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Indledning

Sundhedsstyrelsen blev i november 2023 palagt af ministeren, at gennemfgre en saerskilt
vidensafdaekning om myalgisk encefalomyelitis (ME/CFS). Ministeren har ved opgavens start og ad
flere omgange i Folketinget understreget fglgende vaesentlige krav:

1. Ifglge ministeren er “Funktionelle lidelser IKKE en del af denne vidensindsamling”

2. Vidensafdaekningen skal bidrage til at bringe Danmark pa linje med gvrige lande og bryde med en
ifglge ministeren ” temmelig fastldst situation i den seneste drrackke”

3. ”ME Foreningen skal inddrages som aktgr i hele processen.”

Aktindsigt i Sundhedsstyrelsens m@deaktivitet i 2025 viser, at der alligevel er lagt en markant vaegt
pa repraesentanter for funktionelle lidelser, med 10 mgder afholdt med denne interessegruppe
(maksimalt repraesenterende 200 personer med ME-diagnose i Danmark) — mod blot 5 m@gder med
leger og patientforeninger, som pa klinisk grundlag repraesenterer langt hovedparten af patienter
med ME-diagnose i Danmark

Samtidig har mere end 800 patienter protesteret mod inddragelse af Patientforeningen for
Funktionelle Lidelser, som selv oplyser at ME ikke er deres primaere fokus, og at deres
medlemsgrundlag kun omfatter omkring 40 personer med ME-diagnose.

Procesmaessige mangler og konsekvenser for behandling

Sundhedsstyrelsens aktuelle proces med ME Vidensafdaekningen synes at afvige klart fra
ministerens stillede krav. ME Foreningen peger i en raekke bekymringsskrivelser pa manglerne.

Der er afholdt mgder med aktgrer uden klinisk eller videnskabelig baggrund pa ME-feltet, herunder
udenlandske konsulenter som_Live Landmark og Trudie Chalder, som aktivt har promoveret
psykologiske forklaringsmodeller og modarbejdet det biomedicinske paradigme, der ligger til grund
for internationale retningslinjer for ME/CFS. Dette undergraver den ngdvendige faglige fornyelse og
risikerer at fastholde ME-patienter i behandlingstilbud uden dokumenteret effekt og med risiko for
skade. Chalder tegner samtidigt fejlagtige fjendebilleder af ME-patienterne som siden er tilbagevist.
Alt i alt skader dette fortsatte fokus pa en funktionel model patienternes tillid til processen i SST.

Manglende implementering af internationale standarder har veldokumenterede negative
konsekvenser:


https://www.ft.dk/udvalg/udvalgene/SUU/kalender/69945/samraad.htm
https://www.ft.dk/udvalg/udvalgene/SUU/kalender/69945/samraad.htm
https://www.ft.dk/udvalg/udvalgene/SUU/kalender/69945/samraad.htm
https://me-foreningen.dk/wp-content/uploads/2025/10/2.Sagsudskrift-med-dokumentindhold-af-Interne-projektdokumenter-anbefalinger-for-ME-CFS-2.pdf
https://drive.google.com/drive/folders/1gB9yL0U3r85zn-RRxQUM-mFBQSKCEltD?fbclid=IwY2xjawNUqw5leHRuA2FlbQIxMABicmlkETFHMjY3c3Fwamt2c0gzT25TAR6pm2R5MDFdYM5yJXvVQtMb97exQuDmNPvykf5CDm5IqAa_eASQ3YiwCjv3Xw_aem_HVT5NLhdmXhvyP8Ks3LlTw
http://me-foreningen.dk/wp-content/uploads/2025/10/Oversigt-over-mangler-ved-Vidensafdaekningen.pdf
https://me-foreningen.dk/wp-content/uploads/2025/10/Live-Landmark-og-Lightning-Process-LP.pdf
https://informationrights.decisions.tribunals.gov.uk/DBFiles/Decision/i1854/Queen%20Mary%20University%20of%20London%20EA-2015-0269%20(12-8-16).PDF

- Diagnoser stilles for sent, og evidensbaseret behandling udskydes eller undlades.

- Praksis fastholder patienter i tilbud, der ikke har effekt og potentielt forveerrer sygdommen via
fejlbehandling.

- Patienternes mulighed for social sikring, rehabilitering og ngdvendig stgtte forringes uden korrekt
diagnose.

Mangelfuld inddragelse af centrale aktgrer

Sundhedsstyrelsens dialogmgder har kun givet rum for orientering, men ikke reel medinddragelse
af ME Foreningen. Dette har medfgrt en raekke fra ME Foreningen, som vi ikke
har modtaget noget svar pa fra SST. Skrivelserne peger pa at nyeste ME forskningslitteratur om ME,
som en fysisk sygdom, ikke er inkluderet i Vidensafdaekningen. WHO, CDC og NICE og en lang raekke
sundhedsmyndigheder bygger deres ME-retningslinjer pa denne litteratur.

Ministeren har gnsket at Vidensafdeaekningen inddrager “relevante aktgrer med faqglig viden om
ME/CFS.”. men SST mangler fortsat ogsa at raekke ud til biomedicinske eksperter med klinisk
erfaring og forskningsbaggrund. Internationale ME-eksperter og klinikere fra f.eks. Tyskland,
Holland og @strig med konkret patientkontakt foreslas inddraget i det videre arbejde, for at tilfgre
opdateret viden om patofysiologi, diagnostik og effektive behandlingstilbud.

Vidensafdaekningen savner svar pa vaesentlige kliniske spgrgsmal
Kernen i en brugbar, evidensbaseret afdeekning ma vaere konkret besvarelse af:

- Er ME/CFS en neurologisk/biologisk sygdom?

- Hvad er praevalens, komorbiditet og funktionstab i DK?

- Hvad er ME-patienternes situation pa arbejdsmarkedet (antal overfgrselsindkomster)

- Hvilke behandlinger har dokumenteret effekt og hvilke kan vaere skadelige?

- Hvad er de specifikke forhold for b@rn, unge og sveert syge og sengeliggende patienter?

Dette er afggrende ikke blot for diagnostik, men ogsa for adgang til ydelser, social stgtte og korrekt
behandling. De viser desveaerre grundlaeggende metodiske mangler
med tung vaegt pa funktionelle lidelser.

Anbefalinger og handlingspunkter
Pa vegne af ME-patienterne i Danmark anmodes Sundhedsstyrelsen om at sikre:

1. Faglig og klinisk repraesentativ sammensatning af det radgivende panel, herunder

og klinikere med konkret patienterfaring og erfaring i
udarbejdelse af kliniske retningslinjer fra andre lande. Derudover mangler praktiserende
leger (DSAM), Danske Fysioterapeuter, KL (hjemmepleje) som er de behandlingsgrupper
der har stgrst kontakt til ME-patienterne at blive inddraget.

2. Inddragelse af


https://me-foreningen.dk/wp-content/uploads/2025/10/Oversigt-over-mangler-ved-Vidensafdaekningen.pdf
https://www.ft.dk/udvalg/udvalgene/SUU/kalender/69945/samraad.htm
https://www.ft.dk/udvalg/udvalgene/SUU/kalender/69945/samraad.htm
https://me-foreningen.dk/wp-content/uploads/2025/10/Diagnostiske-retninglinjer-for-ME-i-en-raekke-lande-2025.pdf
http://me-foreningen.dk/wp-content/uploads/2025/10/Kritik-af-de-2-vidensrapporter-fra-ME-Vidensindsamlingen-2.pdf
https://me-foreningen.dk/wp-content/uploads/2025/10/Biomedicinske-ME-forskere.pdf
https://me-foreningen.dk/wp-content/uploads/2025/10/Nyt-om-ME-retningslinjer-forskning-og-.pdf
https://me-foreningen.dk/wp-content/uploads/2025/10/Nyt-om-ME-retningslinjer-forskning-og-.pdf

3. Implementering af i andre lande,
herunder anerkendelse og anbefaling af post-exertional malaise (PEM), som obligatorisk
kardinalsymptom for WHO ME-diagnosen G93.3

4. Fuld transparens om procesplan, slutprodukt og evalueringskriterier og
evalueringspersoner.

5. Systematisk inddragelse af ME-patienternes egne erfaringer og prasentation af
patientdata indsamlet af ME patientforeninger med diagnosekoden G93.3

6. Adgang for ME Foreningen til reel medinddragelse igennem hele processen

Der appelleres til, at ME-Vidensafdakningen bringes i overensstemmelse med geldende
international evidens og ministerens klare oplaeg, sa behandlingsgaranti og patienters ret til den
bedst mulige kliniske praksis kan realiseres.

Dette er ME Foreningens fjerde bekymringsskrivelse i processen og vi ser frem til et konkret svar pa

disse punkter og spgrgsmal og til en opdateret tids- og procesplan.
ME Foreningen har pa baggrund af ovenstaende sendt en forespgrgsel til ministeren.

Pa ME-patienternes vegne

Erica N. Church
ME Foreningen, formand


https://me-foreningen.dk/wp-content/uploads/2025/10/Diagnostiske-retninglinjer-for-ME-i-en-raekke-lande-2025.pdf

