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Resultat af
Spgrgeskemaundersggelse

Nu foreligger resultaterne af den
sporgeskemaundersggelse, som ME/CFS
foreningen ivarksatte 1 2008. Det har varet
et stort arbejde at gennemga og analysere
de mange besvarelser, men nu er arbejdet
endelig afsluttet, og resultaterne kan
offentliggores.

Formal

Formadlet med undersogelsen var "at skaffe
overblik over, hvordan ME/CFS influerer pa
patientens dagligdag” og "hvordan vore
patienter er stillet bide socialt og helbreds-
massigt 1 forhold til offentlige ydelser”.
Endvidere har det vaere formalet "at kunne
give medier/presse og laeger oplysninger om
udbredelse, alvorsgrad mm. af ME/CFS™.
Baggrunden for undersogelsen var, at der
blev ved med at komme beretninger ind til
foreningen fra patienter og pargrende, der
kunne fortzlle, at ME/CFS-patienter bliver
mgdt med mistro af lager og kun med be-
svaer — hvis overhovedet - kan fa stillet en
diagnose. Andre kunne berette, at selv al-
vorligt syge ME/CFS-patienter ikke har ad-
gang til de samme social- og sundhedsyd-
elser som andre patienter med tilsvarende
alvorlige sygdomme.

Stor svarprocent
Sporgeskemaet blev rundsendt til alle

medlemmer af foreningen. I alt indkom der
198 svar, hvilket giver en flot svarprocent,
idet ca. halvdelen af medlemmerne har
svaret. Dette betyder, idet vi nu har faet
adgang til et stort statistisk datagrundlag
med uvurderlig information om danske
ME/CFS patienters helbred og livssituation.
Dette materiale kan i mange ar fremover
bruges som et vigtigt redskab bade i
foreningens arbejde, og som dokumentation
overfor lzger, sundhedsmyndigheder mv.
Derfor tusind tak til alle jer, der fandt
kraefter til at deltage 1 underspgelsen!

Resultatet bringes | flere artikler |
bladet fremover

Undersogelsen behandler en raekke emner;
forst selve sygdommen, og det forlgb, den
har haft. Dernzst alvorsgraden og den
behandling, der er givet, og til sidst noget
om den hjzlp, der er givet, for at aflaste den
enkelte. I denne den forste artikel i ME/CFS
Nyt prasenteres de forste resultater fra
undersogelsen. I to efterfolgende artikler vil
der mere detaljeret blive refereret til detal-
jerne omkring sygdommen, den behandling,
der er givet, og den hjzlp, der er ydet.

Foreningens hjemmeside viser hele
resultatet
Det samlede resultat af undersggelsen, hvor
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Alder

Alderen speender fra 17 til 84 &r. Dog befinder det stgrste antal sig i aldersgruppen 40-70 dr.

alle besvarelser er opsummeret i det
oprindelige sporgeskema, kan ses pa
foreningens hjemmeside: www.me-cfs.dk
under Nyheder

Hvem rammer ME/CFS?

Undersogelsen viser, at:
KON: Flertallet (85 %) er kvinder.
ALDER:Der er stor aldersspredning
(17 - 84 ar).
AGTESTAND: De fleste (54 %) er gift
eller samboende.
UDDANNELSE: Spznder vidt fra ingen
uddannelse til lange universitetsuddan
nelser (afspejler formentlig normalbe
folkningen).

Kommentar til aldersfordelingen:
Undersogelsen bekrafter, at alle kan fa
ME/CFS, idet begge kon og alle aldersgrup-
per (over 17 ar), uddannelser mv. er

reprasenteret. Dog er kvindere 1 overtal
(85 %), hvilket stemmer nogenlunde
overens med resultaterne fra undersogelser
af ME/CFS-patienter andre steder i verden.
Saledes tyder meget pa, at omkring 3 ud af
4, der ramme af ME/CFS, er kvinder.

@konomisk situation

Undersogelsen viser, at:
De farreste (12 %) er 1 arbejde. Heraf er
2 % 1 fuldtidsjob, resten 1 deltids- eller
fleksjob (9-32 timer/uge).
De fleste (82 %) er uden arbejde. Heraf
er 61 % pa fortids- eller folkepension.
Resten er pa sygedagpenge, kontant-
hjzlp, ledighedsydelse mv. Ca. 3 % er
uden indkomst.
Langt de fleste ME/CFS patienter er
udenfor arbejdsmarkedet. Heraf 61 % pa
fortids- eller folkepension.



Indkomat
Fuldtide job 3| 2%
Deltids job (9-32 timer) 9| 5%
Fleksjob (9-31 timer) M| 6%
Ledighedaydelzse (ved fieksjob) 7| 4%
Sygedagpenge 16| 83
Kontanthjselp 14| 7%
Fortidspension/folkepension 120 | 61 %
Ingen indkomsat 6 3%
Anden indkomst/ikke svaret 12| 6%
188 | 100

Kommentar til patienters

oknomiske situation

Undersogelsen viser, at de fleste ME/CFS-
patienter er sa hardt ramt af sygdommen, at
kun ganske fa kan ga pa arbejde. Blandt de
198, som har svaret, har 2 % fuldtidsarbejde,
5 % deltidsarbejde og 6 % fleksjob. Ser vi
alene pa den gruppe, der ligger inden for den
arbejdsduelige alder, er det tzt pa 90 %, der
ikke er i arbejde. De fleste ender i stedet pa
fortids- eller folkepension pga. staerkt nedsat
arbejdsevne.

Dlagnosen
Undersogelsen viser, at:

De fleste (87 %) har faet stillet en (eller
flere) diagnoser. Ca. 11 % er uden diag
nose.

De hyppigste diagnoser er “"Kronisk
trzthedssyndrom™ (CFS) (69 %),
“Myalgic Encephalomyelitis™ (ME) (28
%), Postviralt Trethedssyndrom (PVFS)
(9 %), Neurasteni (9 %), Fibromyalgi (9
%) og Funktionelle Lidelser (8 %).

De fleste (89 %) foler selv, de passer til
beskrivelsen pa ME/CFS.

Nzsten en fjerdedel (23 %) har varet

indlagt pa hospital en eller flere gange

pga. ME/CFS.

Flertallet (57 %) soger hyppigt l=ge

(oftere end 3 gange om aret).

De fleste venter 1 — 10 ar pa en diagnose

(enkelte op til 40 ar).

Kommentar til patienters diagnose

Vi ma konkludere, at det er vanskeligt at fa
stillet en korrekt diagnose som ME/CFS
patient 1 Danmark. Dette understreges af, at
de fleste patienter har mattet vente lnge pa
at fa stillet en diagnose (op til 40 ar). 11 ar
har man i gennemsnit ventet pa en diagnose.
Til historien, som flere refererer til 1 deres
besvarelse, horer at en af en de lzger, der pa
et tidspunkt var i stand til at stille diagnosen,
afholdt sig fra at skrive under pa denne, efter
sigende af frygt for at blive fyret. Mange er
fejldiagnosticeret med psykiatriske diag-
noser som neurasteni, funktionelle lidelser,
hypokondri/somatisering, depression, stress,
angst mv. Dog er det positivt, at 28 % trods
alt har faet den korrekte medicinske beteg-
nelse for sygdommen, "Myalgic
Encephalomyelitis (ME)” (som anvendes 1
WHO's intemationale sygdomsregister ICD-
10, under koden G93.3).

Diagnoss

Kronisk Tresthedasyndrom (CFS) 136 | 692
Posgtvirak Tresthedesyndrom (PVFS)| 17 9%
Myalgic Encephalomyelitis (ME) 55 | 282
Neuragteni 18 02
Funktionselle Lidelser 16 8%
Fibromyalgi 17 99
Hypokondri/somatigering 4 2%
Hypermobilitet 4 2%
Coliaki 3 2%
Depression 3 2%
Demens 3 2%
Stresa 2 1%
Angst 2 1%
MCS 2 1%
Stofskiftesygdom 2 1%
N=108 svarer til 00%| 143 2%

Diagnosen ”Kronisk Trecthedssyndrom™ (CFS)
topper listen over den oftest stillede diagnose.
Som den samlede procent indikerer, har flere
faet stillet mere end en diagnose.



Resultat af Foreningens
sporgeskemaundersggelse

I sidste nummer af ME/CFS Nyt blev de
forste resultater af Foreningens sporgeske-
maunderspgelse gennemgaet (patienternes
baggrund, okonomiske situation og diag-
nose). I denne anden artikel prasenteres de
naste resultater fra underspgelsen: Hvad
udlgste sygdommen, hvordan viste udbrud-
det sig. og hvilke lzger har stillet diag-
nosen?

En sammenfatning af alle resultater af
undersogelsen kan findes pa foreningens
hjemmeside: www.me-cfs.dk, under
Nyheder.

Hvad udlgste sygdommen?
Underspgelsen viser. at:

M Flertallet (58 %) mener de er blevet syge
efter en infektion. Typisk efter en: Influenza
(10 %). halsinfektion (7 %), mononuk-
leose/EBV (7 %). lungeinfektion (7 %).
maveinfektion (5 %), hjerneinfektion (2 %).
borrelia/skovflit bid (2 %), bihuleinfektion
(2 %), eller diverse/uspecificerede infek-
tioner (17 %).

B Som andre udlgsende faktorer nevnes:
Stress/traume/chok o 1. (7 %),
operation/ulykke/piskesmzld (5 %), vacci-

nation (4 %). graviditet (3 %), arvet (2 %).
samt andet (6 %). En mindre del (11 %) ved
ikke, hvad der udlgste sygdommen. De
ovrige (6 %) har ikke svaret pa sporgsmalet

M Ca. halvdelen (54 %) mener sygdommen
kom snigende, mens den anden halvdel (44
%) mener den kom pludselig. Ca. 15 %
mener, at sygdommen har varet der altid
(medfedt).

B En mindre del (21 %) angiver, at flere 1
familien har samme symptomer. Heraf
mener 15 %, at de blev syge vathengigt af
hinanden, mens 3 % mener de blev syge
ved samme lejlighed.

Kommentar:

Undersogelsen underbygger, at langt de
fleste patienter far ME/CFS efter en infek-
tion. Typisk efter relativt almindelige infek-
tioner som influenza, halsinfektion. lungein-
fektion, maveinfektion, mononukleose osv.
Enkelte angiver dog andre udlgsende faktor-
er som stress, operation, ulykke, vaccina-
tion, graviditet mv. Disse resultater tyder pa,
at sygdommen 1 overensstemmelse med de
seneste teorier typisk opstar som fglge af
virusinfektioner eller overbelastning af
immunforsvaret. Mange kan saledes



Udlesende faktorer
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Hvem stillede diagnosen?
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Diagrammet viser de hyppigste udlgsende faktorer for ME/CFS.
berette om flere pa hinanden folgende M De fleste har fiet stillet diagnosen hos

Diagrammet viser, ivem der har stillet diagnosen for ME/CFS patienter.

Hvem gjorde dig opmarksom pa sygdommen?

infektioner, som til sidst forte til en tilstand
af kronisk udmattelse.

Et dbent sporgsmil omkring sygdommen er
naturligvis, om den smitter. Det, at sygdom-
men forekommer i samme familie, og 1
enkelte tilfzlde bryder ud samtidig, kunne
tyde pd, at sygdommen kan smitte (selvom
de smé tal ikke tyder pd, at den er speciel
smitsom). At de fleste 1 en familie er blevet
syge uafhangigt af hinanden tyder dog
snarere pa en genetisk disponering for syg-
dommen, eller at de har varet udsat for de
samme miljopavirkninger. En anden mulig
forklaring kunne vare, at de alle i forvejen
har varet inficeret af den retrovirus
(XMRV), som nogle forskere nu har fundet
hos ME/CFS-patienter.

Hvem stillede diagnosen, eller gjorde
opmarksom pa sygdommen?
Undersogelsen viser, at:

speciallzge (61 %) eller pa hospital (28 %).

Enkelte har fiet diagnosen hos egen lage
(17 %) eller hos en psykiater (7 %). Nogle
har fiet stille diagnosen flere steder.

W De lager, der har diagnosticeret flest
patienter, er: Overlaege Henrik Permin,
Bispebjerg Hospital (41), speciallage
Henrik Isager, Nyborg (26), speciallzge
Anne Korsgaard, Odense (14), prof. Viggo
Faber, Rigshospitalet (9), prof. Kenny De
Meirleir, Bruxelles (5), prof. Bente
Danneskiold Samsge, Frederiksberg
Hospital (4), speciallzzge Unni Jeppesen,
Odense (3), overlzge Niels Bjorn Jensen,
Viborg Sygehus (3), overlege Frede Juhl,
Nastved Sygehus (3), l2ge Irene Wittrup,
Helsingor (2) mv.

M I alt nzvnes ca. 34 forskellige special-
lzger, 28 praktiserende lzger samt 14
psvkiatere, der har diagnosticeret ME/CFS-
patienter i Danmark (uanset hvilken diag-
nose der er stillet).

Antal patienter
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Diagrammet viser, hivor patienterne forste gang horte om sygdommen ME/CFS.

M For diagnosen er patienterne typisk blevet
opmzrksomme pa sygdommen ME/CFS
via: Intemettet (34 %), familie/venner/bek-
endte (17 %), radio/T V/avis/blad/bog (11
%), l2ge/psykolog/fysioterapeut ol. (11 %),
samt andet (10 %).

Kommentar:

Det frem gir af svarene, at langt de fleste
MEJ/CFS patienter far diagnosen hos en spe-
ciallzge eller en specialist pa hospitalet.
Kun enkelte far diagnosen hos egen l=ge,
eller evt. en psykiater (det sidste kan evt.



Spergeskemaundersagelse (3)

I to tidligere numre af ME/CFS nyt blev en
raekke resultater af foreningens spargeske-
maundersggelse gennemgdet, herunder
patienternes baggrund, diagnose, hvad, der
udleste sygdommen, og hvem, der stillede
diagnosen. Denne tredje artikel omhandler
den vejledning og behandling, ME/CFS-
patienter fdr, samt alvorsqgraden af sygdom-
men.

Vejledning fra laegen
g
Ik
'E 40
T
: l
v"’@ &

Har du faet vejledning af laagen

til at takle sygdommen?
Undersggelsen viser, at:

@ En del patienter har faet vejledning af
deres lzge i at takle sygdommen. Mest
udbredt er rid om: Aktivitetstilpasning (36
%), motion (24 %), glutenfri dizt (14 %),
laktosefri dizt (14 %), glukosefri dizt (8
%), behandling med kognitiv adfardsterapi
(8 %), kost og allergi-vejledning (7 %),

Diagrammet viser, hvilken vejledning patienterne har faet af leegen mht. ME/CFS.

massage/fysioterapi/styrketrening (5 %),
samt div. anbefalinger om sund levevis (9
%).

@ Lagens rad har haft forskellig effekt.
Séledes oplyser patienterne, at aktivitetstil-
pasning har hhv.: Gavnet (36 %), skadet (4
%) og ingen effekt haft (5 %). Omvendt har
motion hhv.: Gavnet (6 %), skadet (32 %)
og ingen effekt haft (7 %), mens behandling
med kognitiv adfzrdsterapi har hhv.:
Gavnet (3 %), skadet (1 %) og ingen effekt
haft (6 %).

@ Nasten halvdelen (44 %) svarer, at de
ingen vejledning har fiet af deres lage. Ca.
en tredjedel (32 %) oplyser desuden, at
lzgen ikke tror pd diagnosen ME/CFS.

Effekt af laegens vejledning

Motion Tilpasse aktivitetsniveau

Kommentar:

Undersogelsen viser, at patienterne mod-
tager mange forskellige rad fra deres lzge
med hensyn til, hvordan de skal tackle deres
sygdom. Iszr rid om aktivitetstilpasning,
motion og diztvejledning. Desvaerre far
nasten halvdelen af patienterne ingen
vejledning. Mange oplever desuden, at
legen slet ikke anerkender diagnosen
ME/CFS.

Underspgelsen viser ogsa, at ikke alle rad er
lige gode. Saledes skader motion ifplge
svarene mere end det gavner, mens omvendt
rad om at tilpasse sit aktivitetsniveau gavner
de fleste. Kognitiv adfardsterapi, som nogle
fa har varet udsat for, har for de fleste
ingen effekt haft.

@ Ingen otakt
W koo
W gavnet

Kognitiv adfaerdsterapi (CBT)

Diagrammet viser effekten af leegens vejledning.



Far du medicin for sygdommen?
Undersogelsen viser, at:

@ Nzsten halvdelen (43 %) bruger
smertestillende medicin. Et mindre antal (17
%) indtager psykofarmaka, herunder
lykkepiller. Ca. en tredjedel (31 %) indtager
anden medicin.

@ En mindre del (8 — 12 %) oplyser, at de
ikke tiler ovennavnte medicin. Ca. halvde-
len (49 %) svarer desuden, at de ikke taler
alkohol.

@ Et stort flertal (65 %) indtager kosttilskud
eller naturmedicin. De mest almindelige
kosttilskud er: Vitaminer og mineraler (42
%), fiskeolie (27 %), Q10 (7 %), Longo

Indtag af medicin og kosttilskud

50
45

Vital (5 %) mv.

Kommentar:

Undersggelsen viser, at mange ME/CFS-
patienter bruger medicin for at dempe
symptomerne og hgjne livskvaliteten. Dette
galder iszr smertestillende midler, som
nzsten halvdelen indtager. PA andenpladsen
kommer anden medicin. Psykofarmaka sa
som lykkepiller er dog mindre udbredt.
Kosttilskud spiller ogsa en vigtig rolle for
mange, idet over halvdelen anvender dette.
Iszr vitaminer og mineraler, samt fiskeolie
er udbredt. Forklaringen kan vare, at leger
og kosteksperter typisk ordinerer kosttilskud
og vitaminer som fx D- og B12-vitamin til
ME/CFS-patienter, eller at man ofte selv
forsoger sig med kosttilskud, nar man ikke
foler sig frisk.
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Diagrammet viser patienternes forbrug af medicin og kosttilskud.

Undersggelsen bekrafter ogsa, at ME/CFS-
patienter tit lider af overfglsomhed over for
medicin og alkohol. Saledes er nasten
halvdelen overfolsom over for alkohol,
mens ca. hver tiende ikke taler medicin.

Alvorsgraden af sygdommen
Undersggelsen viser, at:

@ Nasten alle (92 %) er bundet til hjem-
met, enten helt (7 %), delvist (40 %) eller 1
perioder (45 %).

@ Nasten tre fjerdedele (71 %) er bundet til
sengen, enten helt (3 %), delvist (19 %)
eller i1 perioder (49 %).

Kommentar:

Vi far et billede af, hvor hardt sygdommen
rammer ved at se pa, i hvilken udstrekning
den enkelte er bundet til hjemmet eller sen-
gen. Her ser vi, at nasten alle (92 %) foler
sig bundet til hjemmet i stgrre eller mindre

gen. Langt de fleste af disse patienter
befinder sig i den store mellemgruppe, der
enten “delvist” eller i perioder” er bundet
til hjemmet (85 %) eller sengen (68 %). En
lille del er dog sa hardt ramt, at de er helt
bundet til hjemmet (7 %) eller sengen (3
%). Den mulighed foreligger, at andelen af
patienter, der er helt bundet til hjemmet og
sengen 1 virkeligheden kan vare hgjere, da
de allermest syge patienter maske ikke har
varet 1 stand til at udfylde og indsende
sporgeskemaet, og derfor ikke indgar i sta-
tistikken. Omvendt ma det formodes at de,
der ikke svarer, heller ikke foler sig bundet
til hjemmet eller sengen (hhv. 8 og 29 %).

( Fortscettes i naeste nummer..).
En sammenfatning af alle resultater af
undersogelsen kan findes pa Foreningens
hjemmeside: www.me-cfs.dk

grad, mens ca. tre fjerdedele (71 %) ien (under "Om ME/CFS”).

eller anden udstrzkning ma holde Sig 1 SEN-  siiessssecsssconnseesnrsnnns ceraaas
Alvorsgrad Helt Delvist | perioder lkke svaret
Bundet til hjemmet 14 (7 %) 79 (40 %) 89 (45 %) 16 (8 %)
Bundet til sengen 6(3 %) 37 (19 %) 97 (49 %) 58 (29 %)



Spergeskemaundersggelse (4)

I tre tidligere numre af ME/CFS Nyt blev de farste
resultater af foreningens spergeskemaunder-
sogelse gennemgdet, herunder patienternes bag-
grund, diagnose, hvad der udleste sygdommen,
hvem der stillede diagnosen og den behandling,
ME/CFS patienter far. Denne sidste artikel omhan-

Far du hjaelp til rengering, ind-
keb eller personlig pleje?
Underspgelsen viser, at:

® De fleste (73 %) far hjalp til daglige
goremal som rengoring eller indkeb (% - 6
timer/uge). Enten af familie/venner (58 %),
det offentlige (13 %), og/eller privat
hjemmeservice/betaler selv (20 %). Ca. hver
fjerde (27 %) far ikke hjalp til daglige
goremal. Enkelte (6 %) har fiet afslag pa
hjalp fra det offentlige.

® En mindre del (under 20 %) fir ogsa

dler den praktiske hjeelp, ME/CFS patienter fdr,
den mistro, patienterne meder i fx sund-
hedsvaesenet, samt de symptomer, patienterne

oplever.

En sammenfatning af alle resultater af under-
segelsen kan kases pa foreningens hjemmeside:
www.me-cfs.dk (under "Om ME/CFS”).

lazdning mv. (¥ — 4 timer/uge). Enten af
familie/venner (7 %), det offentlige (3 %),
og/eller privat hjemmeservice (3 %). Lidt
over tre fjerdedele (81 %) far ikke hjalp til
personlig pleje.

Kommentar:

Reswultatet viser, at de fleste ME/CFS-patienter har
brug for prakusk hjeelp til rengoring og indksb mv. for
at klare hverdagen. Her er det isaer patienternes private
netverk sa som familie og venner, der treeder til 03
hjeelper, 0g { mindre omfang offentlis hjemmehjelp og
privat hjemmeservice, En mindre del er s svakkede, at
de 0gsa ma have hjzlp til personlig pleje som fx at
komme i bad, fa o] pa mv. Ogsa her kommer hjcelpen
primert fra familie og venner og i mindre grad fra

hjzlp til personlig pleje si som bad, pak- offentlig hjemmehjelp og privat hemmeservice.
Far du h)aelp til: Daglige geremal Personlig pleje
(wn’w'Mk*) LR
Af familie/venner 115 (58 %) 14 (7 %)
Det offentlige 26 (13 %) 5(3 %)
| """ﬁjgmmeservlce/ ’
Betaler selv 39 (20 %) 5(3 %)
Ingen hjaelp 53 (27 %) 160 (81 %)

Har du faet tildelt hjzelpemidler?
Undersggelsen viser, at:

@ Nzsten halvdelen (43 %) har faet tildelt
et eller flere hjzlpemidler af kommunen.
Mest udbredt er: Korestol (13 %), el-scooter
(9 %), badebank (7 %), kokkenstol (7 %),
rollator (5 %), stok/stav (5 %), samt en
rakke andre storre eller mindre
hjzlpemidler, lige fra krykker og el-cykel til
bogafspiller (se diagram).

@ Kun et fatal (3 ud af 15 anspgninger) har
fet tildelt en invalidebil. Til gengaeld fir de
fleste, der spger (18 ud af 23 ansogninger),
tildelt en el-scooter, og nasten alle (25 ud af
26 anspgninger) fir tildelt en korestol af
kommunen.

Kommentar:

Svarene viser, at nesten halvdelen af ME/CFS-patien-
terne i undersogelsen bruger hjelpemidler tl at lette
hverdagen og kompensere for de manglende krefter.
Her er der iseer tale om ransportmidler som fx
korestol, el-scooter, rollator, stok/stav og krykker my.,
samt hjelpemidler til opgaver i hjemmet som fx bade-
bank, kokkenstol, kokkenredskaber, lesestativ, senge-
bord mv.

Det fremgér 0gsa, at dyre hjelpemidler som invalidebil
kun sjeldent tldeles, mens ansogninger om billigere
hjeipemidler som fx korestol 0g el-scooter som regel
imgdekonumes af kommunen.

Diagrammet viser, hvilke hjecipemidier der oftest
tildeles af komomunen.

Tildeling af hjelpemidler

Antal patienter
>
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Har du folt mistro ifm.
sygdommen?

Undersggelsen viser, at:

® De fleste patienter har oplevet mistro og
skepsis fra om givelserne mht. sygdommen.
Iszr fra: L=zgen (65 %) og andre steder 1
sundhedssystemet (73 %), samt pa social-
forvaltningen (61 %), venner/kolleger (60
%), familien (50 %).

Kommentar:

Undersg gelsen viser, at ME/CFS-patienter mgder
stor mistro, is@r fra socialforvaltning og sund-
hedsveesen, og i lidt mindre grad fra venner, kol-
leger og familie. Dette ma tilskrives, at der
desvarre stadig eksisterer mange myter og for-
donune om sygdommen pga. manglende viden,
ikke mindst hos leger 0g sagsbehandlere.

Symptomer

Undersogelsen viser, at ME/CFS-patienter
oplever mange forskellige symptomer (se
diagram nzste side). Heraf er de mest
udbredte (malt pa, hvor mange der angiver
symptomet som “heftigt” eller "moderat™):

® Udmattelse (fatigue) efter anstrengelse:
Tab af fysisk og mental udholdenhed,
udmattelse forvaerret ved fysisk anstren-
gelse, som reducerer aktivitetsniveauet
vasentligt (94 %).

® Lang rekreationsperiode efter anstren-
gelse: Det tager mere end 24 timer at vende
tilbage til tilstanden for aktiviteten (92 %).
® Koncentrationsbesvar: Svakkelse af
koncentration, forvirring og besvar med
informations-bearbejdning (86 %).

Har du felt mistro ang. ME/CFS? Ja Ne) Ikke svaret
e 129 (65%) 63" "("32%) 6 (3%)
Andre steder | sundhedssystemet 144 (73%) 35 (18%) 19 (10%)
Hos familien 99 (50%) 86 (43%) 13 (7%)
Hos venner og kolleger 118 (60%) 67(34%) 13 (7%)

® Sovnforstyrrelser: Ikke styrkende sovn,
insomni (besvar med at falde 1 sovn),
hypersomni (sover meget) (86 %).

® Overfglsomhed over for lys, stgj eller
lugte (82 %).

® Smerter 1 muskler, led og senevedhzft-
ninger (82 %).

® Hukommelsesbesvar: Svakket korttid-
shukommelse, problemer med at drage
viden frem (81 %).

® Muskelsvaghed, folelseslgshed eller
sitren i arme og ben (80 %).

® Periodisk influenza-lignende symptomer
(76 %).

® Tigefornemmelse i hjemen, let svimmel-
hed (71 %).

Kommentar:

Resultatet viser, at ME/CFS patienter oplever en
lang reckke forskellige symptomer. Saledes
oplever over halvdelen af patienterne mere end
20 forskellige symptomer i "heftig” eller “mod-
erat” grad. Ud over udmattelse efier anstren-
gelse 0g lang rekreationsperiode optreder 0gsa
hyppigt symptomer som hukommelses- 02 kon-
centrationsbesver, sgvnbesver, overfelsomhed
over for lys, lyd, lugte, varme/kulde, mad, medi-
cin, kemikalier, alkohol mv., smerter 0g
svaghedisitren i musklerne, hjernetage, hoved-
pine, influenza-lignende symptomer, temper-
aturendringer og svedeture/kuldeanfald osv.
Dette bekreefier, at ME/CFS er en kompleks syg-
dom, der manifesterer sig pa mange forskellige
mader (og ikke blot som “kronisk trecthed”, som
mange ellers tror).

Diagrammet viser, 1 hvor hej grad paticnterne oplever forskellige symptomer.
Symptomer

Antal patienter
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