Keere sundhedsordfarer,

Sundhedsudvalgsmgde og afstemning d.24.2.2026 kl. 14.15 i folketinget om udkast til beretning om ME

hviler pa et vildledene grundlag, som ikke understgttes leegefagligt eller af ME Foreningen (se vores seneste
skrivelse til SST).

ME Foreningen og ME-patienter opfordrer dig til at mgde op og stemme imod udkastet til beretningen om
ME (Myalgisk Encephalomyelitis) af fglgende tre grunde:

1.

Som vi skrev i vores sidste skrivelse til SST ger vi dig opmaerksom pa, at vi mener SST- direktgrens
opleeg er vildledende. Det gar imod bade V82's henstilling om at adskille ME fra funktionelle lidelser
(FL) og ogsa imod ministerens gnske om en vidensafdaekning af kun ME og netop ikke af
funktionelle lidelser (FL). Ingen af delene er lykkedes og 1,5 mill af SSA-reserven er dermed spildt.

Udkastet til Beretningen fastholder stik imod dens intention en stigmatisering af sygdommen ME,
dels fordi ME fastholdes i SSTs kodevejledning som en FL, idet vejledningen kun anbefaler WHO-
koden for ME anvendt efter ukendt praksis og ikke i overensstemmelse med international
konsensus. SST anbefaler saledes fortsat, at ME-patienter henvises til de fem regionale FL-centre,
selvom disse ifglge aktindsigt enten afviser patienter med ME eller omdiagnosticerer dem med en
(psykosomatisk) FL-diagnose. Resultatet er at 20.000 ME-patienter igen engang sendes ud i kulden
uden et udrednings-og behandlingstilbud i det offentlige, som ME-patienter ellers fari 10

lande omkring os.

Der tages ikke hensyn til international evidens, nar SST i vedhaeftede udkast til Beretning fortsat
anbefaler, at udredning og behandling af ME-patienter skal foretages i FL-regi. Det er imod WHOs
retningslinjer, at ME-diagnosekoden (som er neurologisk) samkodes med en FL-diagnosekode pa
de funktionelle centre. Det vil fgre til fejldiagnosticering, som medferer alvorlig fejlbehandling.

Vi haber, at du vil lytte til patienterne, henholde dig til international forskning og anbefalinger fra WHO, CDC
0g, NICE og dermed stemme imod forslaget til beretning den 24. februar. Tak!

Med venlig hilsen

Erica N. Church
Forperson, ME Foreningen
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