MEnyhedsbrev

September 2023

Line Vind, formand

Nyt fra bestyrelsen

2023 har budt pa udskiftning i ME Foreningens bestyrelse. | fordret valgte
den tidligere formand Cathrine Engsig at forlade bestyrelsen, og ny for-
mand blev Line Vind.

| september udtradte Camilla Frandsen og Pia Thorkildgaard pga. person-
lige &rsager/sygdom, hvorfor det blev ngdvendigt at afholde en ekstraor-
dinaer generalforsamling den 27. september. Her blev den nuvaerende
bestyrelse valgt, og den bestdr af formand Line Vind, naestformand Lina
Guldbrandsen, kasserer Birgit Mulvad, farstesuppleant og sekretaer Jesper
Strands samt Lisa Beard og Lotte Wahlun Olesen.

Bestyrelsen takker pa Foreningens vegne de afgdende bestyrelsesmedlem-
mer for deres tid og engagement i ME-sagen.

ME Foreningens nye YouTube-kanal

P& Foreningens nye YouTube-kanal kan du se eller gense medlemswebina-
rer med danske og udenlandske eksperter indenfor ME-omradet. Du finder
den her: https://www.youtube.com/@meforeningen995/playlists,

Medlemsforedrag/webinarer 2023

Den 22. maj holdt professor Jonas Bergquist foredrag for foreningens
medlemmer om den forskning i ME og Long-COVID, som hans forskerteam
pa Karolinska-instituttet i Sverige er i gang med. Laes referatet i ME nyt
#2/2023, og har foredraget her: Del | og del Il.

Den 29. august samlede sundhedspsykolog Peter la Cour nzaesten 100
medlemmer til foredrag om et meningsfuldt liv med ME. Lees referatet her
og har foredraget her: Del | og del |l.

Oplaeg til mede med Sundhedsministeren

Torsdag den 14. september 2023 var der mgde med Sundhedsminister
Sophie Lghde om situationen for landets ME-patienter. Pargrende Esben
Gustavussen fortalte om, hvordan madet med sundhedssystemet gar den
syge mere syg og nedbryder de pargrende. Videnskabskonsulent Vibeke
Vind sagde, at hun hdbede, ministeren ville bruge serveretten til gavn for
patienter, pargrende, laeger og samfundet. En af laege Bernard Jeunes
mange pointer var, at ingen vil kalde fx Multipel Sclerose (MS), som er en
postinfekigs neuro-immunologisk sygdom, for en funktionel lidelse. Laes
hele opleegget her og laes ogsa det eftersendte dokument her.


https://youtu.be/5Av1CzSo7Ww?si=0eeoJ77Ltm1Wh58i


https://youtu.be/y9aUWp-iZlM?si=vaI_fEgYCHjkoODl
https://me-foreningen.dk/wp-content/uploads/2023/09/Referat-Peter-la-Cour.pdf
https://www.youtube.com/watch?v=DUkWKklw-tw
https://www.youtube.com/watch?v=NMymIi9-Rrg
https://www.youtube.com/@meforeningen995/playlists
https://www.facebook.com/permalink.php?story_fbid=pfbid02ed2PVgfmEjW3T8eJH8AvQa4wnfd9FJzYioWjPNh3Gu9a6ApZJnJVakagZ1FRAXdxl&id=100014970701625
https://www.facebook.com/permalink.php?story_fbid=pfbid0kShn2nrB2iNvmBFqPHK454sBqypcay4EZ8UfKV86zsFxbRUvXHKSG5sVjTKsTkStl&id=100014970701625
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Guide til fysioterapeuter

Fysioterapeuter far nu en guide til handtering af ME-patienter. Den
engelske organisation Physios for ME udgav i august 2023 en vejledning
til fysioterapeuter med titlen “A physiotherapist's guide to understand-
ing and managing ME/CFS." Bogen seetter fokus pa den nyeste viden og
indeholder bl.a. cases om, hvordan fysioterapeuter kan hjzelpe forskellige
typer ME-syge. Den kan bestilles pa Saxo eller deres hjemmeside:

http:/bit.ly/37slhnk.

Laeger mangler viden om ME

Engelsk undersggelse fra maj 2023 om implementeringen af de nye
retningslinjer for ME fra NICE viser, at sundhedsprofessionelle ved alt for
lidt om diagnosticering og behandling. Kun en ud af 10 af de estimere-
de 250.000 engelske ME-patienter er registreret med diagnosen i det
medicinske system, og kun en ud af fem har en personlig behandlings-
plan.

Laes mere: https://www.actionforme.org.uk/news/foi-report-highlights-

shocking-lack-of-specialist-care/. Post-Exertional Malaise (PEM) og
sygdomsforvaerring er et kernesymptom, og praktiserende laeger kan se

de vigtigste kriterier for diagnosticering af ME i denne forskningsartikel:
https:/bit.ly/41Kb4pb.

Klinik Mehlsen har lukket for nye patienter frem til 2024

Klinikken er desvaerre ngdt til at lukke for nye patienter til og med ars-
skiftet - maske leengere. Bade nuveeren de og nye patienter kan dog
fortsat bestille tid hos ernzringsterapeut Dorte Stebit, psykolog Peter La
Cour og fysioterapeut Annemette Daa Svarer. For opdateringer falg med
pa hjemmesiden www.klinikmehlsen.co.uk og klinikkens Facebookside.

ME er dyrt for landene i Europa

40 milliarder euro eller nzesten 300 milliarder danske kroner er de
samlede sociogkonomiske udgifter til ME i Europa. Tallet kom frem pa
heringen i Thuringer Landtag, som arbejder for at styrke pleje, forsk-
ning og uddannelse i ME. Laes mere i artiklen “Tyskland rykker pd ME- og

Long-COVID-patienter” i ME nyt 1/2023.

Tysk ministerium giver 15 millioner euro til forskning i ME

Ministeriet for uddannelse og forskning (BMBF) gnsker at fremme diag-
nosticering og behandling af ME. Pengene gives til forskning i de underlig-
gende sygdomsmekanismer ved ME/CFS. Laes mere her.


http://bit.ly/3ZsIhnk 
https://www.klinikmehlsen.co.uk
https://www.facebook.com/profile.php?id=100063445850636
https://www.actionforme.org.uk/news/foi-report-highlights-shocking-lack-of-specialist-care/
https://www.actionforme.org.uk/news/foi-report-highlights-shocking-lack-of-specialist-care/
https://bit.ly/41Kb4pb
https://drive.google.com/file/d/1X69cbL5AtrYC3BIBqMxHlg6Eydx8U-Zu/view?usp=sharinghttps://drive.google.com/file/d/1X69cbL5AtrYC3BIBqMxHlg6Eydx8U-Zu/view?usp=sharing
https://drive.google.com/file/d/1X69cbL5AtrYC3BIBqMxHlg6Eydx8U-Zu/view?usp=sharinghttps://drive.google.com/file/d/1X69cbL5AtrYC3BIBqMxHlg6Eydx8U-Zu/view?usp=sharing
https://www.stark-watzinger.de/15-millionen-fuer-mecfs-forschung
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Yasmin lgb halvmarathon for ME-patienter og samlede
13.000 kroner ind til Foreningen

Sendag den 17. september lgb medicinstuderende Yasmin CPH halv-
marathon for de ME-patienter, som ikke selv kan Igbe. Samtidig indsam-
lede hun 13.000 kroner til ME Foreningens arbejde. Yasmin kom i mal
med tiden 2 timer og 20,58 minutter pa en ualmindelig lummervarm dag.
Tak til alle jer, der stattede gkonomisk og/eller madte op og heppede pa
ildsjaelen Yasmin.

Ny forening for Long-COVID

Den 15. april 2023 blev Dansk Covidforening stiftet. Foreningen vil bl.a.
arbejde for at @ge viden om og forstaelse af Covid-19 og langvarige kom-
plikationer efter sygdommen samt pavirke sundhedssystemet til mere
fokus pa senfalgepatienter og fremme medicinsk forskning i senfalger.
Laes mere pa www.covidforeningen.dk.

Norsk forskning om ligheder mellem Long-COVID og ME

En virkelig god artikel fra det videnskabelige webmedie www.forskning.no
opsummerer, hvad forskningen hidtil har afdaekket af processer i kroppen
hos patienter med Long-COVID. Forskerne bag den nye gennemgang find-
er store lighedstraek mellem senfelge- og ME-patienter - bade hvad angar
symptomer og malbare fund. Laes mere her: http:/bit.ly/3my7Wwe.

International dag for sveert ME-syge

Den 8. august var igen international "Severe ME Day". Hver fjerde ME-
ramte er bundet til hjemmet, karestolen eller sengen, og de fortjener
vores dybeste respekt. En norsk undersggelse fra 2023 blandt de sveert
ME-syge viser, at invaliderende symptomer satter en stopper for alle for-
mer for normal deltagelse i livet. Laes om den her og laes mere om alvorlig
ME her.

ME nyt 3/2023: Temaer om kost & sundhedspolitik/medier

Gleed dig til bl.a. at laese interview med ernaeringsterapeut ved Klinik
Mehlsen, Dorte Stebit, B.T.-journalist Matilde Svare og Se&Har-journalist
Saad Ahmad. Udover temaartikler kan du lzese om Helles sgn, der blev
rask med tidlig behandling, nordisk ME-konference i Sverige, medlemsar-
rangementer, ordinzer generalforsamling i 2024 og meget mere. Bladet
udkommer i starten af december.
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http://www.covidforeningen.dk
http://bit.ly/3my7Wwe 
https://forskning.no/kronisk-utmattelsessyndrom-me/mange-alvorlig-me-syke-er-veldig-darlige-og-opplever-a-fa-lite-hjelp/2158267
https://me-foreningen.dk/om-me/alvorlig-syg-med-me/

