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Den 8. august: International dag for svært ME-syge

Severe ME Day er hvert år den 8. august, hvor vi anerkender og mindes 
alle, der har eller har haft svær og meget svær ME – og har udholdt årtiers 
lidelse uden nævneværdig støtte og hjælp fra sundhedsvæsnet. På www.
meaction.net kan du se kunstneriske projekter fra svært ME-syge fra hele 
verden, som er indsamlet i anledning af denne dag. På 25megroup.org kan 
du læse mere om årets tema, som er Caring for Caregivers. I den udgivne 
pjece finder du tips og gode råd fra omsorgspersoner til svært ME-syge. 

Deltag i forskningsprojekt om kronsisk udmattelse

Dorthe Sommer, sygeplejerske og cand.mag, arbejder på et ph.d.-projekt 
ved Nordsjællands Hospital om kronisk udmattelse på tværs af diagnoser 
som diabetes, sklerose og ME. Der er brug for 100 ME-patienter til at teste 
tre danske spørgeskemaer, og Dorthe Sommer glæder sig til, at projektet 
kan komme patienter, pårørende og sundhedsprofessionelle til gode ved 
at understøtte screening, vejledning og kvalificeret udredning af personer 
med symptomer på ’fatigue’ og ME i Danmark. Læs mere om projektet og 
tilmeld dig her: bit.ly/4gqxXpR.

Kortfilmen BEST PRACTICE vises i Odense og København 

Hjalte Ilsøe Gustavussen, skuepiller og bror til svært ME-syge Marie-Lou-
ise Ilsøe Gustavussen, er idemanden bag kortfilmen, der er instrueret af 
Oscarvinderen Martin Strange-Hansen. Filmen deltager ved bl.a. Odense 
International Film Festival, hvor Soundvenue har anbefalet filmen som en ud 
af 10 “must-see”-film, og ved Nordisk Panorama Film Festival i Malmö. Filmen 
sætter fokus på bl.a. tvangsfjernelse af ME-syge. ME Foreningen har støttet 
filmen økonomisk, og der vil være særvisning af filmen online for medlem-
mer af Foreningen den 24. september kl. 16.00-17.00, hvor du kan møde 
Hjalte. Tilmeldingslink kommer snarest. Læs også interviewet med Hjalte i 
medlemsbladet ME nyt 3/2026, der udkommer den 1. november, eller på 
engelsk i ME Global Chronicle #58 (septemberudgaven).  

BEST PRACTICE ved Odense International Film Festi-
val med bl.a. Hjalte Ilsøe Gustavussen. 

https://25megroup.org/campaigning/severe-me-day-2026/
http://bit.ly/4gqxXpR


FOTOS: Unsplash.com og privateje ME update nr. 5  udkommer 1. december 2026

ME Foreningen til nordisk ME-konference i Uppsala

Den 14. oktober 2026 kl. 9.30 afholder den svenske ME-forening (RME) 
i samarbejde med den svenske Covid-forening den internationale kon-
ference “Bridging immunology and genetics in ME/CFS and Long Covid” i 
Uppsala nord for Stockholm. Uppsala huser et af verdens seks ME/CFS-sa-
marbejds- centre for forskning, hvis forskningsfaciliteter er finansieret af 
Open Medicine Foundation (OMF). Centret i Uppsala ledes af professor Jo-
nas Bergquist. ME Foreningen deltager i konferencen, og dagen efter også 
i et nordisk møde med patientforeninger. Du kan deltage i konferencen 
digitalt via Teams og/eller efterfølgende lytte til de redigerede præsenta-
tioner fra læger, forskere, patienter m.fl.
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Webinar om ergoterapi med Cecilie von Bülow den 17. sept.

Webinaret “Ergoterapi: Løsninger til en bedre hverdag med ME” afholdes 
af Cecilie von Bülow, ergoterapeut, ph.d. og forsker den 17. september 
kl. 16.00-18.00. Cecilie er særligt optaget af at formidle, hvordan ergoter-
api kan hjælpe mennesker med kroniske sygdomme til en hverdag med 
størst mulig selvstændighed, deltagelse og livskvalitet. Gennem mange års 
erfaring fra både praksis og forskning ved hun, at ergoterapi kan gøre en 
væsentlig forskel for mennesker med nedsat funktionsevne. Medlemmer 
kan tilmelde sig her. Ikke-medlemmer kan deltage ved at sende en e-mail 
til sekretariat@me-foreningen.dk og betale 100 kr. 

ME-infomøde for medlemmer den 7. okt. 

ME Foreningen afholder onsdag den 7. oktober kl. 19.30 et online info-
møde af cirka en times varighed for nye (og eksisterende) medlemmer om
de mange tilbud, du som medlem har adgang til: kontaktgrupper, foredrag, 
foldere, rådgivningslinjer og fysiske og netbaserede temagrupper. Der vil 
være mulighed for at stille spørgsmål. Mødelink og tilmeldingsinformation 
vil blive sendt ud primo september til alle medlemmer. 

Daniel Noti

Sang til ME-syg veninde med ved Handicap Grand Prix 2026

Daniel Noti har skrevet sangen Vinterhjerte som en stille hyldest til et ven-
skab og den sorg og kærlighed, der kan ligge i savnet af et menneske, som 
stadig lever, men ikke længere kan være der som før. Sangen er blandt de 
udvalgte 10 sange ved årets Handicap Grand Prix (HGP) 2026, der afhold-
es i Odense Congress Center den 23. oktober. Læs den gratis artikel, hvor 
Daniel fortæller om venskabet og sangen her bit.ly/46dddNl og køb billet 
til HGP via www.handicapgrandprix.dk. 
 

Cecilie von Bülow

https://event.paloma.se/Event/bridging-immunology-and-genetics-in-mecfs-and-long-covid-47485/
https://event.paloma.se/Event/bridging-immunology-and-genetics-in-mecfs-and-long-covid-45767/
https://event.paloma.se/Event/bridging-immunology-and-genetics-in-mecfs-and-long-covid-45767/
https://4192.foreninglet.dk/memberportal/subscribe/index/215104
http://bit.ly/46dddNl

