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• 2023: Samråd, hvor Ministeren blev bedt om at gøre rede for, om ”den særegne danske diagnostik og behandling 

af ME-patienter er i overensstemmelse med nugældende international forskning, evidens og best-practice i 

sammenlignelige lande…”

• 2024:  Regeringen og partierne bag SSA-reserven afsatte 1,5 mio. kr. til afdækning af evidensgrundlaget for 

diagnosticering og behandling af ME/CFS

• 2025: Vidensafdækningsrapporterne udarbejdet af Implement og DEFACTUM præsenteret for sundhedsudvalget

• 2025 april-november: Sundhedsstyrelsen har fulgt op på vidensafdækningen, og undersøgt grundlaget for at 

udarbejde anbefalinger for ME/CFS adskilt fra funktionelle lidelser, og afholdt møder med ME-foreningen, 

Patientforeningen for funktionelle lidelser, Patientforeningen, Dansk Selskab for Funktionelle lidelser, Centre for 

Funktionelle Lidelser i alle regioner, besøgt Klinik Remedical.me og Centre for Funktionelle Lidelser, samt afholdt 

virtuelle møder med tidligere NICE-medarbejdere, engelsk praktiserende læge, engelsk læge der arbejder og 

forsker i CFS/ME samt norsk forsker i udmattelse, CFS/ME og Helsedirektoratet mm. 
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Baggrund 
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• Skiftet enhed og medarbejdere

• Mange aktindsigter (ca. 260 arbejdstimer på 4 måneder er brugt på sagsbehandling)

• Mange personlige henvendelser og bekymringsskriv via mail

• Historik med personlig chikane og udhængning på sociale medier

Side 4

Opgavens omfang i Sundhedsstyrelsen
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• Der mangler viden om årsagerne til ME/CFS på trods af 40 års forskning.

• Årsager er ikke medtaget i vidensafdækningen

• Et nyt genstudie DECODEME-studiet har undersøgt om nogle gener kan forklare om man udvikler ME. 

• varianter i otte forskellige genområder er muligvis associeret med en øget risiko for ME. Studiet er i præprint.

• Der mangler viden om, hvorvidt ME/CFS er en selvstændig 

somatisk sygdom

• Faglig uenighed

• Studier lavt i evidenshierarkiet 

• Usikkerhed om prævalens og prognose

• Mange studier er hypotesegenererende 

• Der mangler evidensgenererende studier

Side 5

Udfordring #1
Der mangler viden

Evidensgenerende

Hypotesegenererende

Systematisk 
review

Randomiseret 
kontrolleret studie

Kohorte studier

Case-control studie

Case report / case series 

Deskriptive studier, lederartikler, ekspertudtalelser etc. 
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• Læring fra nabolande

• Norge udgiver snart ny retningslinje: Behandling af langvarig udmattelse uden kendt årsag, 

inkl. ME/CFS – forventes i høring i uge 4 i 2026

• Sverige har igangsat en kortlægning af internationale tilgange ved manglende evidens –

publiceres april 2026

• Sundhedsstyrelsen følger med i forskningen
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Løsningsforslag #1
Mere viden
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• Forskellige syn på ætiologien 

• Bio-psykosocial vs forårsaget af vacciner eller en infektion

• Forskellige definitioner af behandlingsmetoder

• Fx gradueret træning, adaptiv aktivitetstræning, adaptiv genoptræning

• Forklaringsmodellerne (hvordan sygdommen forklares for patienterne, retorikken) er  forskellige

• Nogle ser sygdommen som rent biologisk uden et eneste psykologisk element

• Andre ser sygdommen som bio-psyko-social dvs. et samspil mellem biologiske mekanismer i 

kroppen, psykologiske aspekter i livet fx traumer og sociale forhold fx 

arbejdsmarkedstilknytning

• Højt konfliktniveau mellem parterne og intet ønske om at mødes

Side 7

Udfordring #2
Der mangler konsensus om terminologi
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• Ny norsk retningslinje forventes at samle tilstande med udmattelse inklusive CFS/ME

• Sundhedsstyrelsen kan uddybe den bio-psyko-sociale sygdomsforståelse, herunder 

sætte mere fokus på de fysiske symptomer ved ME/CFS således at fejlopfattelsen af, at 

en funktionel lidelse er en ren psyko-somatisk tilstand manes til jorden 

Side 8

Løsningsforslag #2
Følg med i internationale myndigheder/retningslinjer
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• Vedr. den specifikke kode ’DG933A Benign myalgisk encephalomyelitis’, bemærkes det, at 

det følger af Folketingets vedtagelse V82 af 12. marts 2019, at kodevejledningen skal 

adskille denne kode fra samlebetegnelsen funktionelle lidelser. 

• I kodevejledningen ligger koderne for funktionelle lidelse i et neutralt afsnit DR68 Andre 

generelle symptomer og abnorme fund

• Koderne for funktionelle lidelser er således ikke placeret i hverken kapitler relateret til det psykiatriske 

område eller kapitler omfattende konkrete organsystemer 

• Kodevejledningen indeholder eksempel på anvendelsen af DG933A overfor koderne for 

funktionelle lidelser

• Der opleves variation i brugen af koderne jf interessenternes indmeldinger
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Udfordring #3 
Diagnostisk kodepraksis
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• Sundhedsstyrelsen går i dialog med Danske Regioner og Dansk Selskab for Almen Medicin 

om muligheder for bedre kendskab til og implementering af kodevejledningen.

Side 10

Løsningsforslag #3
Styrke diagnostisk kodepraksis
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De regionale centre for funktionelle lidelser mener at:

• Det er en fordel, at man anvender samlebetegnelsen funktionel lidelse, bl.a. pga. de store overlap mellem sygdommene, 

(f.eks. ME/CFS, fibromyalgi og irritabel tyktarm), og fordi patienterne ofte lider af alle tilstandene på en gang.

• Der kommer jævnligt nye tilstande med overlappende symptomer og udfordringer, som har gavn af samme 

behandlingstilbud fx piskesmæld, POTS og senfølger efter covid (sidstnævnte har fyldt meget i andre lande, men her har det 

ikke fyldt, fordi de blev behandlet i som en funktionel lidelse). 

• Patienter med fatigue på tværs af diagnoser har mange fælles træk og gavn af de samme behandlingsmetoder. 

• Der er mange ligheder mellem patienter med ME/CFS og kroniske smertepatienter, som begge oplever fatigue og som begge 

har gavn af specialiseret fysioterapi og psykoterapi til at mestre deres tilstand og øge deres funktionsniveau.

• Diagnosekriteriet post exertional malaise (PEM) ses ved mange andre tilstande end ME/CFS og derfor kan det ikke 

bruges til at skelne ME/CFS patienter fra andre patienter med fx kræft, stress eller depression

• De kan ikke stå inde for diagnosen G93.3 Myalgic encephalomyelitis, da navnet antyder, at der er betændelse i hjernen, hvilket 

ikke kan påvises klinisk eller paraklinisk. 

• Lange ventelister til centrene fører til risiko for at patienter støder ind i misinformation, på fx sociale medier, som vanskeliggør 

behandling efterfølgende

Side 11

Nøgleinteressenter #1
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ME-foreningen og Klinik Remedical.me mener at:

• ME/CFS bør adskilles fra samlebetegnelsen funktionelle lidelser

• ME/CFS skal ses som en selvstændig biologisk sygdom

• Man udelukkende bør anvende WHO-diagnosekoden G93.3 Myalgic encephalomyelitis

• ME/CFS bør diagnosticeres på baggrund af de Internationale Konsensuskriterier (ICC)  og/eller symptomer beskrevet i NICE-

guidelinen for ME/CFS fra 2021 , hvor post exertional malaise (PEM) er et obligatorisk symptom

• Gradueret genoptræning (GET) og kognitiv adfærdsterapi (CBT) ikke virker for "rigtige" ME-patienter, samt at GET tilmed er 

direkte skadeligt for ME-patienter

• De regionale centre for funktionelle lidelser underkender det biologiske aspekt af ME/CFS.

• NICE-guidelinen bør implementeres i Danmark

Side 12

Nøgleinteressenter #2
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• Anbefalingerne i NICE-guidelinen om, at ingen behandling er helbredende, hverken farmakologisk eller ikke-
farmakologisk, er problematiske. Tilgangen risikerer at fastholde patienter i en kronisk sygdomsforståelse og 
besværliggør helbredelse og bedring i sygdommen, selvom der hos mange patienter er potentiale for betydelig 
symptomlindring og bedring.

• Anbefalingerne er ikke i overvejende grad evidensbaserede i traditionel forstand, men bygger på en pragmatisk 
afvejning af lav evidenskvalitet, klinisk erfaring og patientperspektiver baseret på kvalitative studier.

• To møder med tidl. NICE medarbejdere, som beretter om en meget vanskelig guideline at udføre
• Arbejdsgruppemedlemmer udvandrede
• Dødstrusler fra den engelske ME forening.

• Metodisk har man ikke anvendt GRADE i klassisk forstand, men lagt mere vægt på kvalitativ viden og den engelske ME-
forenings holdninger til sygdommen. 

• Klinikerne har valgt at omdøbe GET til aktivitetstræning for at ”følge” NICE guidelinen, men de følger stadig deres kliniske 
erfaring og evidensen, der viser at GET hjælper de fleste.

• Klinikerne anvender fortsat kognitiv adfærdsterapi 
Side 13

Sundhedsstyrelsens vurdering af NICE-
guideline 

14



Ja – måske
• Vi bruger ikke diagnosekoden G93.3A Benign myalgisk encephalomyelitis i særlig høj grad. I stedet anvendes koder 

for  funktionelle lidelser for en række tilstande, der er kendetegnet ved, at personen har et eller flere fysiske 
symptomer, som påvirker deres funktionsevne og livskvalitet. Men der er meget stor variation i brugen af 
diagnosekriterier på international plan. Det er stadigvæk muligt at bruge diagnosekoden G93.3, hvis det er relevant, som 
beskrevet i kodevejledningen for funktionelle lidelser, og der er ca. årligt 80 personer der bliver givet diagnosen G93.3. 

Nej
• På trods af uenigheder om ætiologi, diagnosticering og terminologi i Danmark, ser vi at tilgangen til behandlingen af 

ME/CFS i Danmark i store træk minder om behandlingstilgangen i andre sammenlignelige lande.
• Behandlingen består på tværs af lande af interventioner med en form for aktivitetstræning tilpasset den enkelte 

patient, kombineret med en psykologisk intervention evt. kognitiv adfærdsterapi, som har til formål at give patienten 
en forståelse af sine symptomer og sin sygdom, samt værktøjer til håndtering af en hverdag med sygdommen. 

• Den kommende norske retningslinje samler ME/CFS med andre udmattelsestilstande. 
• Vores nabolande ”savner” en organisering som i Danmark: funktionelle lidelser og bio-psyko-social sygdomsforståelse, 

Hög tid modernisera vården vid funktionella tillstånd – Läkartidningen og Pasienter med funksjonelle lidelser trenger et 
bedre behandlingstilbud | Tidsskrift for Den norske legeforening

Side 14

Går Danmark enegang?
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• Styrke kommunikation om afstigmatisering, den bio-psyko-sociale sygdomsforståelse og 

fysiske symptomer på www.sst.dk

• Sundhedsstyrelsen går i dialog med Danske Regioner og centrene for funktionelle lidelser 

om en mulig indsats for at styrke kodningspraksis

• Sundhedsstyrelsen følger med i den internationale udvikling på området og er i tæt dialog 

med Sverige og Norge

• Nabolandenes kommende retningslinje og vidensafdækning kan bidrage til inspiration på 

området 

• Arbejde mod en normalisering, så de faglige uenigheder behandles i de faglige selskaber

• Statusopdatering ultimo 2026 

Side 15

Plan for 2026
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