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EMEA: Europæisk undersøgelse 
af 11.000 ME-syge 

AF GITTE LARSEN

En kort introduktion til undersøgelsen fra 2021, som er 
den første paneuropæiske patientundersøgelse blandt 
mere end 11.000 ME-syge, er oversat til 15 sprog og 
udbredes via nationale patient- og handicaporganisa-
tioner på ME-området. Spørgsmålene dækker emner 
som sygdommens karakteristika og faktorer, der på-
virker sygdomsforløb, terapiformer og støtte fra såvel 
sundhedspersonale og andre offentlige instanser samt 
familie og venner. 

ME er en alvorlig og invaliderende sygdom
ME findes i flere sværhedsgrader fra mild over mo-
derat til svær og meget svær, men selv mild ME er 
en alvorlig tilstand med store funktionstab. De fleste 
ME-syge kan ikke arbejde eller gå i skole og har brug 
for hjælp fra de nære. 

Cirka hver fjerde ME-patient er syg i mild grad, mere 
end hveranden i moderat grad og hver femte har det i 
svær eller meget svær grad. Næsten hver anden ople-
ver kun, at det bliver værre med tiden, mens hver fjer-
de oplever store udsving i symptomer. Kun syv procent 
oplever bedring. Og hvis du er blevet syg tidlig i livet, 
er risikoen for svær ME større. Hver tredje af de svært 
syge fik ME før, de blev 20 år, mens det kun gælder for 
14 procent blandt dem med mild ME.

De fleste får det ikke bedre med tiden, og det er 
en myte, at sygdommen brænder ud. Det sker for de 
færreste, men der findes ikke viden på området. Men 
det er afgørende for, hvilke velfærdsydelser man kan 
få, hvorvidt ME betragtes som en akut eller en kronisk 
sygdom. 

Tidlig diagnostik forbedrer prognosen
Diagnosetiden for ME i Europa er gennemsnitligt knap 
syv år, og i Danmark er den ni år. Undersøgelsen viser, 
at du bliver mere syg, jo senere du får diagnosen. 
Faktisk er risikoen for svær ME dobbelt så stor for dem, 
der er mere end 10 år om at få diagnosen, sammenlig-
net med dem, der får den inden for tre år. 

Tidlig rådgivning om ikke mindst ”pacing” for at und-
gå Post-Exertional Malaise (PEM) forbedrer udsigterne 
for sygdomsforløbet. 

Sundhedssystemerne svigter ME-patienterne 
Når ME ikke anerkendes som den alvorlige fysiske syg-
dom, den er, berøver landene de syges muligheder for 
rettidig diagnose, behandling og adgang til velfærds-
ydelser, som er nødvendige for at overleve. Rapporten 
slår fast, at det krænker ME-syges menneskerettighe-
der til den bedst mulige sundhed. ME/CFS har været 
anerkendt som en neurologisk sygdom af WHO siden 
1969, og den alvorlige situation for de mange ME-syge 
i hele Europa skyldes ikke mindst uvidenhed blandt 
sundhedspersonale, socialarbejdere og politikere.

Tre ud af fire patienter føler, de kun har modtaget 
lidt eller ingen hjælp fra sundhedsprofessionelle, mens 
kun en ud af otte oplever god eller meget god hjælp. 
Utilfredsheden er stor over det meste af Europa, og 
selv i de lande, der scorer bedst (Norge, Sverige og Is-
land) oplever cirka to ud af tre, at det er en ringe hjælp 
og støtte, de modtager af systemerne.  

Selvom der ikke findes objektive diagnostiske test, 
verificerbare biomarkører og helbredende behand-
linger, så er det meget vigtigt at forbedre ME-syges 
funktionsevne og livskvalitet. Blandt de ME-patienter, 

European ME Alliance (EMEA) offentliggjorde i april resultaterne af den omfattende undersøgelse 
af mere end 11.000 ME-patienters tilstand i Europa. Rapporten indeholder en skarp kritik af de 
europæiske og nationale politikker over for ME-syge. Undersøgelsen viser en bekymrende mangel 
på forskning i og anerkendelse af denne alvorlige fysiske sygdom, og tallene afslører, at sundheds-
sytemerne svigter tre ud af fire ME-syge. 
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der modtager god hjælp fra sundhedssystemet, er 
sandsynligheden for forværring mindre. 

EMEA anbefaler 
På baggrund af patientundersøgelsen anbefaler EMEA, 
at de europæiske regeringer må træde til for at finan-
siere eksisterende og udvikle nye centre til behandling 
af ME-patienter samt grundforskning i sygdommen. 
Der er brug for en samlet paneuropæisk strategi, og 
EMEA har allerede banet vejen ved at etablere samar-
bejdsgrupper mellem forskere, klinikere og patienter. 

Derudover efterlyser EMEA en epidemiologisk 
undersøgelse på tværs af Europa for at bestemme 
forekomsten af ME/CFS og omkostningsbyrden ved 
sygdommen. Tilsidst opfordrer EMEA beslutningstage-
re og sundhedsinteressenter i hele Europa til at tage 
hensyn til resultaterne af denne store patientundersø-
gelse og øjeblikkeligt træffe foranstaltninger, som kan 
forbedre livet for de alvorligt syge ME-patienter. 

Artiklen er en redigeret og forkortet udgave af resumét af EMEA 
survey of ME/CFS patients in Europe: Same disease, different approaches 
and experiences, den 7. april 2024, https://www.europeanmealliance.
org/emea-pan-european-survey-pr-uk.shtml

Om EMEA

European ME Alliance (EMEA) er en gruppe af 
europæiske ME-organisationer, der er involveret i at 
støtte patienter, som lider af ME, og som arbejder for 
finansiering af biomedicinsk forskning i sygdommen. 
Der er hårdt brug for en forståelse af sygdommens 
ætiologi, patogenese og epidemiologi, som kan føre 
til behandlinger, der kan lindre eller helbrede. 
     Alliancen blev dannet i 2008 af nationale organi-
sationer og har nu repræsentanter fra Belgien, Kro-
ation, Danmark, Finland, Frankrig, Tyskland, Island, 
Irland,Italien, Holland, Norge, Serbien, Slovenien, 
Spanien, Sverige, Schweiz og Storbritanien. 

Undersøgelsens danske tal
481 danske ME-syge deltog i undersøgelsen, som 
blev gennemført i 2021. 83 procent af dem har 
diagnosen, fem procent er under udredning og 12 
procent mener, de har ME. Gennemsnitsalderen var 
49 år, og næsten ni ud af 10 respondenter er kvinder. 

Du finder de danske tal i EMEA’s rapport på side 139: 
https://www.europeanmealliance.org/documents/
emeaeusurvey/EMEAMEsurveyreport2024.pdf

PATIENTUNDERSØGELSENS  
KONKLUSIONER 

ME-syge har brug for:

•	 ME-syge har et grundlæggende lavt funktions-
niveau og mange umødte behov i forhold til be-
handling samt finansiel hjælp og social støtte. 

•	 Der er brug for en hurtig anerkendelse af ME 
som en alvorlig fysisk sygdom i sundhedssty-
relserne.

•	 Adgang til behandling og social støtte vari-
erer i de europæiske lande, og de forskellige 
nationale tilgange har store konsekvenser for 
sygdomsforløbet.

•	 Behandlinger, som involverer øgning af aktivi-
tetsniveauet, forværrer ofte symptomerne, og 
risikoen for sygdomsforværring øges.

•	 �Tidlig diagnose, aktivitetstilpasning (pacing) 
og undgåelse af anstrengelsesudløst forværring 
(PEM) er de vigtigste elementer for at undgå, 
at ME udvikler sig til svær sygdom.

https://www.europeanmealliance.org/emea-pan-european-survey-pr-uk.shtml
https://www.europeanmealliance.org/emea-pan-european-survey-pr-uk.shtml
https://www.europeanmealliance.org/documents/emeaeusurvey/EMEAMEsurveyreport2024.pdf
https://www.europeanmealliance.org/documents/emeaeusurvey/EMEAMEsurveyreport2024.pdf
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Patientundersøgelse: 

Danske ME-syge har ringe vilkår
AF GITTE LARSEN 

481 ME-syge deltog i den danske del af EMEAs store 
europæiske patientundersøgelse. 83 procent havde 
fået ME-diagnosen, mens fem procent var under ud-
redning og 12 procent mente, de havde ME. 87 procent 
var kvinder, og 13 procent var mænd. Gennemsnitsal-
deren var 49,5 år.

Langt over halvdelen af de ME-syge respondenter 
er blevet syge efter en infektion (270), mens cirka 50 
personer angiver henholdsvis ”ulykke/skade/opera-
tion”, ”vaccine/medicin/procedurer” eller ”traumatisk 
livsbegivenhed/stress” som begyndelsen på sygdom-
men. Alder for sygdomsudbrud fordeler sig med cirka 
100 i hver af grupperne: 10-12 år, 21-30 år, 31-40 år og 
41-50 år. Under 20 af respondenterne er blevet syge, 
inden de blev 10 år, og godt 40 efter de er blevet 51 år. 
Svær eller meget svær ME er mere almindeligt jo yngre, 
man er, ved sygdommens start. 

De fleste ME-syge har udover ME også andre diagno-
ser: Allergier, astma, migræne, irritabel tarm, tørre øjne 

og tør mund samt fibromyalgi er blandt de hyppigste. 
Kun en ud af 10 med ME har ikke andre sygdomme. 

ME-syge oplever mest forværring
De danske ME-syge er blandt dem i Europa med de 
allerdårligste vilkår. De er længst tid om at få diag-
nosen (gennemsnitligt godt ni år), og det har store 
konsekvenser for sygdomsforløb, funktionsniveau og 
livskvalitet. 

Næsten hver femte af de ME-syge beskriver sig selv 
som svært eller meget svært syge, og det betyder, at 
de for det meste er sengeliggende. 55 procent mener, 
de er moderat syge, og det vil sige, at de for det meste 
er bundet til hjemmet. Kun cirka hver fjerde beskri-
ver deres ME som ”mild”, men mild betyder i denne 
sammenhæng, at deres aktivitetsniveau er mere end 
halveret sammenlignet med før. Se også figur 1, der 
viser det oplevede sygdomsforløb siden starten af syg-
dommen, og læg mærke til, at cirka hver anden ME-syg 
primært har oplevet forværring. 
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Hovedsagelig forværring

Hovedsagelig bedring

I starten svingende, derefter for det meste forværring

I starten svingende, derefter for det meste bedring

I startens svingende, derefter overvejende stabilt

Store udsving gennem hele forløbet

Det meste af tiden stabilt med kun små udsving

FIGUR 1. �Hvordan vil du beskrive dit sygdomsforløb siden starten?        
Procent af respondenter. N=481 (Danmark)
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FIGUR 2. �Hvor meget begrænser disse symptomer din evne til at deltage i dagligdags aktiviteter?        
Procent af respondenter. N=481 (Danmark)
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FIGUR 3. �Effekten af forskellige aktiviteter. Hvordan synes du, at følgende faktorer har  
bidraget til sygdomsforløbet? Procent af respondenter. N=481 (Danmark)

Figur 2 på denne side viser, hvilke symptomer der for-
hindrer deltagelse i dagligens aktiviteter. Post-Exertio-
nal Malaise (PEM) og træthed er topscorere, men også 
muskel- og ledsmerter, søvnproblemer og overfølsom-
hed over for lys, lyde, dufte og berøring begrænser 
mange ME-syge i hverdagen.

PEM bør undgås
Figur 3 viser, hvordan aktiviteter påvirker sygdomsfor-
løbet, og det fremgår tydeligt, at ME-syge har det bedst 

med at holde aktiviteter inden for deres energivindue. 
Cirka otte ud af 10 ME-syge oplever, at det er negativt 
eller meget negativt for deres tilstand med fysisk eller 
kognitiv aktivitet, der giver gentagne episoder af PEM. 

Kognitiv adfærdsterapi har negativ effekt
Figur 4 viser, at næsten ni ud 10 ME-patienter oplever, 
at kognitiv adfærdsterapi som helbredende behandling 
bidrager negativt eller meget negativt – eller slet ikke 
er relevant – for deres sygdomsforløb. Og det er som 
bekendt den behandling, Funktionelle lidelser tilbyder 
ME-syge ud over fysioterapi. Mindre end hver femte 
har gavn af andre former for terapi, som sætter fokus 
på at mestre sygdommen. 

  Slet ikke      En smule      Moderat      Meget      Rigtig meget      Ikke relevant

  Meget positivt      Positivt      Neutralt      Negativt      Meget negativt      Ikke relevant
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FIGUR 4. �Behandlingstyper. Hvordan synes du, at følgende faktorer har bidraget til sygdomsforløbet?  
Procent af respondenter. N=481 (Danmark)
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FIGUR 5. �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 (Danmark)

Figur 4 viser også, at 45 procent af ME-patienterne 
har gavn af symptomlindrende behandling, mens kun 
cirka 30 procent har gavn af alternative behandlinger.  
Andre faktorer, der spiller ind på sygdomsforløbet, er 
stress og bekymringer, som 80 procent oplever. Den 
økonomiske situation påvirker sygdomsforløbet nega-
tivt for hver anden ME-syg. Også halvdelen er påvirket 
negativt af at skulle tage sig af deres familie. Accept 
af sygdommen har derimod en positiv indvirkning for 
hver anden ME-syg.   

Manglende støtte i sundhedssystemet
Den sidste figur på denne side er en af de helt centrale 
for ME-syges livsvilkår, og især står det skidt til med 

støtten fra uddannelsesinstitutioner, arbejdspladser, 
socialforvaltningen, ydelsesafdelingen og sundhedsvæ-
senet generelt. Der er ingen ME-syge, der oplever, at de 
får en ”vældig god støtte” fra sundhedsvæsenet, og det 
er under fem procent, der oplever en ”god støtte”, mens 
godt 30 procent oplever ”lidt støtte”. Næsten hver anden 
ME-syg får ”slet ingen støtte” fra sundhedsvæsenet. 

Til gengæld oplever mange ME-syge, at de får støtte 
fra især familien, men også fra venner, andre ME-pa-
tienter og velgørenhedsorganisationer. Dog er der også 
flere, som ingen støtte oplever fra disse aktører.

 
Kilder: Se link til EMEA’s danske tal nederst på side 10. Desuden en 
PowerPoint-præsentation med en lang række grafer baseret på de 
danske tal. 

  Meget positivt      Positivt      Neutralt      Negativt      Meget negativt      Ikke relevant

  Vældig god støtte      God støtte      Neutral      Lidt støtte      Slet ingen støtte      Ikke relevant


