidligere fremtraeder med diskret gget signal pa T2/FLAIR-sekvenser og med blooming
artefakter. Ligeledes uaendret fra tidligere ses en enkelt uspecifik WM-laesion frontalt pa venstre
side. Der kan ikke pavises nytilkomne forandringer i form af infarkter, blgdninger eller rumopfyl-
dende processer. Uandrede normale forhold ved overfladesulci og ventrikelsystem. Ingen diffusi-
onsrestriktion.

TOF-angiografi viser upafaldende forhold i samtlige fremstillede kar.

rp. korrespondancebrev til overlaege ...
rp. brev til patienten

Skriftligt svar vedr. konkret undersggelse:

Beskrivelse: Du fik foretaget kontrol-MR-skanning af cerebrum d. 26.06.24, som viser uendrede
forhold sammenlignet med tidligere skanning.

Jeg har skrevet til neurokirurgerne ift. opfglgning pa denne skanning.

Du vil hgre fra os i tilfeelde af, at der skal ggres yderligere."

Af journal fra neurologisk afsnit af 15/8 2024 fremgar bl.a.:

"Beskrivelse: ...-arig mand, diagnosticeret med malign hypertermi i juli 2024 og faet pavist en pa-
togen variant C5 i RYR1- gen. Har veeret set i Neuromuskulaert Amb. hos afd.laege ..., hvor han er
opstartet Lamictal-behandling med efterfglgende opfglgning i ambulatoriet. Ligeledes anbefalet
at undga udlgsende faktorer, f.eks. fysisk aktivitet, da rhabdomyolyse kan give nyreskader og at
undga overophedning og stress. Patienten har optrappet Lamictal fra 50 til 100 mg og efterfgl-
gende faet udslaet, svimmelhed og forvaerring af muskelkramper, hvorfor han blev indlagt pa Neu-
rologisk Afd. den 30.07.24 og udskrevet den 02.08.24 med seponering af Lamictal. Siden udskri-
velsen fortsat lidt kvalme og udslaet. Beskriver, at det kommer og gar og nogle dage ingen udsleet,
men aldrig udslaetsfri over halvanden dag. Har ogsa lidt kvalme og i weekenden fra fredag den
09.08.24 oplevede patienten feber pa 38. Oplevede flere gange opkastninger og kunne ikke spise
og drikke. Mandag og tirsdag faldt temperaturen til omkring 37,5-37,7 og opkastningerne blev
bedre, men fortsat kvalme. Patienten kontakter derfor Neurologisk Amb., som anbefaler patien-
ten at komme i Akutmodtagelsen mhp. vurdering.

Der er foretaget biokemi, som ikke viser hgje infektionstal.

Patienten kommer i neurologisk regi den 15.08.24 mhp. ny vurdering. Aktuelt ikke synligt udslzet,
men patienten fortzeller, at det kommer og gar. Har spist og drukket i dag uden opkastninger,
men let kvalme. Lidt utilpas i kroppen, men ikke oplevet feber. Generelt synes patienten, at symp-
tomerne er blevet bedre nu i forhold til i weekenden. Har ikke selv forklaring pa, hvorfor han hav-
de feber igen. Ingen tegn pa betaendelsestilstand i kroppen. Neurologisk undersggelse med nor-
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male forhold. GCS 15. Bilat. lysreagerende pupiller og normale gjenbevaegelser uden nystagmus.
Normal ansigtssensibilitet og ansigtsmimik. Normal motorik, sensorik, koordination og gangfunk-
tion. Der er ikke synligt udsleet aktuelt. Patientens tilstand konf. med overlaege ..., og da patien-
tens symptomer er bedret aktuelt, behgver han ikke indlaegges. Anbefaler hjemsendelse og at la-
ve akut opgave til afd.laege ... mhp. stillingtagen til videre behandling."

Af journal fra afdelingslaege pa muskel ambulatorium af 8/10 2024 fremgar bl.a.:

"Patienten har afprgvet Lamotrigen og derefter Gabapentin uden effekt, og han oplevede massive
bivirkninger, hvorfor han matte stoppe med det igen. For nuvaerende far patienten tabl. Tizanadin
2 mg, 2 tabl. 3-4 gange om dagen. Dette hjelper en smule imod de sma& muskelkramper. Ved da-
gens konsultation fortaeller patienten, at i de seneste maneder har han haft svaert ved at udfgre
daglige aktiviteter, og dette pavirker hans ADL-funktioner. Han er holdt op med at arbejde i juli
2024 og kan ikke overkomme f.eks. familiefgdselsdage eller passe bgrnene. Han fortzller, at han
ikke kunne holde ret lang tid til [begravelse]... Han fortzeller, at ved minimal muskelanstrengelse,
dvs. nar han f.eks. gar op af trapperne eller 50-100 meter oplever han begyndende muskelkram-
per. Derfor vurderes det, at tilstanden langsomt er forvaerret siden efteraret 2023. Patienten er
tidligere henvist til overlaege [hospital 2], mhp. pt. information kort samt oplysninger om malign
hypertermi. Der er ligeledes tidligere sendt korrespondancebrev til Reumatologisk Afdeling, [hos-
pital 3] samt Center for Sjaeldne Sygdomme (CSS), [hospital 3] og begge afdelinger fandt ikke indi-
kation for opfglgning af patienten. Der er ligeledes blevet henvist til Neurologisk Afdeling, [hospi-
tal 3], mhp. orientering med forespgrgsel om patienten kan fglges der ifglge specialeplanen. Der
er ikke modtaget svar derfra endnu.

Jeg har konfereret med overlaege ... pa [hospital 4] og grundet progression i muskeltilstanden,
enighed om afprgves med Carbamazepin-behandling. Der anbefales tabl. Tegretol 100 mg, % tabl.
morgen og aften i 3 dage og herefter kan dosis gges til 1 tabl. om morgenen og % tabl. om aftenen
i yderligere 3 dage. Safremt patienten ikke oplever bivirkninger, kan der trappes op til tabl. Tegre-
tol 100 morgen og aften. Der rekvireres blodprgver mhp.

rp. blodprgver med elektrolytter, vaesketal og nyretal om et par uger
rp. telefonisk kontrol om 2-3 uger

Der er gennemgaet potentielle bivirkninger associeret med Tegretol (Carbamazepin-behandling),
og safremt han oplever disse, ma han stoppe behandling og informere ambulatoriet. Alt i alt ge-
netisk verificeret patogen variant i C5 i RYR1-genet med tegn pa malign hypertermi. Progression i
klinisk tilstand, hvor patienten er holdt op med at arbejde i juli 2024 og er ret generet af de dagli-
ge muskelkramper, som pavirker hans ADL-funktioner. Patienten er indforstaet med ovenstaende
samt begrundelsen for afprgvning af Carbamazepin. Ved tiltagende muskelgener post f.eks fysisk
aktivitet, anbefaler at drikke vand optimalt (ca. 2-2.5l/ dagen), idet han har stor risiko for rhab-
domyolyse ved mindste/moderat fysisk aktivitet- gr. malign. hypertermi. Patienten virker tilfreds
og samtykker med opstart af ny behandlingsstrategi."

Af journal fra afdelingsleege pa muskel ambulatorium af 5/11 2024 fremgar bl.a.:

"Beskrivelse: Modtaget blanket: LE121.
Anmodning om statusattest LA 121/125 modtaget d. 15.10.24.
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Modtager: [kommune], Sygedagepengehuset, att: ...
Afsendt dato: 05.11.24.
Sendt via: Korrespondancei ...

LZE125 er udarbejdet af afdelingslaege ...

Med samtykke fra patienten oplyses:

Patienten fik pavist en patogen variant i RYR1-genet. Denne er forbundet med malign hypertermi
med periodisk rhabdomyolyse. Jf. litteraturen har RYR1-genvarianter tendens til uspecifikke for-
andringer i muskelbiopsi, og der ses ofte myopati ved neurofysiologisk undersggelse, som ligele-
des findes ved patienten. Pa nuvaerende tidspunkt har patienten en vedvarende tilstand med sma
muskelkramper, ved minimal anstregelser, udvikler han feber, og han kan narmest ikke ga over
10-15 meter grundet ovennavte problemer. Pa den baggrund har patienten afprgvet Lamotrigen
og Gabapentin med uacceptable bivirkninger. For nuvaerende far han tablet Tizanadin 4 mg x 4 til
dagligt, og der er opstartet Tegretol (Carbamazepin) for at kooperere med de sma muskeltraek-
ninger og hypertermi. Alt i alt, har patienten en genforandring, som giver hgjrisiko for malign hy-
pertermi, og han er anbefalet at oplyse sundhedsvasnet om tilstanden, iseer nar der er behov for
narkose. Patienten er ligeledes anbefalet at undga udlgsende faktorer f.eks. fysisk aktivitet, da
rhabdomyolyse kan give nyreskader. Han er ligeledes indforstaet med at udlgsende faktorer ogsa
kan veaere f.eks. stress og varme, og han skal helst forsgge at undga disse risikofaktorer. Han er til-
knyttet Neuromuskulaert Ambulatorium, [hospital]. Patienten er sidst set i ambulatoriet d.
08.10.24. Der er vurderet, at tilstanden et let progredieret igennem i hvert fald de sidste halve ars
tid. Patienten skal fortsat vaere tilknyttet Neuromuskuleert Ambulatorium ift. klinisk opfglgning og
videre foranstaltninger."

Af journal fra afdelingslaege pa muskel ambulatorium af 29/11 2024 fremgar bl.a.:

"Der er kommet korrespondancebrev fra Jobcenter, radgiver ... som gnsker svar pa supplerende
spgrgsmal til LE125.

- Hvad er prognosen?

- Vil [klageren] kunne vende tilbage til hans ansaettelse som ...?

- Beskrivelse af skanehensyn?

- Vurderes tilstanden som en varig nedsaettelse af [klageren]s funktionsevne?

Besvarelse via korrespondancebrev:

Keere [radgiver]

Tak for dit korrespondancebrev.

Jeg ma starte med at sige, at RYR1-genmutation er sjelden, og der er ret fa tilfaelde i Danmark.
RYR1- varianter medfgrer malign hypertermi, der tegner sig for mere end 60% af tilfeeldene. Ma-
lign hypertermi er en potentiel dgdelig reaktion, som opstar hos personer efter eksponering for
narkose agenter eller depolariserende muskelafslappende midler, som udlgser en hurtig stigning i
kropstemperatur og muskelnedbrydning (rhabdomyolyse).

[Klageren] oplever til daglig ved mindste aktivitet stigning af kropstemperatur, og hermed rhab-
domyolyse. Derfor er prognosen i statisk tilstand ufarlig, men sa snart kropstemperaturen stiger
kan man risikere at [klageren] far malign hypertermi. Symptomer i forbindelse med RYR1-relateret
sygdom kan vaere meget varierende. Sygdomsforlgbet kan vaere langsomt progredierende, og



Ankenaevnet for Forsikring

10.

104386

vanlig levetid er generelt normal hos bergrte personer. Selvom der ingen kurativt behandling er
for RYR1-relateret sygdom med stgttende strategier inkl. let fysioterapi, kan hjaelpe med at hand-
tere eventuelle funktionsnedsaettelser og fremmer en pan livskvalitet.

Derfor er det svaert for mig at vurdere, hvorvidt [klageren] kan vende tilbage til sin ansattelse
som ..., fordi det kommer an pa hans progression af sygdommen. Som anfgrt i mit journalnotat fra
den 08.10.2024, er tilstanden en smule progredieret gennem det sidste ar. Der er ingen tvivl om,
at denne mutation kan pavirke en varig nedsaettelse i [klageren]s funktionsevne."

Af Videncenter for Helbred & Forsikrings vejledende forsikringsmedicinske vurdering af 20/12

2024 fremgar bl.a.:

"Videncenter for Helbred &: Forsikrings leegelige konsulenter har foretaget en vejledende forsik-
ringsmedicinsk vurdering af, om kriterierne for deekning ved visse Kritiske Sygdomme er opfyldte.

Ud fra de fremsendte helbredsoplysninger vurderer Videncentrets leegelige konsulenter, at krite-
rierne for diagnosen 'Muskelsvind' ikke er opfyldte.

Forsikrede far i juni 2024 efter et laengerevarende sygdoms- og udredningsforlgb pavist en pato-
gen variant i RYR1-genet. RYR-1-relaterede sygdomme er arvelige former for muskelsygdomme
med pavirkning af skeletmuskulaturen. De kan medfgre en lang reekke symptomer, herunder mu-
skelsmerter, muskelkramper, feber og rhabdomyolyse som det er tilfeeldet i denne sag.

Det er vores laegelige konsulenters vurdering, at forsikrede er diagnosticeret med en muskelsyg-
dom med symptomer som naevnt ovenfor, og ikke en muskelsvindssygdom, som betingelserne
kraever."

Af journal fra afdelingslaege pa muskel ambulatorium af 2/1 2025 fremgar bl.a.:

"Pt. har fortsat muskelspaendinger/kramper ved let-moderat aktivitet. Har veesentligt pavirket
gangfunktion, hvor pt. ikke orker at gd mere end 150 m, hvorefter han udvikler muskelspaendin-
ger, isaer omkring lar og leegmuskler. Ved moderat anstrengelse af overekstremiteter kommer
spandingerne op i armmuskler. Pt. har tidligere cyklet 20-25 km dagligt. Synes bestemt at funkti-
onsevnen er vaesentligt nedsat.

Jeg har talt med overlaege ..., og grundet nedsat funktionsniveau, enighed om at afprgve Dantro-
len."

Af journal fra afdelingsleege pa muskel ambulatorium af 21/2 2025 fremgar bl.a.:

"Beskrivelse: Pt. mgder til kontrol.

Pt. fglges grundet patogen variant i RYR1-genet.

Klinisk har pt. tegn malign hypertermi, og har haft to episoder med kraftig CK-zemi.

For detaljeret anamnese, se forrige notater af undertegnede.

Den 02.01.2025 opstartede pt. Dantrolin-behandling, far tabl. Dantrium 25 mg x 3 dagligt. Pt. har
haft mulighed for nedtrapning af Tizanidin pa 2 mg, 1 stk. x 4 (fra 2 stk. x 4) og til dagligt har pt. ik-
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ke oplevet stor forskel, men bemaerker alligevel at det gar bedre. Pt. kan holde mere tid, indtil han
bliver traet i muskler. F.eks. for nylig, hvor pt. var ude at spise, og gik ca. 300 meter, og var pa re-
staurant hele aftenen som forlgb uden besveer.

Saledes der er tegn pa effekt alligevel.

Der findes leverparametre fra den 04.02.2025 med upafaldende forhold.

PLAN

Pa den baggrund synes holdepunkt for optrapning af Dantrolin med 25 mg ugentligt indtil slutdo-
sis er net pa:

rp. tabl. Dantrolin 25 mg, 2 stk. x 3 dagligt

Ved dagens samtale angiver pt. tgrhed i mund og laebe, hvorfor jeg for en god ordens skyld bestil-
ler:

rp. reumatologisk blodprgvescreening

rp. leverparametre inkl. ANA, ANCA og Sjggren om en uge.

rp. kontrol af leverparametre hver 3. maned.

rp. henvisning til Rehabiliteringscenter for Muskelsvind mhp. opfglgning og vejledning ift. patien-
tens daglige ggremal.

rp. ny kontrol om ca. 6 maneder"

Af journal fra afdelingsleege pa muskel ambulatorium af 26/5 2025 fremgar bl.a.:

"Jeg kontakter [klageren] pr. telefon, da han oplyst os via mail om let progression af sygdommen.
Han oplyser, at spaendinger i brystkassen er oftere og oplever flere episoder af muskelkrampe i
spisergret, iseer efter indtagelse af koldt vand. Han fornemme der er 'noget, der szetter sig fast i
halsen'. Desuden ved minimal aktivitet, tilkommer sma-muskelkrampe i armene.

Tilstand i UE, er nogenlunde status quo- dvs. pt. kan fortsat gd 150 m og derefter tilkommer
spaendinger samt sma-krampe i benene."

Af journal fra afdelingslaege pa muskel ambulatorium af 12/6 2025 fremgar bl.a.:

"Diagnose(r):
A DG712 Medfgdt myopati

Epikrise:

CAVE

Anden CAVE:

Cave debut: Ukendt. Malign hypertermi. Reaktion: Malign hypertermi ved anaestesi

Epikrisetekst

Journalnotat - neurologi

Neuromuskulaer Amb.

Pt. har kontaktet ambulatoriet efter han har faet afslag pa kritisk sygdomsforsikring.
Pt. er tilknyttet Rehabiliteringscenter for Muskelsvind.

Det er tidligere drgftet med deres laege, og pt. fglges op grundet RYAl-genmutation
Igennem den seneste tid har pt. haft forvaerring af hans muskeltilstand.

Han far tabl. Dantrium 50 mg x 4 dagligt.
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Pt. har saledes en progredierende muskelsvindssygdom.

Patientens muskelsvindssygdom er af typen neuropati med andringer i RYAl-gen, og hos pt. giver
den fremadskridende symptomer i form af tab af muskelkraft. Ifglge forrige journalnotat har pt.
haft vaesentlig funktionsnedsaettelse, i hvert fald det seneste ars tid.

Pt. anbefales fortsat tilknytning til RCFM.

cont. tabl. Dantrium
rp. kontrol-leverparametre hver 3. maned."

Af funktionsbeskrivelse foretaget af Rehabiliteringscenter for muskelsvind udarbejdet i juli 2025

fremgar bl.a.:

"Funktionsevne - krop

Der er ikke foretaget fysisk undersggelse af [klageren]. At dgmme ud fra det kliniske billede, har
[klageren] vedvarende kraftnedsaetttelser — han beskriver at hans larmuskler er halveret i stgrrel-
se. Det viser sig ved, at han fx har sveert ved at rejse sig fra siddende til staende stilling og ma
skubbe fra med handerne. Han udtraettes hurtigt fysisk ved gentagne bevaegelser og far kramper.
Alle aktiviteter skal saledes planleegges og han holder pauser under og efter aktivitet.

Konklusion

[Klageren]s funktionsevne er varigt nedsat pa grund af muskelsvindsdiagnosen medfgdt myopati
RYR1. Der findes ingen kurative behandling. Han er pavirket med kraftnedsaettelser i ben, skuldre
og overarme, som pavirker gang- og standfunktion, at rejse sig, trappegang og at arbejde med
armene over skulderhgjde. Bevaegelser og temperaturskifte trigger kramper. Han udtraettes hur-
tigt muskulaert og har gget generel traethed, som pavirker de kognitive evner, fx hukommelse og
koncentration. Han har 2 gange veaeret indlagt akut pa hospitalet pa grund af forhgjede CK-vaerdier
som fglge af diagnosen og beskriver, at hans morgenurin altid er brun, trods han drikker meget
vand. [Klageren] er i medicinsk behandling som daemper krampernes styrke.

Rygsmerter, som udlgses af at sidde, sta og ga, pavirker ogsa [klageren]. Han forteeller, at han tid-
ligere har faet stivggrende rygoperation pga. spondylose. Man kan fa rygsmerter som fglge af
kraftnedsaetttelser i mave- og rygmuskler og af ikke at bevaege sig, men med hans ryghistorik er
han anbefalet udredning for rygsmerter ved lzege.

Den hurtige muskulzere udtraetning og ggede generelle treethed pavirker hans aktivitetsdeltagel-
se. Han er meget bevidst om energiforvaltning og ma hele tiden planlaegge sine aktiviteter for at
fa kreefterne til at raekke og undga kramper. Han ma prioritere aktiviteter og undlade aktiviteter,
som tidligere var betydningsfulde for ham. Han holder pauser flere gange i dagligdagen, bade un-
der og efter aktiviteter. Beskriver, at han kan vaere i gang med rolige aktiviteter i 1 time og har
behov for at hvile 2-4 timer efterfglgende. Han er bevidst om, hvad der kan trigge kramper: tem-
peraturskifte, treening, bevaegelse og forsgger at undga triggerne.

Han er selvhjulpen i forhold til personlig pleje med brug af ekstra tid og behov for pauser efterfgl-
gende. Aktiviteten kan udlgse kramper. | forhold til praktiske opgaver kan han ikke klare tungere
renggring og udendgrs vedligeholdelse af boligen, hvorfor hans hustru har overtaget. Han kan kla-
re lettere madlavning, men er udfordret af at sta, af muskulaer udtraetning, af kraftnedseaettelser
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og af kramper i fingrene, nar han fx abner Iag. Det pavirker ham psykisk, at han ikke kan vaere me-
re deltagende, og han har darlig samvittighed overfor hustruen. Arbejdsrollen har betydet meget
for ham og det er en sorg at matte indstille arbejdslivet efter at have faet diagnosen. Han er ble-
vet tilkendt fgrtidspension. Ogsa hans fritidsliv er veesentligt aendret, fra at veere meget fysisk ak-
tiv med blandt andet cykling, er han nu sengeliggende det meste af tiden. Det pavirker ham psy-
kisk, at han ikke kan vaere mere deltagende i familielivet og aktiviteter sammen med familien.

Forskellige rehabiliterende tiltag vurderes at kunne kompensere [klageren].

1. Diagnosebeskrivelse

Kongenit myopati (KM) er en gruppe neuromuskulzaere sygdomme, hvor symptomerne typisk op-
star ved fgdslen eller i de f@grste levear. Sygdommene skyldes andringer i gener, der er vigtige for
muskelarbejdet og inddeles i fire overordnede kategorier. Graden af symptomer varierer fra en
omfattende til en let pavirkning af muskulaturen og trods en stor variation, er der mange fzlles-
treek mellem de enkelte KM-typer. Det er i dag i mange tilfeelde muligt at finde den mere praecise
undertype og dermed stille en mere pracis diagnose.

[Klageren] har undertypen RYR1, som skyldes mutation i RYR1-genet. Ved denne mutation funge-
rer calciumreguleringen i musklerne ikke korrekt. Det fgrer til, at musklerne ikke kan traekke sig
normalt sammen og slappe af, hvilket giver muskelsvaghed. Det er oftest de proksimale muskler
(skuldre, hofter og lar), @gjne, ansigt og svaelg, der pavirkes med kraftnedsaettelser. Herudover er
symptomerne nedsat udholdenhed, gget traethed, hypotoni, kontrakturer og nogle oplever mu-
skelkramper. Nogle fa personer far pavirket respiration pa grund af kraftnedsaettelser i de musk-
ler, som understgtter vejrtraekningen. Der er gget risiko for malign hypertermi og rhabdomyolyse.
Der er nedsat tolerance overfor treening og varme."

Af Videncenter for Helbred & Forsikrings vejledende forsikringsmedicinske vurdering af 1/9

2025 fremgar bl.a.:

"Videncenter for Helbred & Forsikrings laegelige konsulenter har efter fremsendelse af nye oplys-
ninger foretaget en fornyet vejledende forsikringsmedicinsk vurdering af, om kriterierne for deek-
ning ved visse Kritiske Sygdomme er opfyldte.

Ud fra de fremsendte helbredsoplysninger vurderer Videncentrets lsegelige konsulenter, at krite-
rierne for diagnosen muskelsvind fortsat ikke er opfyldte, da det ikke er tale om en sygdom defi-
neret som 'muskelsvind'.

Forsikrede far i juni 2024 efter et la&engevarende sygdoms- og udredningsforlgb pavist en patogen
variant i RYR1-genet. RYR1-relaterede sygdomme er arvelige former for muskelsygdomme med
pavirkning af skeletmuskulaturen, som fgrer til muskelsvaghed, malign hypertermi og rhabdomyo-
lyse - ikke det man kategoriserer som muskelsvind."

Af forsikringsbetingelserne fremgar bl.a.:

"5.1 Dakning



Ankenaevnet for Forsikring

14. 104386

Forsikringen daekker med en engangsudbetaling, hvis den forsikrede i forsikringstiden far stillet en
af de diagnoser, der er naevnt i punktet 'Kritiske sygdomme', og de gvrige betingelser for deeknin-
gen er opfyldt.

5.2 Kritiske sygdomme
De fglgende diagnoser anses for kritiske sygdomme, som kan give ret til udbetaling:

17. Muskelsvind (myopati og neuropati) med vedvarende fremadskridende symptomer
Muskelsvind (myopati og neuropati) med vedvarende fremadskridende symptomer definerer PFA
Pension som en veldiagnosticeret anerkendt muskeldystrofi kendetegnet ved progressivt tab af
muskelmasse og kraft (fx Duchennes muskeldystrofi, Beckers muskeldystrofi, Limb Girdle muskel-
dystrofi (LGMD), Facio-scapulo-humeral muskeldystrofi (FSHD), Okulopharyngeal-muskeldystrofi
(OPMD), Charcot Marie-Tooth (CMT) eller Dystrofia myotonica).

Dakningen forudsaetter at diagnosen er stillet pa neurologisk afdeling ved klinisk undersggelse,
blodprgve (enzym CK eller gentest) samt muskelbiopsi."

Naevnet udtaler:

Klageren sggte den 21/6 2024 om udbetaling af forsikringssum ved visse kritiske sygdomme pa
grund af diagnosen muskelsvind. Selskabet har afvist daekning med henvisning til, at klageren
ikke opfylder diagnosekriterierne i forsikringsbetingelserne. Klageren gnsker, at selskabet beta-

ler forsikringssummen.

Selskabet har anfgrt, at klageren ikke har muskelsvind (myopati og neuropati) med progressivt
tab af muskelmasse og kraft, hvilket er en betingelse for daekning. Selskabet har anfgrt, at Vi-
dencenter for Helbred & Forsikring bade den 20/12 2024 og 1/9 2025 har vurderet, at klageren
har en muskelsygdom med pavirkning af skeletmuskulaturen, men ikke en muskelsvindssygdom

med progressivt tab af muskelmasse.

Klageren har anfgrt, at "l juni 2024, far jeg via en gentest pavist en variant (C5) i RYR1-genet.
Det er en yderst sjeelden diagnose som giver uspecifikke forandringer i muskelbiopsien og myo-
pati, og det er en sygdom der hgrer under muskelsvind. Efterfglgende bliver min diagnose i min
journal tilrettet til Muskelsvind af typen myopati med aendringer i RYR1-genet. (Muskelsvind
opstar pga genfejl)". Klageren har anfgrt, at afdelingsleegen pa neurologisk afdeling pa hospita-

let bekraefter, at han er diagnosticeret med muskelsvind, og at Rehabiliteringscenter for Mu-
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skelsvind beskriver, at han har tab af muskelmasse og kraft. Klageren har anfgrt, at han har mi-
stet sin erhvervsevne 100%, at han er blevet tilkendt fgrtidspension, og at han ikke kan udfgre

almindelige ggremal sasom renggring, indkgb, mv.

Det fremgar af journal fra afdelingslaege pa muskel ambulatorium af 8/10 2024, at klageren har
"genetisk verificeret patogen variant i C5 i RYR1-genet med tegn pa malign hypertermi. Pro-
gression i klinisk tilstand, hvor patienten er holdt op med at arbejde i juli 2024 og er ret generet

af de daglige muskelkramper, som pavirker hans ADL-funktioner".

Det fremgar af journal fra afdelingslaege pa muskel ambulatorium af 5/11 2024, at "If. litteratu-
ren har RYR1-genvarianter tendens til uspecifikke forandringer i muskelbiopsi, og der ses ofte
myopati ved neurofysiologisk undersggelse, som ligeledes findes ved patienten... Der er vurde-

ret, at tilstanden et let progredieret igennem i hvert fald de sidste halve ars tid".

Det fremgar af journal fra afdelingslaege pa muskel ambulatorium af 29/11 2024, at "RYR1-
genmutation er sjelden, og der er ret fa tilfelde i Danmark. RYR1-varianter medfgrer malign
hypertermi, der tegner sig for mere end 60% af tilfeldene. Malign hypertermi er en potentiel
dg@delig reaktion, som opstar hos personer efter eksponering for narkose agenter eller depolari-
serende muskelafslappende midler, som udlgser en hurtig stigning i kropstemperatur og mu-
skelnedbrydning (rhabdomyolyse). [Klageren] oplever til daglig ved mindste aktivitet stigning af
kropstemperatur, og hermed rhabdomyolyse. Derfor er prognosen i statisk tilstand ufarlig, men
sa snart kropstemperaturen stiger kan man risikere at [klageren] far malign hypertermi. Symp-
tomer i forbindelse med RYR1-relateret sygdom kan vaere meget varierende. Sygdomsforlgbet
kan veere langsomt progredierende, og vanlig levetid er generelt normal hos bergrte personer.
Selvom der ingen kurativt behandling er for RYR1-relateret sygdom med stgttende strategier
inkl. let fysioterapi, kan hjelpe med at handtere eventuelle funktionsnedszettelser og fremmer
en pan livskvalitet. Derfor er det sveert for mig at vurdere, hvorvidt [klageren] kan vende tilba-
ge til sin ansaettelse som ..., fordi det kommer an pa hans progression af sygdommen. Som an-

fgrt i mit journalnotat fra den 08.10.2024, er tilstanden en smule progredieret gennem det sid-
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ste ar. Der er ingen tvivl om, at denne mutation kan pavirke en varig nedsattelse i [klageren]s

funktionsevne".

Det fremgar af Videncenter for Helbred & Forsikrings vejledende forsikringsmedicinske vurde-
ring af 20/12 2024, at "Ud fra de fremsendte helbredsoplysninger vurderer Videncentrets leege-
lige konsulenter, at kriterierne for diagnosen 'Muskelsvind' ikke er opfyldte. Forsikrede far i juni
2024 efter et leengerevarende sygdoms- og udredningsforlgb pavist en patogen variant i RYR1-
genet. RYR-1-relaterede sygdomme er arvelige former for muskelsygdomme med pavirkning af
skeletmuskulaturen. De kan medfgre en lang raeekke symptomer, herunder muskelsmerter, mu-
skelkramper, feber og rhabdomyolyse som det er tilfeeldet i denne sag. Det er vores legelige
konsulenters vurdering, at forsikrede er diagnosticeret med en muskel-sygdom med sympto-

mer som navnt ovenfor, og ikke en muskelsvindssygdom, som betingelserne kraever".

Det fremgar af journal fra afdelingslaege pa muskel ambulatorium af 12/6 2025, at klageren har
diagnosen "A DG712 Medfgdt myopati... Pt. har kontaktet ambulatoriet efter han har faet af-
slag pa kritisk sygdomsforsikring. Pt. er tilknyttet Rehabiliteringscenter for Muskelsvind. Det er
tidligere drgftet med deres leege, og pt. fglges op grundet RYAl-genmutation. Igennem den
seneste tid har pt. haft forveerring af hans muskeltilstand. Han far tabl. Dantrium 50 mg x 4 dag-
ligt. Pt. har saledes en progredierende muskelsvindssygdom. Patientens muskelsvindssygdom
er af typen neuropati med andringer i RYA1-gen, og hos pt. giver den fremadskridende symp-
tomer i form af tab af muskelkraft. Ifglge forrige journalnotat har pt. haft vaesentlig funktions-

nedsattelse, i hvert fald det seneste ars tid. Pt. anbefales fortsat tilknytning til RCFM".

Det fremgar af funktionsbeskrivelse foretaget af Rehabiliteringscenter for Muskelsvind udar-
bejdet i juli 2025, at "dgmme ud fra det kliniske billede, har [klageren] vedvarende kraftned-
seettelser — han beskriver at hans larmuskler er halveret i stgrrelse. ... [Klageren]s funktionsevne
er varigt nedsat pa grund af muskelsvindsdiagnosen medfgdt myopati RYR1... Han er blevet
tilkendt fgrtidspension. Ogsa hans fritidsliv er vaesentligt aendret, fra at vaere meget fysisk aktiv

med blandt andet cykling, er han nu sengeliggende det meste af tiden... [Klageren] har under-
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typen RYR1, som skyldes mutation i RYR1-genet. Ved denne mutation fungerer calciumregule-
ringen i musklerne ikke korrekt. Det fgrer til, at musklerne ikke kan traekke sig normalt sammen
og slappe af, hvilket giver muskelsvaghed. Det er oftest de proksimale muskler (skuldre, hofter
og lar), gjne, ansigt og sveelg, der pavirkes med kraftnedsaettelser. Herudover er symptomerne
nedsat udholdenhed, @gget traethed, hypotoni, kontrakturer og nogle oplever muskelkramper.
Nogle fa personer far pavirket respiration pa grund af kraftnedsaettelser i de muskler, som un-
derstgtter vejrtraekningen. Der er gget risiko for malign hypertermi og rhabdomyolyse. Der er

nedsat tolerance overfor traening og varme".

Det fremgar af Videncenter for Helbred & Forsikrings vejledende forsikringsmedicinske vurde-
ring af 1/9 2025, at "Ud fra de fremsendte helbredsoplysninger vurderer Videncentrets laegelige
konsulenter, at kriterierne for diagnosen muskelsvind fortsat ikke er opfyldte, da det ikke er
tale om en sygdom defineret som 'muskelsvind'. Forsikrede far i juni 2024 efter et leengevaren-
de sygdoms- og udredningsforlgb pavist en patogen variant i RYR1-genet. RYR1-relaterede syg-
domme er arvelige former for muskelsygdomme med pavirkning af skeletmuskulaturen, som
fgrer til muskelsvaghed, malign hypertermi og rhabdomyolyse - ikke det man kategoriserer som

muskelsvind".

Det fremgar af forsikringsbetingelsernes punkt 5.2.17, at diagnosen "Muskelsvind (myopati og
neuropati) med vedvarende fremadskridende symptomer", definerer selskabet "som en veldi-
agnosticeret anerkendt muskeldystrofi kendetegnet ved progressivt tab af muskelmasse og
kraft (fx Duchennes muskeldystrofi, Beckers muskeldystrofi, Limb Girdle muskeldystrofi
(LGMD), Facio-scapulo-humeral muskeldystrofi (FSHD), Okulopharyngeal-muskeldystrofi
(OPMD), Charcot Marie-Tooth (CMT) eller Dystrofia myotonica)".

Naevnet bemaerker, at det er klageren, der skal bevise, at han opfylder betingelserne for at fa

daekning ved kritisk sygdom.
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Navnets flertal udtaler:

Efter en gennemgang af sagen finder naevnets flertal, at klageren har bevist, at han opfylder

diagnosekriterierne i forsikringsbetingelsernes punkt 5.2.17.

Flertallet har blandt andet lagt veegt p3a, at afdelingslaegen pa muskel ambulatorium har bekrzef-
tet, at klageren har diagnosen "medfgdt myopati", og at det er en "progredierende muskel-

svindssygdom".

Flertallet har videre lagt vaegt p3, at det fremgar af Rehabiliteringscenter for Muskelsvinds funk-
tionsbeskrivelse af klageren, at muskelsvindsdiagnosen "medfgdt myopati RYR1" bekraftes, og
at klageren har "vedvarende kraftnedsaettelser — han beskriver at hans larmuskler er halveret i

stgrrelse".

Flertallet har henset til, at forsikringsbetingelserne ikke oplister en udtgmmende liste af mu-
skelsvindstyper, men alene eksempler pa disse, og at det fremgar af journalerne, at klagerens

diagnose er sjelden, og at der ses fa tilfeelde af denne i Danmark.
Det, som selskabet i gvrigt har anfgrt og udtalelserne fra Videncenter for Helbred & Forsikring,
kan efter en samlet vurdering, og saledes som forsikringsbetingelserne er formuleret, ikke fgre

til andet resultat.

Navnets mindretal udtaler:

Efter en gennemgang af sagen finder naevnets mindretal ikke grundlag for at kritisere, at sel-
skabet har afvist at yde forsikringsdaekning for den anmeldte sygdom med henvisning til, at

klageren ikke har faet stillet en deekningsberettigende diagnose.

Mindretallet har blandt andet lagt vaegt pa, at Videncenter for Helbred og Forsikring den 20/12
20240g 1/9 2025 har vurderet, at kriterierne i forsikringsbetingelserne punkt 5.2.17 ikke er op-

fyldt, idet "RYR1-relaterede sygdomme er arvelige former for muskelsygdomme med pavirkning
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af skeletmuskulaturen, som fgrer til muskelsvaghed, malign hypertermi og rhabdomyolyse -

ikke det man kategoriserer som muskelsvind".

Mindretallet har ogsa lagt veegt pa, at det ifglge forsikringsbetingelserne er et krav, at der er
tale om en "veldiagnosticeret anerkendt muskeldystrofi" kendetegnet ved progressivt tab af
muskelmasse og kraft, og at det alene fremgar af klagerens journaler, at klageren har diagnosen
"medfgdt myopati RYR1".

Der traeffes afggrelse efter stemmeflertallet.

Som fglge heraf

bestemmes:

Selskabet, PFA Pension, skal anerkende, at klageren opfylder diagnosekriterierne for muskel-
svind og skal udbetale forsikringssummen ved kritisk sygdom med tilleeg af renter i henhold til

forsikringsaftalelovens § 24.

Klagegebyret tilbagebetales.
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