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Tak for svar. | afventen pa det videre arbejde pa ME-omradet sender ME
Foreningen falgende kritik til SST, Evidens og analyser om
Vidensafdaekningen.

Alvorlig kritik af vidensafdaekningen

Vidensafdaekningen af ME 2024 - 2025 udger to rapporter fra foraret
2025 samt et afsluttende oplaeg fra Sundhedsstyrelsens direktgr forelagt
ministeren og Sundhedsudvalget den 11. december 2025. | 2023 blev
der afsat 1,5 mio. kr. til ME-Vidensafdaekningen. Den har imidlertid ikke
belyst det biomedicinske grundlag for ME, der dominerer den
internationale forskning de seneste ar og som dokumenterer, at ME er
en alvorlig fysisk sygdom — ikke en funktionel lidelse.

De to rapporter er blevet steerkt kritiseret for deres ringe faglige kvalitet
af bade erfarne ME-klinikere, andre fagfolk, ME Foreningen og
Patientforeningen, uden at Sundhedsstyrelsen har imagdegaet kritikken.
Dermed er 1,5 millioner skattekroner stort set spildt.

Der blev i 2023 lovet, at der ville blive set pa ME-omradet med “friske
gjne”, og at funktionelle lidelser ikke skulle veere omfattet af
Vidensafdaekningen. Alligevel har de to rapporter fra konsulentfirmaerne
Defactum og Implement haft et gennemgaende funktionelt perspektiv.
Centrale forhold om ME er ikke afdaekket i rapporterne: antal patienter,
sygdomsforlgb, sveerhedsgrad, varighed, prognose, symptomer,
arbejdsmarkedstilknytning, fgrtidspension, involverede faggrupper og
samfundsgkonomiske konsekvenser. Sundhedsstyrelsen anerkender
selv, at rapporterne hverken er konkluderende eller handlingsanvisende.

Problemer med uvildighed i processen
Aktindsigter viser en proces, som er steerkt influeret af ideologien
omkring funktionelle lidelser. Internationale biomedicinske ME-eksperter
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er fravalgt, mens personer uden klinisk eller forskningsmaessig erfaring
med ME er inddraget, hvilket ogsa er beskrevet i denne Artikel i
Sundhedspolitisk Tidsskrift

Korrespondance viser, at psykiater Per Fink ikke blot har veeret
interviewperson, men har radgivet og redigeret over 100 gange i
rapporten fra Implement hvilket i sig selv burde diskvalificere rapporten.
Andre interviewede med dokumenteret ME-ekspertise fik ikke tilsvarende
mulighed. Dette rejser alvorlige spargsmal om uvildighed.

| 2025 afholdt Sundhedsstyrelsen over ti mgder med de FL-folk, som
ifalge aktindsigt stort set ikke har stillet ME-diagnosen (G93.3) eller
behandlet patienter med diagnosticeret ME i perioden 2019-2025. Til
sammenligning blev der kun afholdt fem mader med laeger og patienter
med biomedicinsk tilgang til ME, herunder klinik ReMedical, som arligt
har udredt og behandlet omkring 1.200 ME-patienter.

ME Foreningen har Igbende i 4 bekymringsskrivelser til
Sundhedsstyrelsen gjort opmaerksom pa de steerkt kritisable forhold
omkring processen i Vidensafdaekningen i form af forfordeling af kilder
og referencer i funktionel retning, mangler og udeladelser, men
Sundhedsstyrelsen har helt undladt at svare.

Ingen nye vidensbaserede retningslinjer

P& mgdet den 11. december 2025 fremlagde Sundhedsstyrelsens
direktar et oplaeg uden konkrete beslutninger om nye retningslinjer,
implementering eller forslag til informationsindsats — trods ministerens
|gfter pa samradet om ME i 2023 og svar af 9. april 2024.

Langtraekkende konsekvenser for patienterne

Den gennemsnitlige diagnosetid for ME i Danmark er pa ni ar. Tidlig
udredning efter Canadakriterierne, som de nye norske retningslinjer
anbefaler og anvendelse af relevante klinisk-fysiologiske test for PEM
(Post Exertional Malaise /anstrengelsesudlgst sygdomsforvaerring) kan
forkorte udredningen betydeligt.

Erfaringer viser, at korrekt aktivitetstilpasning og symptomlindrende
medicinsk behandling kan forbedre funktionsevne og
arbejdsmarkedstilknytning.

Henvisning til centre for funktionelle lidelser forlaenger derimod vejen til
korrekt diagnose og stabiliserende behandling. ME-diagnosen stilles ikke
pa centrene, og patienter risikerer langvarige forlgb uden dokumenteret
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effekt. Mange ender i langstrakte kommunale ressourceforlab med
betydelige menneskelige og samfundsgkonomiske omkostninger.

Svar pa Sundhedsstyrelsens skrivelse af 5. februar 2026

til ME Foreningen
Det er ikke tilstraekkeligt at:

1. Laegge starre vaegt pa fysiske symptomer, hvis sygdommen
fortsat ikke anerkendes som fysisk i Sundhedsstyrelsens vejledninger

2. Konkretisere brug af en bio-psyko-social model, nar det
biologiske grundlag for ME ikke inddrages.

3. Styrke anvendelsen af WHO’s ME-kode G93.3, hvis
internationale diagnosekriterier med obligatorisk PEM ikke anbefales af
Sundhedsstyrelsen.

Krav om reel revurdering

Det anslas, at op mod 20.000 danskere lever med ME, herunder
personer med senfalger efter Covid-19, som har PEM. De blev i 2023
stillet nye kliniske retningslinjer i udsigt af Sundhedsministeren.

ME Foreningen opfordrer til en reel revurdering af handteringen af ME i
Danmark — med anerkendelse af sygdommen, som en fysisk,
biomedicinsk multisystemsygdom og ikke en funktionel lidelse.

Indtil dette sker, ser ME Foreningen sig ngdsaget til at advare ME-
patienter med PEM mod omdiagnosticering og sygdomsforvaerrende
behandlinger pa de regionale centre for funktionelle lidelser, der strider
mod WHO og internationale anbefalinger, herunder de amerikanske
CDC-guidelines (2015) og de britiske NICE-guidelines (2021)

Med venlig hilsen,

Erica N. Church.
Forperson ME Foreningen
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SST Evidens og analyser skrev den 2026-02-03 15:11:

Keere Erica og ME-Foreningen,
Sundhedsstyrelsen beklager det sene svar pa jeres henvendelse.

Det videre arbejde pa ME-omradet afventer, at Indenrigs- og
Sundhedsministeriet samler op pa temamgdet om ME med
Folketingets sundhedsordfarere, der blev afholdt den 11.
december 2025.

Bedste hilsner

Sundhedsstyrelsen
Evidens og analyser (EVIA)
T +45 7222 7400
sst@sst.dk

Laes her om hvordan Sundhedsstyrelsen
behandler personoplysninger.

LinkedIn - Facebook - Instagram -+ sst.dk

Fra: bestyrelse @me-foreningen.dk <bestyrelse @ me-
foreningen.dk>

Sendt: 14. januar 2026 11:53

Til: SST Evidens og analyser <EVIASST @sst.dk>

Cc: DEP Indenrigs- og Sundhedsministeriet <sum@sum.dk>;
rasmus.lund-nielsen @ft.dk

Emne: ME/CFS Vidensafdeaekningen — afrapportering i 2026
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som ikke er sikre.

Til Sundhedsstyrelsens afdeling for evidens og analyse (EVIASST)

ME Foreningen gnsker pa patienternes vegne information om, hvad de
kan forvente der fremadrettet kommer til at ske i sagen nu hvor ME
Vidensindsamlingen er afsluttet.

SST afsluttede ultimo 2025 sundhedsministerens ME Vidensindsamling
pa et lukket mgde med SUU og Sundhedsministeren, hvor det videre
forlgb blev diskuteret med med ministeren.

ME Foreningen gnsker, at forespgrge hvorvidt en formel afrapportering
er pa trapperne, som indeholder nye retningslinjer for ME inkl.
diagnosekode og behandling? | sa tilfaelde hvem udarbejder sadan en
rapport og vil den blive lagt ud i haring?

Med venlig hilsen

Erica N. Church
Formand for ME Foreningen



