Paneuropaeisk holdningsundersggelse
blandt ME-patienter

Den samlede undersggelse blev gennemfgr i 2021 blandt europaeiske ME-patienter og er lavet af
europeaeiske EMEA (European ME Alliance) og den norske ME-forening.

Den danske del af undersggelsen omfatter i alt 481 ME-patienter med fglgende profil:
399 (83%) har faet diagnosen, 22 (5%) er under udredning for ME og 60 (12%) formoder selv de har ME,
men har ikke diagnosen
239 (50%) har faet ME af en infektion, 50 (10%) gennem en vaccination, 24 (5%) gennem en operation,
ulykke eller tilskadekomst, 22 (4%) gennem en traumatiserende livsbegivenhed, 11 (2%) gennem
graviditet eller fgdsel, 135 (28%) har faet ME uden det kan knyttes til en enkelt faktor og/eller er udlgst
af en kombination af de foregaende svarmuligheder).
415 kvinder (86%), 61 maend (13%), 5 (1%) har ikke oplyst kgn

Gennemsnitsalderen er omkring 50 ar



Symptombillede

"Hvor meget begraenser disse symptomer din evne til at deltage |
dagligdagsaktiviteter?”
Antal af respondenter. N=481

Forvaerring af symptomer efter anstrengelse (PEM)
Felsomhed for lys, lyde, duft eller bergring
Sevnproblemer

Svimmel, nar jeg sidder eller star

Muskel- og ledsmerter

Traethed
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Sygdomsforlgb

”"Hvordan vil du beskrive dit sygdomsforlgb siden starten?”

Antal af respondenter. N= 481

Hovedsagelig forvaerring |

Hovedsagelig bedring

| starten svingende, derefter for det meste forveerring

| starten svingende, derefter for det meste bedring

| starten svingende, derefter overvejende stabilt

Store udsving gennem hele forlgbet

Det meste af tiden stabilt med kun sma udsving
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Sygdomsforlgb

”Hvordan vil du beskrive dit sygdomsforlgb siden starten?”
Procent af respondenter. N=481

Hovedsagelig forvaerring |

Hovedsagelig bedring ||}

| starten svingende, derefter for det meste forveerring | NG

| starten svingende, derefter for det meste bedring | G

| starten svingende, derefter overvejende stabilt | GGG
Store udsving gennem hele forlgbet || GGG

Det meste af tiden stabilt med kun sma udsving | NN



Sygdomsudvikling
”Hvordan vil du beskrive din situation igennem det seneste ar?”
Antal respondenter. N=481

Jeg har faet det bedre

Jeg har veeret nogenlunde stabil
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Jeg har haft store udsving
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Sygdomsbelastning

”"Hvordan vil du beskrive sveerhedsgraden af din sygdom..?”

Antal respondenter. N=481

Alvorlig: For det meste sengeliggende

Moderat: For det meste bundet til hjemmet

Mild: Som minimum en reduktion pa ca. 59% af
aktivitetsniveauet fra f@r jeg blev syg

Jeg har det bedre end "mild sygdom", men er ikke kommet
mig fuldstaendigt

Jeg er kommet mig fuldstendig
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Sygdomsbelastning
”Hvordan vil du beskrive alvoren af din sygdom..?”
Procent af respondenter. N=481

Alvorlig: For det meste sengeliggende

Moderat: For det meste bundet til hjemmet

Mild: Som minimum en reduktion pa ca. 59% af
aktivitetsniveauet fra f@r jeg blev syg

Jeg har det bedre end "mild sygdom", men er ikke kommet
mig fuldstaendigt

Jeg er kommet mig fuldstendig



50
45
40
35
30
25
20
15
1

Ul O

Diagnostik
Antal ar mellem sygdomsudbrud og diagnose
Antal respondenter. N=401
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Ar fra sygdomsdebut til diagnose

| gennemsnit har de diagnosticerede ventet lidt mere end 9 ar pa deres diagnose. Medianen er 6 ar



Procent

Diagnostik
Antal ar mellem sygdomsudbrud og diagnose
Procent af respondenter. N=401
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MCS

Astma

Endometriose
Allergier

Migraene

Irritabel tarm

Torre gjne/tgr mund
Interstitiel cystitis
Hashimoto's thyroiditis
Fibromyalgi

Ingen komorbiditet

o

”Har du nogen sygdomme oveni din ME? ”

Komorbiditet

Antal respondenter. N=481
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Bemaerk: Der er mulighed for at naevne flere komorbiditeter, derfor summer antal respondenter ikke til 481
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Komorbiditet

”Har du nogen sygdomme oveni din ME? ”
Procent af respondenter. N=481
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Hjaelp og stotte fra forskellige aktgrer
"Hvor meget hjalp og stgtte har du modtaget fra disse aktgrer under
dit sygdomsforlgb?”
Antal respondenter. N=481

Patientorganisationer/Velggrenhedsorganisationer
Andre ME-patienter

Venner

Familie

Skole

Arbejdsplads

Socialforvaltningen

Sociale ydelser

Sundhedsvaesnet generelt
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Effekten af forskellige aktiviteter

"Hvordan synes du, at fglgende faktorer har bidraget til sygdomsforlgbet?”
Procent af respondenter. N=481

Fysisk eller kognitiv aktivitet, der giver gentagne episoder af
PEM
Pacing (styring af aktivitet, s& jeg holder mig indenfor mit - - I
energivindue)

0 50 100 150 200 250 300 350 400 450 500

Fysisk eller kognitiv aktivitet indenfor mit energivindue
(undgaelse af PEM)
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Behandlingstyper

"Hvordan synes du, at fglgende faktorer har bidraget til sygdomsforlgbet?”
Antal respondenter. N=481

Symptombehandling af fx smerter, sgvnforstyrrelser eller -
kvalme

Alternativ behandling .

Kognitiv adfaerdsterapi (CBT) som helbredende behandling
for ME

Kognitiv terapi (adfaerdsterapi)/psykologisk stgtte til at klare I _
og mestre sygdommen
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Andre faktorer, der spiller ind pa

sygdomsforlgbet
Antal respondenter. N=481

Stress og bekymringer ‘ -
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Accept af din sygdom [N =
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Andre faktorer, der spiller ind pa
sygdomsforlgbet

Procent af respondenter. N=481

Stress og bekymringer ‘ -
vin skonomiske situation [N
Accept af din sygdom -

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Tage sig af familien

B Meget positivt Positivt M Neutralt Negativt M Meget negativt B lkke relevant



	Slide 1
	Slide 2
	Slide 3
	Slide 4
	Slide 5
	Slide 6: Sygdomsudvikling ”Hvordan vil du beskrive din situation igennem det seneste år?” Antal respondenter. N=481
	Slide 7: Sygdomsudvikling ”Hvordan vil du beskrive dit sygdomsforløb siden starten?” Procent af respondenter. N=481
	Slide 8: Sygdomsbelastning ”Hvordan vil du beskrive sværhedsgraden af din sygdom..?” Antal respondenter. N=481
	Slide 9: Sygdomsbelastning ”Hvordan vil du beskrive alvoren af din sygdom..?” Procent af respondenter. N=481
	Slide 10: Diagnostik Antal år mellem sygdomsudbrud og diagnose Antal respondenter. N=401
	Slide 11: Diagnostik Antal år mellem sygdomsudbrud og diagnose Procent af respondenter. N=401
	Slide 12: Komorbiditet ”Har du nogen sygdomme oveni din ME? ” Antal respondenter. N=481
	Slide 13: Komorbiditet ”Har du nogen sygdomme oveni din ME? ” Procent af respondenter. N=481
	Slide 14: Hjælp og støtte fra forskellige aktører ”Hvor meget hjælp og støtte har du modtaget fra disse aktører under dit sygdomsforløb?” Antal respondenter. N=481
	Slide 15: Hjælp og støtte fra forskellige aktører ”Hvor meget hjælp og støtte har du modtaget fra disse aktører under dit sygdomsforløb?” Procent af respondenter. N=481
	Slide 16: Effekten af forskellige aktiviteter ”Hvordan synes du, at følgende faktorer har bidraget til sygdomsforløbet?” Procent af respondenter. N=481
	Slide 17: Effekten af forskellige aktiviteter ”Hvordan synes du, at følgende faktorer har bidraget til sygdomsforløbet?” Procent af respondenter. N=481
	Slide 18: Behandlingstyper ”Hvordan synes du, at følgende faktorer har bidraget til sygdomsforløbet?” Antal respondenter. N=481
	Slide 19: Behandlingstyper ”Hvordan synes du, at følgende faktorer har bidraget til sygdomsforløbet?” Procent af respondenter. N=481
	Slide 20: Andre faktorer, der spiller ind på sygdomsforløbet Antal respondenter. N=481
	Slide 21: Andre faktorer, der spiller ind på sygdomsforløbet Procent af respondenter. N=481

