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Nedenstadende undersggelse, der er mere aktuel end n  ogensinde
blev lavet for nogle ar siden af den engelske foren  ing Action for
M.E. Den er nu udgivet som pjece og forholdene, som er beskrevet
i pjecen passer desveerre preecist til de problemerd  anske ME/CFS
patienter har i social- og sundhedsvaesenet.

M.E. | Storbritannien —
realiteterne

Bredt anslaet regner man med, at der er mindst 240. 000 mennesker i
Storbritannien, der lider af M.E.

Trods hyppigheden, bliver der ved med at komme bere  tninger om, at alvorligt
syge mennesker ikke har adgang til de mest grundlaeg gende tjenester, tjenester
som mennesker, der har andre kroniske sygdomme, der er mere anerkendt end
M.E. far som en selvfglge.

Det er pa dette grundlag, at Action for M.E. udfert e en stgrre undersggelse
blandt dets medlemmer for at konstatere, hvordan de res erfaringer var med
hensyn til social- og sundhedsveesenet og for at vur dere det bredere perspektiv
for M.E. i hele Storbritannien.

Undersggelsen blev omdelt til ATME’s 7.529 medlemme  r i august 2000, af hvilke
2338 svarede (31%). Dette gjorde den til den stgrst e undersggelse, der
nogensinde er lavet omkring M.E. i Storbritannien.

Som undersggelsen viser, er resultaterne dybt alarm  erende. Den dbenbarer en

serie af svigt og diskrimination. Det nok mest foru roligende er, at de, der er
mest alvorligt syge, er dem, der far mindst stette og pleje.

| sammendrag er konklusionen at:
77% oplever alvorlige smerter pa grund af sygdommen
Over 50% har haft lyst til selvmord som et resultat af sygdommen

33% ventede 18 maneder pa en diagnose, og 52% rappo rterede, at det havde
gjort “en stor forskel” i alvoren af deres lidelse

Naesten 2 ud af 3 var ikke blevet radgivet af deres  leege om, hvordan de
skulle takle sygdommen

70% er enten aldrig i stand til, eller er sommetide  r for utilpas til at besgge
leegens praksis

80% af dem, der i gjeblikket er bundet til sengen p & grund af M.E. rapporterer,
at en anmodning om hjemmebesgg af leegen er blevet a  fslaet

Mange mennesker modtager ikke den sociale ydelse, d e helt klart er
berettiget til og desperat har brug for, for at kun ne klare sig

Action for M.E. mener, at denne rapport skal tiene som en advarsel
for de lovgivende myndigheder, der i gjeblikket svig ter et stort antal
mennesker med M.E. Vi har lavet et antal anbefaling er, som er i
slutningen af denne rapport.



Alvor og indvirkning

M.E. er beskrevet af World Health Organisation (WHO ) som en sygdom i
nervesystemet. For nogle er sygdommen forholdsvis m ild, og tillader fortsat et
nogenlunde normalt liv. Imidlertid er mange sa alvo rlig ramt, at de er bundet til
sengen i maneder, endog ar, eller resten af livet.

Deltagerne blev spurgt om alvoren i deres niveau af sygdommen:

1. 2.076 (89%) af de adspurgte (28% af de tilsendte ) svarede, at de er eller
har veeret alvorligt ramt (dvs. enten bundet til sen  gen eller bundet til
hjemmet).

2. Afde 2.338, der svarede, er 710 (30,4%) i gjebl ikket alvorligt ramt.

3. 110 (4,7%) er meget alvorligt ramt, det vil sige " bundet til sengen — totalt
afhaengige af pleje”.

4. 957 (41%) rapporterede, at de var bundet til sen  gen nu eller havde vaeret
det far.

5. Hos 1211 (58%) stod denne invaliditetsgrad pdi  over 1 ar og 495 (24%)
var pa dette stadie i over 4 ar.

6. 1.176 (50,3%) svarede “ja” p& spgrgsmalet: “Har  du nogensinde haft
tanker om selvmord pa grund af sygdommen”.

7. De, der har veeret hardest ramt af sygdommen med  de mest alvorlige
smerter og som sent havde faet diagnose og vejledni ng, var mest
tilbgjelige til at overveje selvmord.

8. 35% af de, der svarede, brugte kgrestol.

9. 14% beskrev deres tilstand som i forveerring, men s 25% var i bedring.

10. 4 ud af 5 led af alvorlige smerter som et resul  tat af deres sygdom. 29%
rapporterede, at de havde smerter det meste aftide n

Forveerring 14 %
Hverken bedring eller forveerring 60 %
Bedring 25 %
Andet 1%

Har du alvorlige smerter?

Det meste Sommetider 50 %
af tiden 23 %
Hele tiden 6 % Aldrig 21 %

Bemaerk: Fluktuationer i hver af disse grupper er almindelige
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Diagnhose

Der er ingen definitive tests til diagnosen M.E., s a sygdommen delfineres ud fra
en udelukkelses proces. Action for M.E. tror p4, at en tidlig diagnose sammen
med en grundig vejledning i at takle sygdommen kan hjeelpe med at forebygge,
at den bliver s& alvorlig.

Deltagerne blev spurgt om diagnosticeringen af dere s sygdom:

1. Mens 30% blev diagnosticeret indenfor 6 maneder, ventede 33% mere
end 18 maneder og 6% blev farst diagnosticeret efte  r 10 ar

2. 42% blev diagnosticeret af deres leege, 39% af en  overleege og 19% af en
M.E. specialist

3. Deltagerne blev spurgt om, hvilken forskel enti  dlig diagnose ville have
gjort i forhold til alvorsgrad og/eller at sygdomme n blev kronisk:

Den betydning en tidlig diagnose ville have haft

Ingen forskel 26 %
En lille forskel 22 %
En veeldig forskel 52 %

Behandling og radgivning

Fornuftig radgivning i at takle M.E. pa et tidligt stadie af sygdommen kan i
mange tilfeelde fremme bedring. Det er vigtigt, at|  aege og patient arbejder
sammen om at skabe den bedste metode til bedring.

Deltagerne blev spurgt om deres erfaringer med beha  ndling og radgivning:
1. Spgrgsmalet blev stillet som “Fik du vejledning fra din leege i, hvordan
du skulle takle din sygdom — indenfor de fgrste 6 m aneder fra udbruddet

| efter 6 maneder / slet ikke”

2. 41% folte at denne mangel pa vejledning bidrogt i, at sygdommen blev
mere alvorlig eller kronisk

Fik du leegelig vejledning i at takle sygdommen?

Far 6 maneder 19 %
Efter 6 maneder 17 %
Slet ikke 65 %



Adgangsforhold til
sundhedsydelser

Action for M.E. mener, at det er en basal ret at de , der er syge har adgang til
sundhedsydelser. Undersggelsen dbenbarede dog, atd e der var hardest ramt af
M.E. var de patienter, der modtog den darligste gra  d af stgtte.

Deltagerne blev spurgt om deres tilgang til sundhed sydelser efter udviklingen af
M.E.:

1. Deltagerne blev spurgt, om deres tilstand varre  gelmeessigt tilset, og

hvis, sa af hvem. Kun 47% rapporterede, at deres ti  Istand var tilset. | kun
16% af tilfaeldene var en specialist involveret.

Er din tilstand jeevnligt tilset af en behandler fra

sundhedsvaesenet?

Nej 53 %
Leege 31 %
Overleege 3%
Psykiater 1%
Specialist i M.E. 6 %
Kombination (f.eks. laege og specialist) 6 %

2. Afde 110 der i gjeblikket er bundet til sengen  rapporterede kun 50, at de
bliver tilset.
GG
3. 53% af dem, som har overvejet en eller anden for ~m for selvmord, blev
ikke tilset af deres leege.
GG
4. 8% rapporterede. at de aldrig var i stand til, 0 g 62% var undertiden for
darlige til at bes@ge leegens praksis.

5. 935 havde bedt om et hjemmebesgg af leegen, 17% f ortalte, at deres
anmodning var blevet afslaet.

6. Afde 110, der i gjeblikket er bundet til sengen , er 88 (80%) blevet neegtet
et hiemmebesgg af en lsege efter anmodning.

7. 240 har bedt om hjemmebesgg af en sygeplejerske,  13% rapporterede at
deres anmodning var blevet afslaet.
GG
8. 334 bliver tilset af sundhedspersonale.

Ergoterapeut 182
Hjemmesygeplejerske 92
Fysioterapeut 90

9. Afde 110, der i gjeblikket er bundet til sengen , rapporterede kun 60, at
de fik besgg af ansatte fra deres sundhedsvaesen

Kun 47%
svarede,
at deres
tilstand
blev
overvaget
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Pleje af hospitalspatienter

der er alvorligt ramt af M.E.
mmen i Storbritannien.

Der er en enorm klgft mellem antallet af mennesker,
og hospitalspersonale, der er specialiseret i sygdo

rtefuld overfglsomhed
barede, at hvor patienterne
mange, at de blev darligere

tog for deres sygdom.

De hardest ramte patienter med M.E. har ofte en sme
overfor lys, stagj og kemikalier. Undersggelsen dben
var indlagt p& almindelige afdelinger, rapporterede
péa grund af omgivelserne eller behandlingen, de mod
Deltagerne blev spurgt om deres erfaringer i forbin delse med hospitals
indlaeggelse:

t (22%), rapporterede
det for bedre.

1. Blandt dem, der havde veeret indlagt pa hospitale
flere, at de var blevet darligere af opholdet i ste
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Bemaerk: Nogle rapporterede ogsa blandet resultat

Ydelser

Som alle alvorligt syge mennesker er patienter med M.E. berettiget til offentlige

ydelser.

r lider af M.E., er blevet
at skulle berettige dem til.

Imidlertid er der gentagne beviser pa, at mange, de
neegtet de ydelser, deres grad af invaliditet synes

Deltagerne blev spurgt om deres tilgang til ydelser
X ¥84% af dem der svarede (1,490) modtog offentligey  delser GG
Y W44% af de adspurgte (1,039) havde ansggt om fgrtid  spension GG
Z @44% af dem, der ansggte om fartidspension, matte a  nke sagen GG

4. Af dem, der ansggte om fartidspension, fik 25% a  fslag (med og uden

anke)

Bemaerkninger til undersggelsen

1. 2.338 svar pa undersggelsen blev modtaget —enr  esponsrate pa 31 %

2. 10% var under 18 ar.

3. 81% af dem, der svarede var kvinder.

4. 39% var i aldersgruppen mellem 26 og 40 pa dett idspunkt, de blev syge af M.E..
38% var i aldersgruppen mellem 41 og 65 pa det tids  punkt, de blev syge.

5. Hos 15% var der mere end et familiemedlem, der f ik M.E., og ved 4% var to eller

flere ramt



Takling og behandling

Tilpasset fysisk aktivitet (pacing) og hvile blev r apporteret som veerende mest
gavnlig og gradvis gget motion (graded exercise) bl ev rapporteret, som den
behandling, der havde gjort flest mennesker mere sy  ge.

Gavnlig Ingen forskel Forveerret
Smertestillende medicin I 61 % I 28 %I 11 %I
Sovemedicin 67 % 17 % 16 %
Tilpasse aktiviteten 89 % 9% 2%
Gradvis gget motion 34 % 16 % 50 %
Kostaendring 65 % 32% 3%
Ernaeringstilskud 62 % 36 % 3%
Hvile/ro, inklusiv sengehvile 91 % 8 % 1%
Adfaerds terapi (CBT) 7% 67 % 26 %
Andre 75 % 11 % 14 %

Privatpraktiserende

Der var et omfattende forbrug af alternativ behandl  ing, hvor kun homgopat og
naturleege havde en respons pa under 50% for, om beh  andlingen var gavnlig.

Gavnlig Ingen forskel Forveerret
Leege I 50 % I 39 %I 11%
Réadgiver /psykoterapeut 52 % 36 % 12 %
Osteopat / kiropraktor 58 % 29 % 13 %
Homgopat 44 % 45 % 11%
Naturleege 41 % 46 % 13%
Ernaeringsekspert 60 % 33 % 7%
Healer 51 % 44 % 5%
Alternativ behandling (andre)* 61 % 29 % 10 %

* f.eks. akupunktur, aromaterapi, massage, zoneterapi, yoga



Oversat og offentliggjort
med tilladelse fra
Action for M.E.
www.afme.org.uk
London@afme.org.uk
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En gjeblikkelig indsats er
tiltreengt

Det ville vaere unfair at pastd, at denne undersggel ses detaljer svarer til hver
eneste M.E. patients oplevelser i Storbritannien. P a den anden side ville det
veere absurd at pasta, at det kun er Action for M.E. medlemmer, der oplever et
sundhedsveaesen, der svigter dem og et socialveesen, d  er synes at diskriminere
dem.

Det tyder snarere pd, at denne rapport karakteriser  er den forfeerdelige kamp,
som mange M.E. patienter m& udholde blot for at opn & den mest basale pleje og
stgtte. Den indikerer ogsa, at de tusinder af menne  sker, der er veerst ramt af
M.E., de, som er bundet til sengen og udelukket fra ~ samfundet, modtager den
mest elendige behandling fra sundheds- og socialvees enet.

Action for M.E. kommer med fglgende forslag, som lg  sning pa de
problemer, denne rapport fremhaever:

1. Oprettelse af sundhedstjeneste, inklusiv tilsyn med de meget syge
patienter. GG

2. Oprettelse af specialiseret enhed inklusiv behgr  ig hospitalspleje med
specialist hjemmeservice rettet mod dem, som er bun det til sengen af
M.E.

3. Vejledninger i tidlig diagnosticering og hurtig information udleveret til
alle leeger. GG

4. Statsstgttet forskning i arsagen til og behandli ng af M.E. GG
5. Uddannelse og oplaering for alt sundhedspersonel i M.E.

6. Uddannelse og opleering af personalet i socialsek  toren i indvirkningen af
M.E. GG

Det er klart en misforstaelse at teenke pd M.E. som  en "mild” sygdom. Den er
ikke mild for de personer, der har den, og deteri  ndvirkningerne, den har pa det
videre samfund heller ikke. Det gkonomiske tab erb  etydeligt, bade hvad angar
tab af indteegt og sociale udgifter. En stor del af den gruppe, der er ramt af M.E.,
er pa den ene side usynlig, men det skulle ikke und  re om virkningerne af denne
sygdom bergrer langt flere end de 150.000 mennesker , som faktisk lider af den.

Denne undersggelse demonstrerer klart niveauet afi  solation og
udelukkelse, som tusinder af patienter med M.E. lid  er under.

Det er pa tide at de, der lider af M.E. far givetd en behandling og service,
som de pa grund af deres sygdom sa klart behgver.
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