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Kære Ida Auken, 

Tillykke med din udnævnelse til sundhedsminister. 

Som formand for ME Foreningen vil jeg gøre dig opmærksom på de 20.000 borgere i sundhedsvæsenet 
med sygdommen ME, der i dag mødes med ulighed, uensartet diagnostik, og behandling i sundheds- og 
socialvæsenet der forværrer sygdommen. ME (Myalgisk Encephalomyelitis) er en multisystemisk sygdom 
som påvirker mange organsystemer og som i udtalte tilfælde bl.a. gør, at patienten, ud over at være ude af 
stand til at bevæge sig, også udmattes i invaliderende grad af små ting som lyd eller synsindtryk. I de fleste 
tilfælde udløses ME af en virus. Sygdommen er kronisk, men der findes symptomlindrende biologisk 
behandling, som hos hovedparten hjælper med at stabilisere sygdommen og symptomer, men som kun 
tilbydes på privatklinikker for egenbetaling. 25 % af patienterne er sengeliggende 24/7, og halvdelen af 
Long COVID-patienter opfylder kravene til en ME-diagnose. WHO har siden 1969 klassificeret ME som 
neurologisk, men Sundhedsstyrelsen afviser fortsat at følge WHO på ME-området, hvorfor Danmark i en 
årrække har manglet en national strategi for sygdommen og ME-diagnosen ikke anbefales i det 
offentlige. 

Selvom det i år er 10 år siden ME-patient Karina Hansen blev udskrevet efter to års tvangsindlæggelse på 
psykiatrisk afdeling, fordi lægerne ikke kunne skelne den fysiske sygdom ME fra en psykiatrisk lidelse, er der 
i praksis ikke sket nogen bedring for patienter med ME. En af grundene er, at Sundhedsstyrelsen 
fastholder sit mangeårige parløb med psykiatrien på området. ME-patienter bliver i praksis betragtet 
som en psykisk sygdom hvor eneste tilbud er adfærdsterapi (tænk dig rask) og genoptræning, som 
udløser anstrengelsesudløst sygdomsforværring (kaldet PEM), som er sygdommens hovedsymptom. Den 
danske behandlingsramme frarådes internationalt, i andre lande og af int. sundhedsorganer som NICE 
(National Institute of health and Care excellence (NICE 2021)) som skadelig. 

SST anbefaler - som eneste land - at læger anvender SSTs egne nationale diagnosekoder for ME 
(”funktionelle lidelses”-diagnoser) i stedet for den internationale WHO-diagnose, som bruges i alle andre 
lande. Læger i Danmark tør derfor ikke stille ME-diagnosen af ”sundhedspolitiske årsager ” og SST har på 
den måde lavet en praksis, der forhindrer, at ME-patienter kan drage fordel af forskning og behandling på 
tværs af grænser. Ifølge europæisk direktør i WHO, Hans Kluge, bør også Danmark anbefale og stille WHOs 
ME-diagnose.  

Konsekvensen er, at der ikke generes ens registrering, sammenlignelige data og klare sygdomstal, som et 
datadrevet sundhedsvæsen kræver. Patienter mødes ofte med mistro og uvidenhed, trods forskningen i 
andre lande for længst har dokumenteret, at ME-patienter har massive biologiske dysfunktioner. Disse 
lande investerer tungt i biomedicinsk ME-forskning. EU støtter nu det fysiske ME-forskningsprojekt 
Discover-ME med deltagelse af 4 danske forskere med 56 mio. kr. Tyskland har afsat 500 mio. euro til 
fysisk ME-forskning, fordi udgiften til patientgruppen af ME og Long COVID er opgjort til 480 milliarder i 
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2024.Herhjemme placerer Danmark stadig sygdommen i en forældet behandlingsramme under det 
psykosomatiske samlebegreb “funktionelle lidelser”, som styres af psykiater Per Fink. 

Der er gjort 2 forsøg på at rette op på denne uheldige og uvidenskabelig kurs: 1. forsøg: Folketingets 
vedtagelse V82 (2019) som skulle placere ME som fysisk sygdom i alle danske vejledninger.  Med 
Sundhedsstyrelsens implementering kom V82 i praksis til at handle om ”funktionelle lidelser”.  
2. forsøg: Sundhedsminister Sophie Løhde ønskede med sin ME Vidensafdækningen (2024) at skabe ny 
viden og nye retningslinjer for ME i Danmark. Vidensafdækningen blev styret af SST og mødte omfattende 
kritik for lav faglig kvalitet, og for at handle om ”funktionelle lidelser” i stedet for ME. ME Foreningen 
sendte 5 bekymringsskrivelser om forløbet til Sundhedsstyrelsen, som blev ignoreret. Transparens og 
patientinddragelse i ME vidensindsamlingen var symbolsk. SST indrømmer ME-Vidensafdækningen hverken 
blev konkluderende eller handlingsanvisende. 

Disse 2 fejlslagne forsøg på at rette op på ME-patienters forhold herhjemme viser, at der er tale om en 
sundhedspolitisk og ikke sundhedsfaglig problematik, som forhindrer at ME-patienterne hjælpes. 

Patientgruppen fastholdes nu på tiende år i skadelig og udokumenteret behandling og sendes til de 5 
regionale centre for ”funktionelle lidelser”. Det er offentligt dokumenteret, at man ikke diagnosticerer eller 
udreder for ME her eller har nogen faglig opdateret viden om ME som fysisk sygdom på centrene. 
 
Jeg håber, at du som ny minister vil se dette som en mulighed for at styrke en hårdt prøvet patientgruppe 
hvor 75 % er kvinder. Vi ønsker, at sikre kvalitet af sundhedsdata og anvendelse af international 
forskning på ME-området - på lige fod med andre lande. 

ME Foreningen anmoder dig derfor om et møde i september, hvor vi vil præsentere 4 løsningsforslag, som 
imødegår de udfordringer danskere med ME oplever som mest invaliderende, og hvor det 
samfundsøkonomisk ville kunne medføre langt bedre diagnostik, organisation og behandling til gavn for 
patienterne og de læger, der møder dem. 

 

 

Med venlig hilsen 

Erica N. Church 

 

Forperson for ME Foreningen 
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