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Jeg har siden 2014 henvendt mig 20 gang hen over arene om den neurologiske multisystemiske sygdom ME
(Myalgisk Encephalomyelitis WHO G93.3/8E49). Henvendelserne kan ses i sggelisten i (1).

Mit budskab har altid vaeret, at ME-patienter lider overlast i mgdet med det danske sundhedsvaesen, fordi
man fejlagtigt tilgar sygdommen som en funktionel lidelse.

| 2019 tog et enigt folketing ansvaret pa sig og vedtog V82 om ME, hvor det blev aftalt, at sygdommen skal
opprioriteres og adskilles fra funktionel lidelse, der skal indhentes viden fra udlandet, og der skal oprettes
et specialiseret ME-tilbud (2).

Desveerre blev mange laeger vrede over at politikerne blandede sig i deres domane, og Sundhedsstyrelsen
valgte at modarbejde beslutningen (3).

Resultatet er, at vi her 4 ar senere star i en endnu mere ulykkelig situation, hvor ingen vil tage ansvar.
e Politikerne er handlingslammede, fordi Sundhedsstyrelsen ikke bakker op
¢ Sundhedsstyrelsen erkender, at ME ikke er en funktionel lidelse, men pa trods af V82 vil de ikke
selv ga forrest i at @&ndre praksis (4). | stedet vil de have de medicinske specialer til at tage ejerskab.
e Ingen af de medicinske selskaber har ansvar for sygdommen, og de har travlt med alt muligt andet,
sa de veelger blindt at fglge sundhedsstyrelsens tilgang, hvorved sygdommen falder ned mellem de
somatiske speciale-stole og ingen tager ejerskab.

| lyset af at en stor andel af dem med senfglger af Covid19 udvikler ME (5), er det fuldstaendig ubegribeligt,
at der ikke laves en national handleplan pa omradet, som mange andre lande har gjort det, f.eks Sverige
(6). I Tyskland oprettes videns-centre for post-infektigs sygdom (Long-covid/ME) herunder nar det i sjeeldne
tilfeelde udlgses af vaccination (7). Det samme burde kunne lade sig ggre i Danmark.

Til sidst ma jeg blot indskaerpe at ME-situationen er helt uacceptabel og uholdbar.
ME-syge bliver stadig permanent skadet i mgdet med systemet (8)

ME-syge udsaettes stadig for overgreb (9)

ME-syge trues stadig med tvangsindlaeggelse (10)

ME-syge modarbejdes stadig af det sociale system (11)

ME-syge kan stadig ikke fa hjeelp til anden sygdom, nar de er for syge til at mgde op (12)
ME-forzeldre ma stadig Igfte hele byrden alene (13)

ME-syge kan stadig ikke blive udredt for deres sygdom (14)

og jeg kan blive ved.

Der ma findes en Igsning hurtigst muligt.
Mvh Vibeke Vind, Cand. Scient i Biokemi,

en almindelig borger der har taget permanent skade i mgdet med det danske sundhedsvaesen
har vaeret ad hoc videnskabelig radgiver for ME Foreningen
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