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Forord

Det finnes ingen systematiske studier av de sykeste ME-pasientene i Norge. ME-foreningen tok
derfor i 2018 initiativ til en brukerundersgkelse og spkte Helsedirektoratet om midler til a
gjennomfgre den. Stgtte til «Kartlegging av situasjonen for de sykeste ME-pasientene» ble gitt i brev
av 12. april 2018. Et av malene for stgtteordningen er a «styrke brukerorganisasjonenes veilednings-
og informasjonsarbeid for personer med nevrologiske skader og sykdommer og derigjennom bidra til
a styrke brukermedvirkning».

Denne rapporten belyser situasjonen for den sykeste fjerdedelen av de ME-syke i Norge med tanke
pa sykdomsbyrde, hjelpetilbud, og pargrendes rolle. | rapporten prgver vi a balansere harde tall og
fakta med tusenvis (bokstavelig talt) av fritekstsvar fra pasienter og pargrende som utfyller bildet, og
beskriver en svaert alvorlig situasjon.

Rapporten bygger pa og har et format som tidligere brukerundersgkelser fra ME-foreningen:

- Den generelle brukerundersgkelsen (Bringsli et al., 2013)

- NAV undersgkelsen fra 2014 (Schei, 2014)

- Barn og unges mgte med skole, helsevesen og kommunalt hjelpeapparat (Brathen, 2016)
- Erfaringer fra rehabiliteringsopphold (Schei & Angelsen, 2018)

Samlet sett representerer disse en sveert viktig kilde til informasjon og kunnskap om situasjonen for
ME-syke i Norge. Slike spgrreunderspkelser har imidlertid ogsa sine begrensninger, og rapporten ma
se sees som et arbeidsdokument som kan peke ut hvor det er behov for mer inngdende forskning og
videre undersgkelser. Samtidig bidrar rapporten med viktig kunnskap om situasjonen for de alvorligst
syke og deres erfaringer med det offentlige hjelpeapparatet. Mer kunnskap om ME (og sykdommens
spesielle kjennetegn), kombinert med en tilnaerming som setter situasjonen og behovene til den
enkelte pasienten i sentrum, ma danne grunnlag for konkrete forbedringer i hjelpetilbudet.

Vi gnsker a takke alle pasientene og pargrende som har svart pa undersgkelsen. For mange var det
flere dagsverk som fgrte til en forverring av sykdommen, men de valgte likevel a bidra til mer
kunnskap og dermed legge grunnlaget for en bedre livssituasjon for andre i tilsvarende situasjon. En
stor takk!

Videre har flere personer bidratt med innspill til utformingen av spgrreundersgkelsen og har gitt
verdifulle innspill til tidligere utkast av rapporten.
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Sammendrag
Helsedirektoratet deler ME-syke inn i fire grupper: mild, moderat, alvorlig og svaert alvorlig. Denne
rapporten tar for seg de to siste gruppene, som utgjgr om lag en fjerdedel av alle ME-syke.

De sveert alvorlig ME-syke er blant de aller sykeste pasientene — uansett sykdom —i Norge. De
ekstremt alvorlig syke innenfor denne gruppen er helt sengebundne i skjermede rom og for syke til
kommunisere med omverden; bergring utlgser sterke reaksjoner, og for noen er «a lgfte en finger for
mye».

Ogsa for de som er alvorlig rammet (husbundne) er ME en livslammende sykdom i form av stor
sykdomsbyrde (utmattelse, smerter, hjernetake, osv.), utestengelse fra arbeidslivet, sosial isolasjon
og stigmatisering.

Rapporten belyser situasjonen for disse gruppene med tanke pa sykdomsbyrde, opplevelse av
hjelpetilbud, og pargrendes rolle. Dette er den fgrste systematiske undersgkelsen av de sykeste ME-
pasientene i Norge, og beskriver en pasientgruppe med en svaert tung sykdomsbyrde og pargrende
som lever i konstant krise. Rapporten kommer ikke med konkrete anbefalinger om hva som utgjer
riktig hjelp eller pleie, men presenterer viktige prinsipper for a gi riktig hjelp. Vedleggene inneholder
ogsa en rekke fritekstsvar med synspunkter fra de syke og deres pargrende om hvordan
hjelpetilbudet kan forbedres.

Rapporten er basert pa svar fra i alt 586 ME-syke og 198 pargrende. Med utgangspunkt i
definisjonene i Helsedirektoratets veileder og selvrapportert funksjonsniva ble 47 pasienter
klassifisert som svaert alvorlig ME syk, 444 er alvorlig, mens 95 er alvorlig-moderat. Selv om en slik
grovinndeling er nyttig, sa er det viktig & understreke at det er et stort spenn i alvorlighet innenfor
gradene.

Et hovedbudskap i rapporten er:

De sykeste ME-pasientene er en ekstremt sarbar gruppe med minimale eller ingen marginer, der
selv sma feil kan fgre til langvarig og alvorlig forverring. Hjelp som skader er verre enn ingen hjelp.
Alle som jobber med pasientgruppen trenger grunnleggende kunnskap om hva som karakteriserer
ME, og ma vise respekt for pasienters og pargrendes erfaring, behov og gnsker. Alle hjelpetilbud
ma utformes i samarbeid med pasienten og eventuelle pargrende.

Hvordan (ikke) tolke og bruke resultatene

Som i andre spgrreskjemaundersgkelser presenteres bade gjennomsnittssvar og fordelingen av
svarene, bade for alle respondentene og for undergrupper. Figurene for f.eks. funksjonsniva viser et
stort spenn innenfor hver gruppe (sveert alvorlig, alvorlig, alvorlig-moderat). A fokusere pa
gjennomsnittstall er nyttig for a tegne det overordnede bildet, men betyr ogsa at man ikke far fram
situasjonen for de som ligger lengst unna gjennomsnittet. Det gjelder spesielt de aller sykeste innen
gruppen sveert alvorlig syke, hvor vi derfor har laget en underkategori for de ekstremt alvorlig syke.

Vi vil ogsa advare mot a legge gjennomsnittstallene for en gruppe til grunn for hva slags pleie
enkeltpasienter innen denne gruppen trenger. Videre ma ikke gjiennomsnittstall brukes for definere
hva som er normalt for f.eks. en alvorlig ME-syk, og dermed hva en kan forvente at pasienten
gjennomfgrer av ulike aktiviteter. Et hovedbudskap i rapporten er at omfanget og typen av pleie og
hjelpetilbud ma ta utgangspunkt i hva hver enkelt pasient taler og trenger, og sees i sammenheng
med bosituasjon, gkonomisk situasjon og hjelp og stgtte som pasienten far fra pargrende.



Sykdomsbyrde

De sveert alvorlig ME-syke er sengeliggende og pleietrengende. 9 av 10 er aldri oppe av sengen,
nesten halvparten klarer ikke a snu seg selv i sengen. Bare 6 % klarer a ha en svaert kort daglig
samtale, og naer halvparten makter ikke a snakke i det hele tatt hver dag. Hver tredje pasient i denne
gruppen far mat via sonde, PEG eller intravengst. Disse personene har ekstremt lav toleranse ovenfor
sansestimuli (lys, lyd, lukter, bergring, bevegelse i rommet osv.). Selv den minste belastning kan fgre
til forverring.

For 3 av 4 i gruppen med sveert alvorlig grad av ME ble undersgkelsen besvart av pargrende. Likevel
er det sannsynlig at undersgkelsen (med et omfattende spgrreskjema) ikke har nadd de aller sykeste
pasientene og at virkeligheten er enda verre enn beskrevet i denne rapporten. Vi har definert en
gruppe pa ni personer som er ekstremt alvorlig syke; de har ingen funksjonsevne og er totalt
hjelpetrengende hele dggnet, og har ingen eller sveert begrenset evne til a kommunisere.

De alvorlig syke er i stor grad husbundne. Bare 5 % forlater huset mer enn en gang i uka, og da oftest
med symptomforverring som resultat. Personlig hygiene og huslige aktiviteter som matlaging og
rengjering er redusert til et minimum eller blir ikke gjort. Nesten halvparten er pa besgk eller har
besgk en gang i halvaret eller sjeldnere. Ogsa denne gruppen har lav toleranse for sansestimuli, og 9
av 10 sier at de sjelden eller aldri téler hgye lyder. De har ogsa sveert lav toleranse for belastninger.

Enslige ME-syke — som utgjgr en fijerdedel av utvalget — er en sarbar gruppe, bade nar det gjelder
Igsning av praktiske oppgaver og sosial isolasjon.

Sykdomsforlgp

Mange av dem som ble syke i ung alder har lange sykdomsforlgp. De som ble syke i ung alder er
overrepresentert blant respondentene med svaert alvorlig ME. Bare et fatall respondenter sier at de
opplever bedring. Jo sykere pasientene er, desto faerre mener de er i bedring.

Pdrgrende

Sveert mange alvorlig ME-syke pleies av sine pargrende. De pargrende beskriver at de lever i en
pagdende krisesituasjon som varer ar etter ar. De aller sykeste pasientene ma ha tilsyn hele dggnet,
og mange pargrende mottar lite eller ingen hjelp fra helsevesen eller kommune, og de fgler seg alene
i en sveert utfordrende situasjon.

71 % av de pargrende for sveert alvorlig syke bruker mer enn 40 timer i uken direkte pa pleie og
tilrettelegging, og ma i tillegg veere tilgjengelig hele dggnet for de syke. Rollen som pargrende er en
svaert stor belastning bade gkonomisk, helsemessig og fglelsesmessig. Ingen av de pargrende i
undersgkelsen mottar noen form for avlastning fra det offentlige.

3 av 10 ME-syke har barn under 18 ar som naere pargrende (sgsken eller barn). Ifglge norsk lov skal
barn som er pargrende til pasienter med alvorlig sykdom fa tilbud av helsepersonell om hjelp og
stgtte, men bare 17 % av barn med ME-syke familiemedlemmer har fatt slikt tilbud.

Mange respondenter etterlyser praktisk hjelp til hverdagsoppgaver som henting og levering til
fritidsaktiviteter, barnehage og skole.

Hjelpeapparatet

Svarene om hjelpeapparatet forteller om et system som svikter mange av de sykeste ME-pasientene.
Det er tre hovedproblemer:



(i) det tilbys ikke tilstrekkelig hjelp,
(ii) hjelpen som tilbys er ikke tilpasset den sykes behov, og fgrer til forverring,
(iii) manglende kunnskap og forstaelse av den sykes behov og utfordringer i alle ledd.

| tillegg er seknadsprosessen for st@tte- og hjelpeordninger sa energikrevende at mange velger a ikke
sgke, selv om de oppfyller kravene og har rett pa ordningene.

Det er store variasjoner i hvordan ME-syke og pargrende opplever mgtet med skole, NAV,
helsevesenet og det kommunale hjelpeapparatet, og ogsa mellom ulike aktgrer. Fastlege og
ergoterapeut er de aktgrene som oppfattes som flinkest til a hjelpe og som pasienten opplever gir
god eller sveert god hjelp, henholdsvis 60 % og 70 % av de ME-syke. Brukerstyrt personlig assistent
(BPA) er den aktgren innen kommunalt hjelpeapparat der en stgrst andel (25 %) mener har veert til
sveert god hjelp.

Bare 1 av 3 sier at de fgler at de blir trodd av helsepersonell, og bare 10 % av respondentene med
alvorlig ME mener de far tilstrekkelig helsehjelp, mot 20 % av dem med svaert alvorlig ME. Mange far
ikke hjemmebesgk av helsepersonell nar de har behov for det. En stor andel star i praksis uten
helsehjelp.

Omlag 2 av 3 respondenter har hatt sa negative opplevelser med en eller flere aktgrer innen
helsevesenet at de ikke lenger tgr ta kontakt. Mange fritekstsvar fremhever at det er bedre a ikke fa
hjelp enn a fa hjelp som medfgrer ekstra belastning og forverring for den syke.

Skolen trekkes fram som den aktgren som flest (36 %) opplever har bidratt til forverring av
sykdommen, samtidig som over halvparten av de aktuelle pargrende beskriver en et godt samarbeid
med skolen. Ogsa for andre grupper (hjemmesykepleie, psykolog og fysioterapeut) er det om lag 1 av
4 som oppgir at hjelpeordningen har bidratt til en (stor) forverring av sykdommen.

Kun et fatall har kommunale hjelpeordninger som hjemmesykepleie eller hjemmehjelp, mens mer
enn halvparten sier at de ikke gnsker disse ordningene, siden de oppleves som mer til belastning enn
til hjelp. Problemene er knyttet til manglende kunnskap om ME, lite forstaelse for overfglsomhet,
uforutsigbarhet, og @ matte forholde seg til stadig nye personer. Fritekstsvarene vitner om at mange
har opplevd ordningene som sa darlig tilpasset de sykes behov at de fgrte til forverring.

Hovedprinsipper for et godt hjelpetilbud

| undersgkelsen ble det stilt spgrsmal om hva respondentene gnsket seg av endringer innen
helsevesen, kommunale tjenester, NAV og andre aktgrer. Mange understreket at hjelpetiloudet ma
ta utgangspunkt i solid kunnskap om sykdommen. To grunnleggende kjennetegn ved ME ma ligge til
grunn:

(i) ME-syke har en aktivitets- og stimuli-intoleranse. Aktivitet og stimuli utover talegrensen fgrer
til symptomforverringer (PEM) som kan veere alvorlige og vare i lang tid. For de aller sykeste
er denne intoleransen ekstrem, og selv de minste belastninger kan gi alvorlig og langvarig
forverring. For de sykeste ma hjelpetilbudet tilrettelegges med tanke pa at man ikke under
noen omstendighet skal risikere a skade pasienten.

(ii) Sykdommen og symptomene svinger fra dag til dag. Alle hjelpetilbudene krever derfor stor
fleksibilitet pa pasientens premisser. Samtidig er forutsigbarhet en viktig del av et godt
hjelpetilbud, men en del av «forutsigbarheten» er a fa hjelp ved behov i en uforutsigbar
situasjon.



Den st@rste kunnskapen om denne pasientgruppen ligger i dag hos pasientene selv og hos deres
pargrende. Som gruppe er disse pasientene for syke til a delta i studier, og det foreligger liten eller
ingen formell kunnskap om pleie. Alle som skal arbeide med denne pasientgruppen ma mgte
pasienter og pargrende med ydmykhet overfor de erfaringene og den kompetansen de innehar.

Nar pargrende pleier den syke, ma hjelpetilbudet se hele familien som en enhet, og utarbeide en
skreddersydd Igsning i samrad med pasient og pargrende.

Samlet sett avdekker rapporten en pasientgruppe med en alvorlig sykdom, en sveert stor - noen
ganger ekstrem - sykdomsbyrde og et omfattende hjelpebehov. Situasjonen for pasienter med svaert
alvorlig grad av ME er pa mange mater sjokkerende, og sammenlignes ofte med dgende pasienter.
Hjelpen fra det offentlige hjelpeapparatet er ikke tilstrekkelig, og i en del tilfeller forverrer ogsa
intervensjoner tilstanden. Veien til en bedre livssituasjon for ME-syke er ikke alltid mer hjelp, men
riktig hjelp.
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1 Innledning

De sykeste ME-pasientene (sveert alvorlig grad) er blant de aller sykeste i Norge, uansett sykdom. De
har ingen funksjonsevne, kan ikke kommunisere, ikke spise selv og er ekstremt fglsomme for all
belastning og alle stimuli. Disse pasientene er sengebundne og pleietrengende, ligger i mgrke og
lydisolerte rom, og ofte med kunstig ernaering. De er ekstremt sarbare, og det er essensielt at
hjelpetilbudet er pa pasientenes premisser.

Denne underspkelsen omfatter pasienter med alvorlig og sveert alvorlig grad av ME. Det er et stort
spenn i alvorlighetsgrad blant pasientene i undersgkelsen, men selv de «friskeste» har svaert store
funksjonsnedsettelser og lav toleranse for stimuli og aktivitet. Pasienter med alvorlig grad er i stor
grad husbundne, og ogsa disse har en alvorlig symptombyrde og en sarbar livssituasjon. For mange
forverres sykdommen og livskvalitet av et helsevesen, kommunale tjenester, skole og NAV som
mangler kunnskap om og forstaelse av sykdommen og pasientens situasjon.

Det finnes ingen systematiske norske studier av alvorlig og svaert alvorlig ME-syke. Sommeren og
hgsten 2018 gjennomfgrte derfor Norges ME forening en anonym nettbasert spgrreundersgkelse
blant ME-pasienter som har en alvorlig eller sveert alvorlig grad av sykdommen og deres pargrende.
Malet var & skaffe mer kunnskap om situasjonen for de sykeste ME-pasientene i Norge og
belastningen pa pargrende. Videre gnsket vi a kartlegge bruken av hjelpetilbudet, hvor forngyd
pasienter og pargrende er med dette, og hvilke gnsker og behov de har for offentlig hjelp og stgtte. |
tillegg til strukturerte spgrsmal gav undersgkelsen mange tusen fritekstsvar som utfyller den
kvantitative analysen, og viser de menneskelige kostnadene ved sykdommen og opplevelsene av
motet med hjelpeapparatet. Fritekstsvarene belyser ogsa hvor viktig det er at hjelpen skjer pa de
sykes premisser, og at hjelperne respekterer og lytter til syke og pargrende.

Det kom inn i alt 586 komplette sp@rreskjemaer. Det ble dpnet for at pargrende kunne svare pa
vegne av eller ssmmen med pasienten, og 192 besvarelser ble gitt i samarbeid med pargrende.

ME deles ofte inn i fire grader: mild, moderat, alvorlig og sveert alvorlig. Overgangen mellom gradene
er glidende. Mange pasienter beskriver et svingende forlgp over tid, der de kan svinge mellom
moderat / alvorlig eller alvorlig / sveert alvorlig. Formen kan ogsa svinge betydelig over kortere
perioder, fra dag til dag eller time til time.

Kravet for a veere med i undersgkelsen er at pasientene har alvorlig eller svaert alvorlig grad av ME.
Respondentene selvrapporterte om de hadde alvorlig eller sveert alvorlig ME. Det ble i tillegg stilt en
rekke spgrsmal om funksjonsniva. Etter analyse av svarene om funksjonsniva og definisjonen gitt i
Nasjonal veileder for CFS/ME (Helsedirektoratet, 2015) foretok vi en egen gruppering for & fa mer
homogene grupper. Vi har brukt denne kategoriseringen i rapporten. | alt 47 respondenter hadde
sveert alvorlig ME, 444 hadde alvorlig ME, og 95 respondenter 13 i grenselandet mellom alvorlig og
moderat etter denne reklassifiseringen.

Som i andre spgrreskjemaundersgkelser presenteres bade gjennomsnittssvar og fordelingen av
svarene, bade for alle respondentene og for undergrupper. Figurene for f.eks. funksjonsniva viser et
stort spenn innenfor hver gruppe (sveert alvorlig, alvorlig, alvorlig-moderat).

Svarene kan ogsa belyse situasjonen til de gjennomsnittlige pasientene i de enkelte gruppene. A
fokusere pa gjennomsnittstall betyr at man ikke far fram situasjonen for de som ligger lengst unna
gjennomsnittet. Det gjelder spesielt de aller sykeste innen gruppen sveert alvorlig syke, hvor vi har
laget en underkategori pa ni pasienter som er ekstremt alvorlig syke.
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Vi vil ogsa advare mot a legge gjennomsnittstallene for en gruppe til grunn for hva slags pleie
enkeltpasienter innen denne gruppen trenger. Videre ma ikke gjiennomsnittstall brukes for definere
hva som er normalt for f.eks. en alvorlig ME-syk, og dermed hva en kan forvente at pasienten
giennomfgrer av ulike aktiviteter. Et hovedbudskap i rapporten er at omfanget og typen av pleie og
hjelpetilbud ma ta utgangspunkt i hva hver enkelt pasient taler og trenger, og sees i sammenheng
med bosituasjon, gkonomisk situasjon og hjelp og stgtte pasienten far fra pargrende.

Rapporten er organisert som fglger: Kap. 2 beskrivelser undersgkelsen, mens kap. 3 gir viktig
bakgrunnsinformasjon om de 586 respondentene. Kap. 4 gir et bilde av sykdomsbyrden og hvordan
sykdommen pavirker funksjonsniva for svaert alvorlige og alvorlige ME-pasienter. Vi ser og pa
situasjonen for enslige ME-syke. | kap. 5 diskuterer vi sykdomsforlgpet, dvs. endringer over tid i
alvorlighetsgraden av ME. Kap. 6 drgfter situasjonen for de pargrende, i form av arbeidsbyrde,
endringer i livssituasjon og offentlig stgtte. Kap. 7 gir en omfattende drgfting av hjelpeapparatet og
ME-sykes opplevelser i mgtet med dette, med underkapitler pa helsevesen, NAV og kommunale
tjenester. Vi oppsummerer rapporten i kap. 8 med forslag — i stor grad basert pa fritekstsvar — for
hvordan situasjonen kan bedres for denne pasientgruppen, og gir en kortfattet konklusjon i kap. 9.

Undersgkelsen var meget omfattende, og hovedrapporten gjengir bare hovedfunnene. Et
omfattende vedlegg gir utfyllende figurer og tabeller. | tillegg har vi inkludert et stort antall
fritekstsvar i vedleggene, inkludert forslag om hvordan hjelpeapparatet bedre kan hjelpe de syke.

2 Undersgkelsen

2.1 Spgrreskjema

Som pasientorganisasjon har vi lagt vekt pa a ta utgangspunkt i de ME-sykes situasjon og opplevelser.
For spgrreskjemaet ble utformet ble det lagt ut en invitasjon pa ME-foreningens nettside hvor
pasienter med alvorlig eller sveert alvorlig grad av ME og deres pargrende ble bedt om a fortelle
hvilke problemomrader som var viktige a belyse. Problemstillinger som ble tatt opp var bl.a.
manglende kunnskap hos alle aktgrer, hjemmebesgk fra fastlege, pargrendes rolle, barn som
pargrende og situasjonen til enslige pasienter uten pargrende. Disse momentene ble tatt med inn i
utarbeidelsen av spgrreskjemaet. Tidlige utkast til sp@rreskjemaet ble diskutert med helsepersonell
med relevant ME-erfaring, pargrende til ME-syke, og frivillige med bred forskningserfaring.

Informasjon om undersgkelsen ble spredt via ME-foreningens nettsider og Facebooksider, og den ble
delt i aktuelle Facebook-baserte likepersonsgrupper bade i og utenfor ME-foreningens regi.
Informasjon ble ogsa spredd via uformelle nettverk. Undersgkelsen var apen fra 19.07.2018 til
01.10.2018.

Undersgkelsen ble laget i det nettbaserte verktgyet Surveymonkey. Den besto av 96 strukturerte
spgrsmal. Det var egne spgrsmal for pargrende som ikke ble besvart av pasientene. Det var
anledning til 8 kommentere i fritekst til svaert mange av spgrsmalene. | tillegg var det en seksjon pa
slutten av undersgkelsen der respondentene kunne komme med forslag til forbedringer i
hjelpeapparatet. Spgrreskjemaet er gjengitt i vedlegg 9.

Undersgkelsen var anonym, og det er ikke mulig @ spore noen svar tilbake til enkeltrespondenter. Det
ble lagt inn en begrensning pa ett svar for hver IP-adresse, for a forhindre at en person svarte mer
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enn én gang. Dessverre kan dette ha skapt problemer for familier med mer enn én ME-pasient, men
samlet sett mener vi dette var en riktig begrensing.

2.2 Utvalg

Det kom inn i alt 964 pabegynte besvarelser. 378 av disse ble utelatt av to arsaker. En gruppe (225
respondenter) svarte at de hverken hadde alvorlig eller svaert alvorlig ME, og ble derfor ikke med
videre i undersgkelsen. De resterende (153) besvarte bare de fire-fem fgrste spgrsmalene, eller
stoppet sa tidlig at vi valgte & ikke inkludere dem i det endelige datagrunnlaget for undersgkelsen.!
23 % av dem som oppgir at de har svaert alvorlig grad av ME fullfgrte ikke undersgkelsen (20 % for
dem som oppgir at de har alvorlig grad av ME). Rapporten er derfor basert pa i alt 586 noenlunde
komplette besvarelser fra pasienter med alvorlig eller sveert alvorlig selvrapportert ME. For noen
spgrsmal er imidlertid antall svar noe lavere, f.eks. fordi man mente sp@grsmalet ikke var relevant.

Ettersom mange av de sykeste ME-pasientene er for syke til selv & svare eller fylle inn en slik
undersgkelse ble det apnet for at pargrende kunne svare a vegne av pasienten. 197 (34 %) av
besvarelsene ble fylt inn av naere pargrende; for pasienter med sveert alvorlig ME var andelen hele
74%.°

En egen seksjon av sp@rreskjemaet omhandlet pargrende, og i alt 198 pargrende har svart pa denne
delen av undersgkelsen.

I vedlegg 1 diskuteres spgrsmalet om palitelighet og representativitet i undersgkelsen.
Helsedirektoratet (2015) anslar at det er mellom 10 og 20 000 ME-syke i Norge, men mye taler for at
dette tallet er for lavt (se vedlegg 1). Andelen av pasienter med alvorlig eller svaert alvorlig ME blir i
ulike sammenhenger anslatt til en fierdedel av alle ME-syke,® men det finnes ingen palitelige studier
om dette og andelen vil avhenge av diagnosekriterier og definisjonen av alvorlig og svaert alvorlig.
Om vi likevel bruker 25 % som et grovt anslag sa betyr det at det er mellom 2 500 og 5 000 pasienter
med alvorlig eller svaert alvorlig grad av ME i Norge. Det betyr at mellom 12 og 24 % av disse har
svart pa var undersgkelse, noe som er pa linje med svarprosenten i brukerundersgkelsen om
erfaringene med rehabilitering (Schei & Angelsen, 2018).

Selv om antallet respondenter er hgyt betyr det ikke ngdvendigvis at de som har svart er
representative. Det er sannsynlig at en nettbasert undersgkelse i mindre grad nar fram til de aller
sykeste og mest vanskeligstilte pasientene. Mange av funnene i rapporten er nedsldende, men det er
likevel mulig at undersgkelsen gir et noe for positivt inntrykk av situasjonen for de alvorligst syke og
stgrrelsen pa denne gruppen. Selv om undersgkelsen ikke skulle vaere sa representativ som man
kunne gnske, mener vi at svarene gir en god indikasjon pa hvordan de sykeste ME-pasientene og
deres pargrende opplever sin situasjon, og hva slags hjelp de mottar eller ikke mottar men gnsker
seg. Det finnes i dag sveert lite systematisk informasjon om denne pasientgruppen, og undersgkelsen
Ipfter fram en underprioritert pasientgruppe.

1 . ° ° ° ° ° .
En del av disse var ogsa pargrende, som besvarte spgrsmalene om hvordan det er a veere pargrende men ikke
besvarte spgrsmal om pasienten.

>For2av respondentene har helsepersonell fylt inn spgrreskjemaet pa vegne av pasienten.
* Se for eksempel http://www.meresearch.org.uk/what-is-me/ : «Most patients are unable to work full-time,
and up to a quarter of ME patients are housebound or bedbound».
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2.3 Klassifisering i «sveert alvorlig» og «alvorlig» grad av ME
| Nasjonal veileder for CFS/ME definerer Helsedirektoratet (2015, side 12) alvorlig og sveert alvorlig
grad av ME slik:

«Ved alvorlig grad er man sengeliggende det meste av dagen, dvs. at de fleste bytter mellom
seng og sofa og bare er i stand til G utfgre lette aktiviteter som tannpuss og inntak av mat.
Mange har alvorlige kognitive problemer, og de er ofte avhengig av rullestol.

Ved sveert alvorlig grad er man sengeliggende hele dggnet og pleietrengende, dvs. at man som
regel har behov for hjelp til personlig hygiene og matinntak, er meget gmfintlig for
sanseinntrykk, og enkelte vil ikke vaere i stand til G svelge mat og har derfor behov for
sondeerneering.»

Andre skalaer finnes ogsa (se vedlegg 2 og kapittel 4.1), og det er ingen internasjonalt omforent
inndeling i «grader». Selv om ME har et distinkt og gjenkjennelig symptombilde, sa varier det fra
pasient til pasient hvilke symptomer som er mest fremtredende og intensiteten av symptomene kan
ogsa variere over tid. | denne undersgkelsen har vi likevel valgt a forholde oss til inndelingen i den
nasjonale veilederen. Norsk helsevesen, kommunene og NAV forholder seg til denne, og hvilken
«grad» en pasient har pa papiret vil pavirke hjelpetilbudet.

63 av de 586 respondentene oppgir at de har sveaert alvorlig ME. | mange tilfeller er alvorlighetsgrad
gitt av lege, men diagnosepraksis varierer og alvorlighetsgrad kan endre seg over tid. Hver enkelt
pasient vil ogsa ha ulike oppfatninger av hva alvorlig/sveert alvorlig ME innebaerer. Foreningen fikk
flere henvendelser av medlemmer som var bekymret for den varierende diagnosepraksisen, og at en
for vid bruk av begrepet alvorlig/svaert alvorlig (gjennom selvrapportering) ville kunne gi et feilaktig
bilde av hva alvorlig/svaert alvorlig ME faktisk innebzerer.

| undersgkelsen bad vi om en detaljert bekrivelse av hvilke ulike aktiviteter pasienten kunne
giennomfgre og hvor ofte. Vi har derfor foretatt en reklassifisering av respondentene basert pa
funksjon. Dette er ikke et forsgk pa a sette en diagnose, eller a bagatellisere de som «bare» har
alvorlig-moderat, men a fa sa homogene grupper som mulig. Alle respondentene har en stor
funksjonsnedsettelse og en alvorlig sykdom. Samtidig er veilederens (og andre tilsvarende) inndeling
grov, og det er store spenn i funksjonsgrad innenfor gruppene.

Detaljene i inndelingen er diskutert i vedlegg 2. Hver pasient har fatt en score basert pa hvor ofte de
utfgrer i alt 15 ulike energikrevende aktiviteter, for eksempel, «ga en kort tur», «lage et maltid selv»,
«spise selv» eller «dusje». Grensene mellom de ulike gradene er flytende. En aktivitetsbasert score
kan ogsa veere misvisende; mange ME-syke velger a prioritere meningsfulle aktiviteter, selv om de
ma betale igjen med renter i dagene eller ukene etterpa (anstrengelsesutlgst symptomforverring —
PEM). Likevel mener vi at en funksjonsbasert inndeling er det beste alternativet for a fa mer
homogene kategorier som er mest mulig i trad med Helsedirektoratets definisjon.

Respondentene ble fglgelig inndelt i tre grupper, jfr. Tabell 1: sveert alvorlig, alvorlig og alvorlig-
moderat. 23 av de 63 som oppgav at de har sveert alvorlig ME er klassifisert som alvorlig i denne
rapporten, mens 7 som har oppgitt at de er alvorlig syke er svaert alvorlig syke etter var klassifisering.
| tillegg har vi laget en gruppe pa i alt 97 respondenter som ligger i grenselandet mellom moderat og
alvorlig.
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Klassifisering brukt i rapporten
Oppgitt i sperreskjema Alvorlig- Sveert
moderat Alvorlig alvorlig Totalt
Alvorlig 95 421 7 523
Sveert alvorlig 0 23 40 63
Total 95 444 47 586

Tabell 1: Klassifisering av sykdomsgrad.

For a fa fram situasjonen for de aller sykeste har vi i noen beskrivelser skilt ut en egen gruppe pa 9
personer innenfor sveert alvorlig som er ekstremt alvorlig syke.

3 Beskrivelse av utvalget

Aldersfordeling blant respondentene er vist i Figur 1. Mer enn 11 % er under 20 ar, og 34 % er under
30 ar. Det er relativt flere unge blant gruppen med sveert alvorlig ME; omlag halvparten (49 %) i
denne gruppen er under 30 ar. Gjennomsnittsalderen for de tre gruppene med alvorlig-moderat,
alvorlig og sveert alvorlig er 39, 37 og 34 ar.*

71 (12 %) av respondentene var menn, mens 515 (88 %) var kvinner.” Fordelingen pa de tre
alvorlighetsgradene som er benyttet i rapporten er nesten identisk for menn og kvinner. Ser en pa
fordelingen av bade alder og kjgnn finner en imidlertid noen interessante forskjeller. Mens 12 % av
alle respondentene er menn, sa er andelen langt hgyere i gruppen under 20 ar: hele 32 %.
Tilsvarende er andelen menn i gruppen 30-39 ar bare 5 % og i gruppen 40-49 ar 7 % (se vedlegg). En
langt hgyere andel gutter/menn blant ME-syke under 20 ar er helt i trdd med funnene i en
omfattende insidensstudie fra Norge (Bakken et al., 2014).

Fordeling pa alder og alvorlighetsgrad

Over 70 ar
60 - 69 ar
50-59ar
40-49 ar
30-39ar
20-29ar
10-19ar

0-9 ar

\W‘

o

20 40 60 80 100 120 140

Alvorlig-moderat ® Alvorlig B Sveert alvorlig

Figur 1: Aldersfordeling blant respondentene, etter alvorlighetsgrad av ME.

* Vi har antatt at gjennomesnittsalderen for hver gruppe er lik midtpunktet i gruppen, f.eks. 25 ar for gruppen
20-29 ar.

> Denne fordelingen er & trad med en forlgpsundersgkelse med 6 000 besvarelser, som ble gjennomfgrt i
januar-februar 2019 av Norges ME Forening (men enna ikke er publisert).
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Fordeling pa kjgnn og alder

Over 70 ar
60 - 69 ar
50-59 ar
40-49 ar
30-39ar
20-29 ar
10-19ar

0-9 ar
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B Kvinne ® Mann

Figur 2: Aldersfordeling blant respondentene, etter kjgnn.

Vedlegg 2 gir ytterligere informasjon om respondentene nar det gjelder bosted, utdanning og hvem
som stilte den endelige ME diagnosen. | 15 % av tilfellene er endelig diagnosen satt av fastlege, mens
nasjonalt sykehus eller universitetssykehus har satt diagnose i 33 % av tilfellene (47 % i gruppen
sveert alvorlig syk).

Informasjon om den ME-sykes bosituasjon er gitt i kapittel 4.7.

4 Sykdomsbyrde: funksjonsniva og belastning

| dette kapittelet illustreres sykdomsbyrden og funksjonsnivaet til ME-syke med alvorlig og svaert
alvorlig ME. Vi benytter i fgrste rekke en kvantitativ analyse av svarene om funksjonsniva, aktivitets-
og stimuli-intoleranse, og symptombelastning. Det er for omfattende 3 stille spgrsmal om alle
symptomer, og vi har valgt a spgrre om noen av de mest fremtredende symptomene. Det samme
gjelder spgrsmalene om fglsomhet for sansestimuli og funksjonsnedsettelse. Figurene nedenfor ma
ikke sees som en utfyllende beskrivelse av sykdommen, og mange fritekstsvar (vedlegg 4) gir mer
utfyllende beskrivelser. ME er en systemisk sykdom med symptomer fra mange av kroppens
systemer, og pasientene har en rekke ulike symptomer som gir store funksjonsnedsettelser pa
mange ulike omrader.

Rapporten ma ogsa leses med det utgangspunktet at gruppene ikke er homogene, og at hver pasient
har sitt individuelle symptombilde. Grafene viser spennet i funksjonsniva innen gruppene.
Situasjonen for de aller sykeste innen gruppen sveert alvorlig er forsgkt illustrert ved a trekke ut de ni
sykeste pasientene, og vise hvor ekstremt lavt funksjonsniva disse har.

4.1 Grader av ME

Det er store utfordringer forbundet med a dele pasientene inn i grupper etter alvorlighetsgrad. |
Norge, bl.a. i Helsedirektoratets (2015) veileder, deles ME inn i fire grader: mild, moderat, alvorlig og
sveert alvorlig, hvor alvorlig innebaerer at man stort sett er husbunden, mens svaert alvorlig betyr at
man er sengebunden og kontinuerlig pleietrengende (se kapittel 2.3). Det er imidlertid store
forskjeller i funksjon innfor gruppene, og mye taler for at inndelingen i veilederen er for grov og at
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det burde lages mer finmaskede definisjoner. Britiske Association of Young People with ME har
foreslatt en mer detaljert inndeling for gruppene med alvorlig og sveert alvorlig ME:®

30 % (av kapasitet som frisk): Moderate til sterke symptomer i hvile. Sterke symptomer etter
enhver fysisk eller mental aktivitet. Vanligvis bundet til huset, men kan av og til ta en rolig
rullestoltur eller veldig kort spasertur i frisk luft. Hviler mesteparten av dagen. Sveaert enkle
oppgaver er mulig, men konsentrasjonen er darlig og hjemmestudier er vanskelig. ... Barn kan
veere for syke til G delta i undervisning i det hele tatt. Dette ma respekteres.

20 %: Ganske sterke symptomer i hvile. Svakhet i armer, hender eller ben kan fgre til
bevegelsesbegrensninger. Ute av stand til G forlate huset bortsett fra en sjelden gang. Bundet
til seng/sofa mesteparten av dagen, men kan sitte noen korte perioder pa en stol i Igpet av
dagen. Ute av stand til G konsentrere seg i mer enn én time om dagen, men kan tidvis lese 5-10
minutter.

10 %: Sterke symptomer etter enhver aktivitet. Svakhet og smerter i armer og ben. | sengen
mesteparten av tiden, ... Ingen turer ut av huset. Konsentrasjon er vanskelig. Kan ha besgk av
en venn i omtrent 10 minutter.

5 %: Sterke symptomer nesten kontinuerlig, men kan klare G bli stablet opp i sengen for korte
perioder. Svakhet og smerter i armer og ben kan fare til lammelser, svimmelhet og kvalme.
Enkel, personlig hygiene kan vaere mulig (dersom vaskeutstyr plasseres ved sengen, kan noen
deler av kroppen vaskes selv). Som ved 0 % kan rykkvise bevegelser veere et problem, og det
som beskrives som panikkanfall kan oppleves. A se pad tv er ikke mulig, men litt rolig musikk
eller lydbok kan lyttes til i noen minutter. En venn kan komme innom for en klem eller noen fa
ord.

0 %: Sterke symptomer kontinuerlig. Konstant sengeliggende, folelse av G veaere alvorlig syk selv
ved permanent sengeleie. Sterk svimmelhet gjgr det nesten umulig @ bli stablet opp i sengen for
mer enn noen minutter av gangen. Lys og lyder er smertefullt for dyne og @grer — gardiner er
trukket for og grepropper er ngdvendig. Sterke smerter nesten over hele kroppen. Huden fgles
veldig kald og er ekstremt gmfintlig for bergring. Helt ute av stand til G ta omsorg for seg selv.
Vask og stell ma gjares bitevis i Igpet av dagen. Kvalme og sterk utmattelse kan gjgre det
ekstremt vanskelig d spise. Flytende fgde foretrekkes — lite og ofte. Av og til er sondemating
ngdvendig ndr det ikke er energi til tygging. Enhver stimulus forverrer opplevelsen av G veere
alvorlig syk, og bevegelser i rommet bgr unngds. Det er nesten umulig med noe besgk pa
rommet. Samtale selv med familie/omsorgsperson er nesten umulig. Dette blir ofte feiltolket
som «selektiv stumhet». Bkt sensitivitet medfarer sterke «adrenalinstormer»; skvetter og
overreagerer pd dgrer som lukkes eller ringeklokke etc. Ssvnrytmen er ofte snudd.

Alle som har en kapasitet som er under 30 % vil defineres som alvorlig ME. Grensen mellom alvorlig
og sveert alvorlig ME som beskrevet i Nasjonal veileder vil ligge et sted mellom 10 % og 5 % i
beskrivelsen over. Selv innenfor 0 % vil det vaere forskjeller i funksjon, der de aller sykeste ikke har
noen funksjon igjen, ikke kan kommunisere, har sterke smerter og en rekkeandre alvorlige

® http://www.me-foreningen.info/wp-content/uploads/2016/09/AYMEs-skala-av-funksjonsniv %C3 %91-ved-

ME.pdf
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symptomer, og har voldsomme symptomforverringer etter selv de minste stimuli. | denne rapporten
brukes kategorien ekstremt alvorlige for denne aller sykeste gruppen.

4.2 Sveartalvorlig ME-syke

De sveert alvorlig ME-syke er blant de aller sykeste i Norge, uansett sykdom. Respondentene
beskriver et svaert lavt funksjonsniva. Figur 3 viser likevel at det er et spenn i funksjonsevne innen
gruppen. De sykeste — beskrevet i neste underkapittel — har ingen funksjonsevne og er totalt
hjelpetrengende hele dggnet, mens de friskeste i denne gruppen sa vidt kan kommunisere, og kan
kanskje bevege seg noe en sjelden gang. De fleste har store smerter. For alle respondentene i
gruppen sveert alvorlig gjelder det at selv den minste belastning kan gi alvorlig og langvarig
symptomforverring.

Hvis man ser pa gruppen som helhet, er respondentene sengebundne hele dggnet, uke etter uke,
maned etter maned og ar etter ar. 91 % svarer at de aldri star opp av sengen og kler pa seg, 76 %
klarer aldri 3 sitte i sengen, og 44 % klarer ikke a snu seg selv i sengen. Bare 6 % klarer a ha en kort
samtale hver dag. De sykeste ME-pasientene har et funksjonsniva som er ssmmenlignbart med
dgende pasienter av andre sykdommer, men har denne tilstanden over mange ar.

38 % klarer a spise noe selv hver dag, mens 45 % klarer det aldri. Bare 8 av de 47 sveert alvorlig syke
oppgir at de kan spise «normalt» av og til. Respondenter papeker at de i begrepet «normalt» mener
a selv fgre maten til munnen, men at de ikke kan spise nok eller har et «<normalt» kosthold.
Halvparten av pasientene opplever magesmerter, mens 4 av 10 opplever problemer med a svelge og
kvalme. Mange ma ha hjelp til a spise (f.eks. mating med skje), mens 32 % far ernaering gjennom
sonde (8 pasienter), PEG/PEJ (6) eller intravengst (1).
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Figur 3: Funksjonsniva for svaert alvorlige ME-syke («Hvor ofte kan du utfgre disse aktivitetene?»)

I tillegg til sveert lavt funksjonsniva har disse pasientene en ekstremt lav toleranse for alle former for
sansestimuli, som vist i Figur 4. Listen er ikke utfyllende, og de aller sykeste kan ogsa reagere pa f.eks.

bevegelse i rommet, prosessering av inntrykk eller at en ny person er tilstede.

Det store flertallet i denne gruppen opplever stor symptomforverring ved normal sansebelastning, og
taler overhodet ikke hgye lyder eller musikk. Bare 6 % sier de taler lydnivaet pa normal tale, mens 60

% sier at de sjelden aldri taler et slikt lydniva. 40 % reagerer med sterk symptomforverring pa
bergring.
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Figur 4: Fglsomhet for sansestimuli, svaert alvorlige ME-syke («Hvor fglsom er du for sanseinntrykk?»).

Mange, bade i gruppen sveert alvorlig og alvorlig, beskriver en invalidiserende overfglsomhet for
sansestimuli. | stor grad fglger fglsomheten for sanseinntrykk alvorlighetsgraden av de andre
symptomene, men det er ogsa personer med et hgyere funksjonsniva som er sa fglsomme for
sanseinntrykk at det blir fullstendig invalidiserende i seg selv. De sykeste taler ingen form for stimuli,
og mens noen av de «friskeste» har en viss toleranse.

Den lave toleransen er ogsa begrensende for sosial omgang. Bade utmattelsen og fglsomheten for
sanseinntrykk pavirker ogsa muligheten for hvordan bade helsetjenester og hjelp i hjemmet kan
utfgres (kapittel 7). Intoleransen ovenfor sansestimuli gjgr pasientene ekstremt sarbare, og svaert
avhengige av a fa hjelp som er tilpasset pasientenes behov og sykdommens karakter.

De fleste svaert alvorlige syke har andre sykdommer i tillegg til ME (komorbiditet), og bare 23 % sier
at de ikke har andre sykdommer. De vanligste komorbide sykdommene er migrene (20 %), irritabel
tarmsyndrom (19 %), POTS (16 %) og allergier (10 %). (Se ogsa vedlegg 4.)

Andelen med komorbide sykdommer er noe lavere enn i de andre gruppene, men det kan skyldes
bade mangel pa helsehjelp og at denne pasientgruppen er sa syke at videre utredninger er sveert
vanskelig.

«Mistenker flere, men for syk for utredning.»
En pargrende til en av disse pasientene sier:
«Pasienten er sa darlig at det er uaktuelt for forskjellige fremmede G komme hjem til henne.»

En rekke fritekstsvar illustrerer en sveaert alvorlig situasjon for denne gruppen. To pargrende til sveert
alvorlig syke pasienter skriver:

«Det er en underliggende evig tristhet, og katastrofeberedskap, da det alltid kan bli verre.»



«Man er totalt makteslgs og livredd - og det er helt jaevlig G ikke vite om dette er en evig
tilstand eller om man noen gang vil fd behandling. Redselen for at den syke skal bli enda sykere
ligger alltid som en klo om hjertet.»

4.2.1 Ekstremt alvorlig syke: de sykeste blant de svaert alvorlig syke

Det er stort spenn i alvorlighetsgrad innen bade sveert alvorlig og alvorlig syke. Vi har derfor skilt ut

en gruppe innenfor gruppen sveaert alvorlig. Dette er pasienter som kommer inn under 0 % i skalaen

over (kapittel 4.1). Ni pasienter i denne undersgkelsen faller med sikkerhet innen denne kategorien.

Dette er pasienter som har ingen funksjonsevne, og ingen eller svaert begrenset evne til 3
kommunisere, jfr. Figur 3. De har null toleranse for sansestimuli slik at enhver belastning medfgrer
store symptomgkninger. Bare to av ni evner a snakke noen fa ord hver dag, mens ingen kan ha en
fem minutters samtale daglig. Ingen kan bevege seg selv.

Disse pasientene kan bare i svaert begrenset grad fortelle om sin situasjon. Crowhurst (2005) gir
likevel et lite innblikk i hverdagen til en svaert alvorlig ME-syk:

«Hver dag viker jeg opp med en total lammelse og er ikke i stand til G bevege fingrene eller
dpne @gynene mine. lkke bare er jeg ute av stand til G bevege meg, men jeg har ekstreme
smerter og er i en tilstand med akutt hypersensitivitet, slik at jeg ikke kan bli bergrt forsiktig og
en lav visking hgres ut som et hgyt rop.»

| en veiledning for helsepersonell og pargrende skriver Crowhurst (2015):

«Du kan hjelpe eller skade. Det finnes ikke rom for skjgdeslgshet, klossethet, utdimodighet,
uoppmerksomhet; skaden som du uforvarende kan pdfare en person med Sveert Alvorlig ME
forekommer ikke bare i gyeblikket; effekten kan vedvare i dager, uker, maneder og kan vaere
katastrofal.»”

| en artikkel i ME foreningens Nyhetsbrev hgsten 2013 beskriver Kjersti Krisner, pargrende,
situasjonen slik:

«A bli tatt pd, utsatt for lys og lyder eller at det er noen i rommet gjgr dem sykere. A spise er en
krevende aktivitet og G Igfte en vannflaske er som oftest altfor tungt, hvis det i det hele tatt er
mulig. Det er en utfordring d late vannet og enda mer krevende a bli kvitt avfgringen. Stell og
sengeskift oppleves G vaere en reell sykdomsfremmende trussel. Kroppen er endret fra G vaere
frisk til et sammensurium av symptomer og en ekstrem, uttdmmende utmattethet. Hver minste
trevl i kroppen er skrikende tom og blir stadig sykelig tommere ndr den md produsere eller
bruke energi. Den minste bevegelse krever mye. Smerter kan ha ekstrem styrke og intensitet.
Sanseinntrykk er endret fra G vaere berikende og ngdvendige, til  bli energisluk og
symptomforverrende. Helt nye og ofte skremmende symptomer kan oppstd ved minimal
belastning. Etterhvert vet bade den syke og de pdrgrende, at de nye eller forsterkede
symptomene kan vare, ikke bare i timer eller mdneder, men kan fortsette over Gr.»®

7 Se utdrag: http://www.me-foreningen.info/wp-content/uploads/2016/09/Greg-Crowhurst-How-to-care-

really-care-for-someone-with-Very-Severe-ME-H %C3 %B8st-2013-Norsk-oversettelse.pdf

® http://www.me-foreningen.info/wp-content/uploads/2016/09/0m-de-alvorligste-syke-1-1.pdf
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Figur 5: Funksjonsevne for de ekstremt alvorlig ME-syke (9 sykeste pasientene i undersgkelsen).

Alle respondentene i gruppen svarer at de aldri kan snu seg selv i sengen, sitte i sengen eller spise
selv. Fem kan ikke kommunisere, fire kan snakke noen fa ord med flere ukers mellomrom. De fire
sykeste far symptomforverring av a bli bergrt, resten kan kanskje tale det en sjelden gang. Ellers
svarer alle at de har null toleranse for lys, lyd og lukt. En respondent har PEG, tre har sonde, mens de
andre ma mates.

Alle aldersgrupper er representert i gruppen ekstremt alvorlig syk. Tre respondenter er under 20 ar.
Sykdomsvarigheten varier fra fem til 33 ar. Respondentene har vaert sa syke som de er na bare en del
av denne tiden. To har vaert sa syke som na i mer enn seks ar, fire mellom tre og seks ar, og resten i
kortere tid. Ingen mener at de er i bedring, men fem sier at de stadig blir darligere.

4.3 Alvorlig syke

Funksjonsniva ble brukt for a dele respondentene inn i tre hovedgrupper, og funksjonsnivaet for
gruppen med alvorlig ME skiller seg derfor en del fra de med sveert alvorlig grad av ME. Ogsa
innenfor denne gruppen er det et stort spenn i funksjonsniva, som vist Figur 6.

Mens gruppen sveert alvorlig er sengebunden og pleietrengende, er alvorlig ME-syke i stor grad
husbundne og liggende (seng eller sofa). Bare 5 % forlater huset mer enn en gang i uka, mens 66 %
gjor det en gang per halvar eller sjeldnere (Figur 6). De fleste veksler mellom seng og sofa i Igpet av
dagen.
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Nzer halvparten (44 %) gar aldri en kort tur, mens bare 2 % gjgr det mer enn en gang i uka. Det
sosiale livet er begrenset, og bare 1 % har besgk eller gar pa besgk mer enn en gang per uke. Naer
halvparten (46 %) har eller er pa besgk en gang per halvar eller sjeldnere. En stor andel
kommuniserer med andre pa nett, og 59 % gj@r dette flere ganger i uken.

Fordelingen av svarene vitner ogsa om at mange prioriterer enkelte aktiviteter til fordel for andre.
Mange sier at de «kan» gj@re visse aktiviteter, men at de ofte ma betale en hgy pris i etterkant i form
av symptomforverring.

«Alle svar om hygiene, aktiviteter som besgk osv. skjer med kraesj i 90 % av tilfellene.»

«Viktig G poengtere at ved utfylling av skjemaet tas utgangspunkt i en dag/uke uten «krasj».
Har stort sett klart G unngd dette ... de siste mdanedene. Under og i etterkant av en krasj vil
symptomer, aktivitets- og toleranseniva naturligvis vaere mye lavere.»

De fleste i gruppen med alvorlig syke er i stand til a spise selv, i den forstand at de selv «putter maten
i munnen». Likevel er inntrykket at mange har problemer med nok og riktig ernzering, fordi de ikke
klarer a handle eller lage mat selv. De fleste er ogsa i stand til 3 ivareta grunnleggende personlig
hygiene, selv om dette er energikrevende og kuttet ned betydelig. For eksempel sier 73 % at de
dusjer sjeldnere enn en gang pa to uker, og bare 33 % utfgrer personlig hygiene i form av
«kattevask» og tannpuss hver dag. Bare 39 % sier at de star opp av sengen og kler seg hver dag, og
selv om de kler seg ligger de pa sofaen store deler av dagen.

En aleneboende respondent med alvorlig ME skriver:

«Hygiene har jeg ogsd svart at jeg ikke klarer selv fordi jeg syns det ogsa ble galt G skrive at
jeg klarte det selv. Pa de beste dagene klarer jeg G pusse tennene 2 ganger om dagen, andre
dager 1 eller ingen ganger. Jeg klarer sa vidt G vaske hdret ca. hver 12.-14. uke, altsG hver
3.mdned. Jeg klarer G dusje kroppen raskt ca. hver 7-15 dag, to-tre ganger i mdneden, jeg har
selvsagt mdtte venne meq til G stinke svette og urin. Jeg skifter pa senga for sjeldent (jeg har
stgv og middallergi og i tillegg har kroniske plager med bihulene og med bl.a. nesetetthet),
kanskje hver 3. mdned, noen ganger annen hver maned. Det har sikkert gatt lengre tid enn 3
mdneder ogsa.»

Over halvparten i denne gruppen har problemer med matinntak, i form av magesmerter (61 %),
kvalme (37 %), og problemer med a svelge (34 %). 11 personer far naering gjennom sonde, PEG/PE)J
eller intravengst.

«Ofte flytende fade som drikkes. Spiser liggende i seng. Veldig tidkrevende a spise f.eks.
middag. Problem med a spise tilstrekkelig til et maltid ... Vanskelig a fa til med behov for
assistanse for @ fa tilgang til maltidene for jeg fdr ikke nok timer til G spise etter behov. Ofte
sulten og tgrst uten @ klare G gjgre noe med det selv. Begrenser vaeskeinntak store deler av
dagen for G unngda G mdtte pa toalettet.»

«Dersom spgrsmdlet gjelder "spise normalt" i betydningen ikke ha behov for sondenzering e.l.,
er svaret "Enig". Dersom spgrsmdlet gjelder "spise normalt" i betydningen «innta normalt
kosthold og til regelmessige tider», er svaret "Svaert uenig".»
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Figur 6: Funksjonsniva for alvorlige ME-syke («Hvor ofte kan du utfgre disse aktivitetene?»).

Ogsa alvorlig syke ME-pasienter har sveert lav toleranse for sansestimuli, som vist i Figur 7. 89 % taler
sjelden eller aldri hgye lyder, og bare 32 % sier at de taler eller taler godt normalt lydniva som tale.
Overstiger man talegrensen for sanseinntrykk betyr det ofte en forverring av andre symptomer som
utmattelse, smerte, «hjernetake» og/eller sgpvnproblemer.
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Figur 7: Fglsomhet for sansestimuli, alvorlige ME-syke («Hvor fglsom er du for sanseinntrykk?»).

Nar det gjelder komorbiditet er tallene ganske like som for svaert alvorlig syke, som ble diskutert
ovenfor (se vedlegg 4).

4.4 Alvorlig-moderat

Pasienter med alvorlig-moderat grad av ME har et noe bedre funksjonsnivd sammenlignet med
gruppen med alvorlig grad, og en stor andel makter a gjennomfgre daglige gjgremal som hygiene og
matinntak i tillegg til noe a ha noe sosial kontakt. Likevel har ogsa disse en alvorlig
funksjonsnedsettelse sammenlignet med friske mennesker, slik det fremgar av Figur 8. Enkelte av
respondentene i denne gruppen er svaert gmfintlige for sansestimuli. 43 % forlater huset en gang i
uken eller sjeldnere, og bare 16 % har besgk eller gar pa besgk oftere enn en gang i uken. Mat utgjgr
en stor utfordring, bade nar det gjelder innkjgp, tillaging og spising.

«Det er sd utrolig mye man ikke tenker over at kan vaere vanskelig, nr man ikke selv er syk pa
ME-vis. F.eks.: Jeg handler stort sett alt jeg trenger pd nett. Men det betyr ogsa at jeg ma
kunne hente ting pd posten, klare G pakke ut varene, kvitte meg med emballasjen. Det klarer
jeg ikke selv - og nd er venner og det lille jeg har av familie utslitt av d hjelpe meg med smad,
daglige ting. Jeg handler matvarer pa nettbutikk og far det levert hjem, men a fa varene inn i
kigleskap osv. er sa krevende og gir meg PEM, sGnn at matvarer som ikke skal i kjgl eller frys
blir stdende pd gulvet der kjgrer har satt dem, inntil hiemmehjelp kommer en gang i uken. ...
Bydelen er opptatt av at jeg skal ha faste rutiner og mdtte tvinge meq til  gjgre ting, for det
mener de vil gjgre meg friskere. Hjelp pd mine premisser og ikke deres tror jeg ville kunne gjort
meg mer stabil og kanskje - pa sikt - friskere.»

«Sosialt sett klarer jeg vanligvis ikke ha besgk to dager pa rad, for det tar fra tre til syv dager G
komme meg igjen etter besgk. Jeg har ikke sgkt hjelp da jeg ikke egentlig verken har godtatt,
eller helt innsett at jeg ligger pa alvorlig grad, men har "veert der" i ca. tre Gr.»
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Et relativt st@rre problem for denne gruppen (og for ME-syke med mild-moderat grad) er at mange

«ser friskere ut enn de er», og at de derfor opplever lite forstaelse fra omgivelsene. En respondent i

denne gruppen skriver:

«Angdende bespk kan jeg kun ha besgk av folk som vet om sykdommen min og vet at jeq f.eks.

plutselig ma legge meg flatt selv om jeg har besgk, derfor kan jeg faktisk ha venner pa besgk.»
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Figur 8: Funksjonsniva for ME-syke med alvorlig-moderat grad («Hvor ofte kan du utfgre disse

aktivitetene?»).

4.5 Symptombelastning
ME er kjennetegnet av en rekke symptomer fra alle kroppens systemer, og alvorlig eller svaert alvorlig

syke ME-pasienter vil som regel ha de fleste symptomene. Symptomene vil ogsa variere over tid. |

undersgkelsen ble respondentene likevel bedt a si noe om hvilke symptomer som oppleves som de

mest plagsomme (begrensende eller belastende) og vanskelige a leve med (kunne rangere opp til

fem symptomer). Figur 9 viser fordelingen for det verste symptomet, mens Figur 10 viser

hyppigheten av de opptil fem symptomene som hver respondent kunne nevne.

Vi spurte ikke om PEM (anstrengelsesutgst symptomforverring) som et eget symptom ettersom

dette er et kjennetegn ved ME som gjelder for alle symptomene.

Svarene sier ngdvendigvis ikke noe om intensitet av symptomene, bare at et gitt symptom oppleves

som verst og mest begrensende eller belastende for en gitt pasient.

26




Mange ME-syke gav uttrykk for at det er vanskelig a rangere symptomer; svaert mange av dem er til
stede, og hvilket som oppleves som verst varierer fra dag til dag og fra time til time, og etter hvilke
aktiviteter man skal utfgre. | sosial omgang opplever f.eks. mange at kognitiv svikt er et
hovedproblem, mens nar man skal sove er innsovningsvansker eller smerter det stgrste problemet.

«Det mest plagsomme er symptomgkning etter G ha gjort ‘ingenting’»

«For meg vil svarene her kunne variere med hvilken dag man spgr om svar. | de verste
periodene er alt bare en stor grat av alt pd en gang, og hvor det er vanskelig G skulle bestemme
seg for hva man synes er verst, da fales de som en storm av alle mulige slags symptomer pd en
gang og hvor det er totalen av alt som er det aller verste. Men uansett: jeg velger/mener at de
kognitive problemene er det mest plagsomme fordi det er til et sa stort hinder for alt mulig og
av mange drsaker som jeg ikke akkurat nd klarer G oppsummere eller beskrive, men ogsa fordi
det er det symptomet som jeg faler at blir mest mistrodd og misforstatt av helsevesen, NAV,
kommuner og samfunnet rundt generelt sett.»

Utmattelsen — ME som Manglende Energi — er det mest belastende enkeltsymptomet for nesten
halvparten (48 %) av respondentene, etterfulgt av muskel- og leddsmerter (12 %), sgvnvansker (9 %),
kognitive problemer (6 %), hodepine (6 %) og overfglsomhet (5 %).

Nar vi ser pa de fem verste symptomene er utmattelse nevnt av 86 %, etterfulgt av muskel- og
leddsmerter (65 %), kognitive problemer (64 %), overfglsomhet (54 %) og s@vnvansker (54 %).

Mest belastende symptom

Utmattelse
Muskel-/leddsmerter
Sgvnvansker
Kognitive problemer
Hodepine
Overfglsomhet
Svimmel

Kvalme

Kramper
Temp.svingninger
Magesmerter

Kontrakturer

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Sveert alvorlig  ® Alvorlig  ® Alvorlig-moderat

Figur 9: Mest belastende symptom ved ME.
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5 mest belastende symptomer

Utmattelse
Muskel-/leddsmerter
Kognitive problemer
Overfglsomhet
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Kontrakturer
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Figur 10: Fem mest belastende symptomer ved ME.

Det er forskjeller i symptombildet mellom de tre gruppene. For de sveert alvorlig syke er
overfglsomhet et relativt stgrre problem, og 72 % nevner dette som et av de fem mest framtredende
og belastende symptomene, mot 44 % i gruppen alvorlig-moderat. Tilsvarende nevnes kognitive
problemer oftere i den siste gruppen; en mulig forklaring er at de alvorlig-moderat syke har mer
energi til & involvere seg i aktiviteter (f.eks. lese eller ha samtaler), og da opplever «hjernetdke» som
et mer markant symptom.

Canadakriteriene (Carruthers et al., 2003) for diagnostisering av ME, som anbefales i
Helsedirektoratets veileder, krever at pasienten har seks ulike symptomer: (i) alvorlig fysisk og
mental utmattelse, (ii) anstrengelsesutlgst symptomforverring (PEM) etter fysisk eller mental
belastning, (iii) sevnforstyrrelser og ikke-uthvilende sgvn, (iv) smerter i muskler/ledd/ hode), (v)
nevrologiske/kognitive manifestasjoner («hjernetake»), og (vi) autonome (f. eks. kvalme og irritabel
kolon), nevroendokrine (f. eks. tap av termostatisk stabilitet) eller immunologiske problemer.

Det bildet som tegnes i Figur 10 stemmer meget godt overens med Canadakriteriene, og viser at ME
er mer enn bare generell utmattelse.

4.6 Bosituasjon

Bosituasjonen for alle ME respondentene er vist i Figur 11. Samlet sett bor 39 % sammen med
ektefelle/partner, mens 25 % bor alene eller sammen med foreldre. Gruppen «annet» omfatter
mange mellomkategorier, bl.a.: bor periodevis alene, bor i leilighet i foreldres hus, bor med venner,
eller er ME-syk og enslig forsgrger med sma barn. Andelen som faktisk bor alene (eller er alene
voksne) kan derfor veert litt hgyere.
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8 av de 47 (17 %) med svaert alvorlig ME bor alene, mens andelen er stigende for alvorlig (25 %) og
alvorlig-moderat (29 %) grad av ME.

Mange voksne ME-syke pleies av sine foreldre i foreldrenes hjem. Pasientenes overfglsomhet for
sansestimuli gjgr at det er en utfordring a skjierme dem godt nok mot stgy, og fritekstsvarene vitner
om at mange har bygget om hjemmet eller flyttet for a8 kunne gi den syke tilstrekkelig skjerming.

«Var ngydd & fa bygdt mi eiga omsorgsbustad, med tilknytning til foreldre sitt hus, og skaffe
finansiering sjglv.»

«Har egen leilighet, men ma bo hos foreldre store deler av dret, da jeg er for ddrlig til G klare
meg selv.»

«Bor i spesialtilpasset nybygd leilighet i tilknytning til barndomshjemmet»
Noen har mattet flytte fra familie for a fa ro nok:

«Bor alene fordi jeg trenger ro. Ektemann besgker og hjelper.»

«Jeg har i en periode mdttet flytte fra mann/barn og hjem til mine foreldre»
Flere respondenter uttrykker bekymringer om framtiden:

«Jeg bor alene men klarer meg ikke i hverdagen, sa ene dattera mi bor midlertidig hjemme.
Flytter ho er jeg "f...." da jeg ikke far tak i mat eller far noe hjelp.»

Bosituasjon

Sveert alvorlig

Alvorlig

Alvorlig-moderat

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

® Med partner/ektefelle m Alene m Hosforeldre  m [ institusjon ® Hos barn ® Annet

Figur 11: Bosituasjonen for ME-syke.

4.7 Enslige

Enslige ME-syke utgjgr en sarbar gruppe fordi de ikke har andre i husholdet til a ta unna praktiske
oppgaver som matlaging, rengjgring og innkjgp. De har ogsa mindre hjelp til 3 sgke pa ytelser fra
kommunen, betale regninger, osv.

«Sykere og sykere pga. manglende hjelp. PG grensa til sveert alvorlig. Har sgkt om nok hjelp i
fire dr, avslag pa avslag. Ikke krefter til G kiempe mer. Fastlege totalt fraveerende.»

«Vanskelig a skille mellom «klarer selv» eller «blir ikke gjort» her, fordi jeg har ingen hjelp i
huset, og MA gjare alt selv, selv om det ofte ikke blir gjort. F. eks bruker jeg en ukes energi pd G
betale regninger. Det gj@r at jeg kanskje ikke far i meg mat. Evt. spiser jeg mat, men klarer ikke
pusse tenner.. Nar det gjelder personlig hygiene praver jeg G pusse tenner daglig, samt kanskje
en liten kattevask. A dusje manner jeg meg opp til kanskje 1 gang i mnd.»
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Mange er sosialt isolerte. Figur 12 viser hyppighet av sosial kontakt for enslige med alvorlig grad av
ME. Familie er den viktigste kontakten, men ogsa deltagelse i nettsamfunn og kontakt med venner pa
telefon eller nett er viktig. De aller fleste er for syke til & ha besgk og/eller mangler et stort sosial
nettverk utover familien, og bare 6 % sier de har venner pa besgk ukentlig eller oftere.

Hyppighet av kontakt, enslige med alvorlig ME

Hjemmesykepleie -..
Hjemmehjelp I--
Nettsamfunn _—_

Venner - pa telefon eller nett

Venner - hjemme hos deg

| | | | | |
Familie - foreldre / barn / sgsken _-_
] ] ] ] ] ]

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

H Daglig ™ Flere dageriuken  ® Ukentlig Manedlig Sveert sjelden eller aldri

Figur 12: Hyppighet av kontakt for enslige med alvorlig grad av ME.

Venner spiller likevel en viktig rolle 3 mestre det praktiske. Bare 16 % sier at de klarer & handle inn
mat selv, mens hele 41 % sier de far hjelp fra venner til dette. Mange (21 %) bestiller mat pa nett,
mens 18 % far hjelp fra hjemmehjelp, BPA eller privat vaskehjelp.

Mange enslige lever i frykt for hva som vil skje dersom en krisesituasjon skulle oppsta. 53 % sier de
har flere venner eller familiemedlemmer de kan kontakte (i tillegg til helsevesen), 38 % har bare en
venn/familiemedlem, mens 9 % oppgir at de ikke har noen & kontakte.

For enslige med svaert alvorlig ME er isolasjonen enda sterkere. Fire av de atte har daglig
hjemmesykepleie, to har daglig kontakt med familiemedlemmer, mens en har daglig kontakt med
venn. Annen sosial kontakt med venner — enten fysisk eller pa nett — forekommer svzert sjelden.
Sykdommen er sa alvorlig at sosial kontakt ofte vil forverre symptombyrden.

Pa tross av utfordringene ved a bo alene, sier noen at det kan veere ngdvendig.

«Ensomt, men strengt ngdvendig (pga. lydsensitivitet og stimulisensitivitet) & vaere alene stort
sett alltid»

Vi ser fra fritekstsvar at mange enslige sier fra seg hjemmehjelp og endog hjemmesykepleie fordi
ordningene medfgrer en for stor belastning pa den syke, med stadig nye personer som ma instrueres
og som ikke har forstaelse for fglsomhet for sansestimuli. Vi diskuterer dette videre i kapittel 7.3.

«Hadde hjemmesykepleie en kort periode. Meningen var at de skulle hjelpe meg med dusjing,
men det fungerte ikke, da den ngdvendige informasjonen om hvordan de skulle forholde seg til
meg og min sykdom ikke ble formidlet til de som kom, eventuelt ikke tatt hensyn til. Det ble
kort sagt for ressurskrevende G ha dem pa besgk, da de hadde den holdningen at hvis jeg bare
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kom meg opp av sengen, fikk inn litt dagslys og kom megq i aktivitet, sa ville alt Igse seg. Dette
var en holdning jeg dessverre tror ble forsterket av fastlegens tilneerming til mine problemer.
Det vil si tilnaermingen om at alle mine fysiske problemer er av psykologisk art.»

«Ble sykere av G ha denne hjelpen»

4.8 Barn og ungdom

Barn og ungdom er en annen sarbar gruppe. 66 (11 %) av respondentene er under 20 ar, hvorav ni er
sveert alvorlig syke (14 %, mot 8 % for hele utvalget). | en annen brukerundersgkelse fra ME-
foreningen har vi satt sgkelyset pa situasjonen for barn og ungdom (Brathen, 2016), og gruppen
hadde ikke hovedfokus i denne undersgkelsen.

Barna og ungdommene i denne undersgkelsen er sveert syke og har svaert nedsatt funksjonsniva. For
mange vil funksjonsnivaet medfgre at skole er uaktuelt, og de fleste respondentene svarer at barnet
er for sykt for noen form for undervisning. Spgrsmal om skolegang ble stilt til de pargrende.

Som Tabell 2 viser sa fglger det store flertallet i denne gruppen ikke noen form undervisning, mens
seks av de 41 far begrenset undervisning (under 2 timer per uke).

Far ME sykt barn-ungdom Alvorlig- Sveert
undervisning? moderat | Alvorlig | alvorlig Totalt
Ja, far noe 1 4 1 6
Nei, for sykt 3 31 1 35
Totalt 4 35 2 41

Tabell 2: Undervisning for ME-syke barn og ungdom.

Mange av barna er ogsa sa syke at sosial kontakt er utelukket.

De pargrende opplever det som vanskelig a fa riktig hjelp. 36 % (15 respondenter) har opplevd a bli
truet med at barnevern vil bli koblet inn angdende omsorgen for barnet, og 11 respondenter har
opplevd at det blir gjennomfgrt en undersgkelse. Erfaringene med barnevernet er utdypet i vedlegg
4,

«Barnevernundersgkelsen varte i over 2,5 dr og vi hadde en sveert ddrlig opplevelse av dette
som gjorde pasienten sykere.»

«Skolens helsesgster tok ikke hensyn til sykdom, sG bort fra fastlege og legespesialist.
Vedkommende brat sin taushetsplikt og fikk via annet offentlig kontor meldt oss til
barnevernet. (BV henla saken, men STOR belastning for den syke og familien).»

Det er svaert store forskjeller pa hvor godt pargrende opplever samarbeidet med skole, BUP og
helsevesen, eller om de fgler at de har blitt trodd pa det de forteller om barnets sykdom. Over
halvparten av de aktuelle pargrende opplever samarbeidet med skole som godt, mens tilfredsheten
er lavere for de andre aktgrene (se vedlegg 6).

«Lite interesse, lite kompetanse og INGEN proaktiv hjelp fra noen i det offentlige apparatet.»

«Eg opplever @ ikke bli trodd som pdrgrende og at mine barn ikke blir hgrt. Det har dessverre
veert en kamp i mange dar som sliter bade psykisk og fysisk. Det har ogsa vaert med pad forverring
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til mitt barn. Ho faler seg som en belastning og tenker mye pad G avslutte sitt liv sdnn at eg og
verden fdr det bedre uten denne belastningen ho er.»

«Barnet blir ikke trodd av helsepersonell med sine symptomer og at det er sa sykt. «Det vil ga
over». Det er vi (pdrgrende) som ma finne mdter og muligheter for medisinsk lindring. Det er
ingen som kan noe om forskning som er gjort eller biologiske avvik. Vi er helt alene om alt. Det
er ingen d sende barnet til dersom barnet blir alvorlig syk da sykehuset ikke viser forstdelse for
sykdom og skjerming. Det er vanskelig G oppsgke hjelp ndr barnet trenger det fordi
helsepersonell ikke har kunnskap, noe som bestandig har fgrt til at barnet har blitt mye sykere i
etterkant. Vi har derfor blitt varsomme med G opps@ke hjelp av den grunn. De hjelper for det
farste ikke med noe, for det de gjar er til forverring. Ofte veldig langvarig ...»

5 Sykdomsforlgp

5.1 Sykdomsvarighet

Spgrreundersgkelsen ble ikke utformet som en forlgpsstudie, og utvalget (de som har alvorlig eller
sveert alvorlig ME i dag) er heller ikke egnet for & dra konklusjoner om forlgp eller utsikter for ME-
syke. En egen spgrreundersgkelse ble gjennomfgrt av ME-foreningen i januar-februar 2019 for a se
pa forlgp for alle kategorier av ME-syke.

Mange av respondentene har blitt syke i ung alder; hele 44 % ble syke for de fylt 20 ar.° Figur 13 viser
ogsa at jo sykere pasientene er, desto tidligere har de blitt syke. For de sveert alvorlig syke ble hele 57
% syke for fylte 20 ar, mens andelen er 45 % for alvorlig grad og 32 % for alvorlig-moderat grad.

Alder for sykdomsutbrudd i vart utvalg stemmer godt overens med den eneste norske
insidensstudien av ME, med to topper i 10-20 ar og 30-40 ar (Bakken et al., 2014).

Alder ved sykdomsutbrudd
| | | | | | | | | |
]

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

Sveert alvorlig

Alvorlig

Alvorlig-moderat

m(0-103ar m10-15ar 16-194r m20-29ar m30-39ar m40-49ar 50-59 ar

Figur 13: Alder ved sykdomsutbrudd (ikke ngdvendigvis diagnosetidspunkt).

Mange av respondentene beskriver svaert langvarige sykdomsforlgp. Vel halvparten (52 %) av
respondentene har vaert syke i 10 ar eller lengre, og 19 % i 20 ar eller lengre. Sykdomslengden er

° Spprsmalet gjelder nér de ble syke, ikke nar de fikk diagnosen.
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ogsa noe kortere for dem med sveert alvorlig ME, noe som kan forklares ved at de sykeste pasientene
i giennomsnitt er en del yngre (Figur 1Feil! Fant ikke referansekilden.), og dette oppveier det faktum
at de sykeste ble syk i lavere alder enn andre grupper (Figur 13).

For a fa et bedre bilde av sykdommens varighet, sa er det nyttig pa se pa varighet i forhold til alder. |
gruppen som er 30-39 ar ble f.eks. 37 % syke fgr de var 20 ar, mens 43 % ble det mellom 20 og 29 ar.
| gruppen 40-49 ar ble 19 % syke fgr fylte 20 ar. Mange som er middelaldrende ble altsa syke i ung
alder, samtidig som en hgy andel i de eldste aldersgruppene forteller om relativt sent oppstatt
sykdom. I aldersgruppen 50-59 ar sier 53 % at sykdommen er oppstatt etter fylte 40 ar.

| tolkningen av data er det ogsa viktig a ha som bakgrunn at det synes a ha vart en betydelig gkning i
antall ME-tilfeller i Norge, jfr. Vedlegg 5. Det ligger imidlertid utenfor denne rapportens formal a
diskutere mulige arsaker til dette.

Sykdomsdebut, etter alder idag

70-ar
60-69 ar
50-59 ar
40-49 ar
30-39 ar . | |
20-29 ar

10-19 ar

0-9 ar

0 20 40 60 80 100 120 140 160

m0-9ar m10-194r w20-2934r m30-393r m40-49ar 50-59 ar

Figur 14: Alder ved sykdomsutbrudd (ikke ngdvendigvis diagnosetidspunkt), etter alder i dag.

Det er urovekkende at i vart utvalg er de alvorligste syke gjennomgaende yngre. Det er fem mulige
forklaringer pa dette:

(i) Det er en skjevhet i vart utvalg, ved at eldre og sveert alvorlige ME-syke er
underrepresentert. En mulig forklaring er at de bor alene, pa institusjon eller hos (eldre)
foreldre som i mindre grad bruker internett.

(i) Det har veert en mulig ME-epidemi i det siste tiaret, hvor en stgrre andel blir alvorlig
syke.

(iii) En andel barn og unge utsettes for mer press tidlig i sykdomsforlgpet, som potensielt kan
gi et darligere forlgp.

(iv) De svaert alvorlig syke blir gradvis friskere nar de blir eldre.

(v) En hgyere andel av de sveert alvorlig syke dgr, og «forsvinner fra statistikken».

Vi har ikke data for a teste disse ulike forklaringene. Forklaring (i) er en reell mulighet, nemlig at
utvalget ikke er fullt ut representativt, spesielt for de aller sykeste. Forklaring (ii) er mulig, og tall for
nar de ble syke tyder pa at pandemier som svineinfluensaen i 2009 kan ha gitt flere ME-tilfeller (se
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vedlegg 5 figur 4). Forklaring (iv) (gradvis friskere) synes imidlertid a ha liten grunnlag i vare tall, jfr.
Figur 15, og det samme tilsier de generelle erfaringene med sveert alvorlig syke. Imidlertid finnes det
ingen forlgpsstudier av god kvalitet hverken i Norge eller internasjonalt, som kan kaste lys over
denne og den fjerde forklaringen.

Mange av de som ble syke unge har vaert syke i 20 ar eller mer. Dette er viktig informasjon, tatt i
betraktning det som ofte blir hevdet, nemlig at barn og unge med ME har en bedre prognose enn
voksne. Denne undersgkelsen ser bare pa dem som har forblitt syke, og ikke pa alle barn og unge
som fikk en ME-diagnose. Disse tallene burde likevel gi grunnlag for bekymring, og burde vaere en
spore til a foreta stgrre forlgps-/prognosestudier pa ME.

5.2 Endringer i alvorlighet av sykdommen
«Ser jeg pa livet mitt fra den gang jeg mener at ME’n startet, er kurven nedadgdende.
Opprykkene har veert basert pa adrenalinkick, hdp, gradvise tilpasninger i forhold til form. Reise
meg opp, kollapse med enorme smerter, reise meg opp litt annerledes, kollapse igjen. Helt til
den dagen da kroppen nektet G vaere med lenger. NG er det museskritt, planlegging og
vurderinger for og imot ... Er det verdt smellet etterpd. Skulle gnske jeg hadde denne
kunnskapen den gangen jeg ble syk; ikke tren.»

«Det kom gradvis. Startet som mild ME og ble verre og verre etterhvert som drene gikk inntil
jeg kom inn i en kritisk forverring hvor formen stupte innenfor en veldig kort tidsperiode. Fgrst
var jeg da alvorlig syk, sa sveert alvorlig.»

44 % av alle pasientene forteller at de blir stadig darligere, mens 32 % forteller at situasjonen svinger
(og uten noen klar trend over tid), som vist i Figur 15. Bare 3 % sier at de blir stadig bedre. Dette er et
overraskende lavt tall, men ma ogsa sees i sammenheng med malgruppen for undersgkelsen, nemlig
pasienter som har alvorlig eller sveert alvorlig grad av ME. Dessuten er pasienter som har vaert
(svaert) alvorlig syk men har blitt bedre (moderat eller mild grad, eller helt frisk) er ikke med i vart
utvalg.

Likevel kunne en forvente at flere enn 9 % i gruppen med alvorlig-moderat ME hadde rapportert om
en forbedring over tid. Det er ingen i gruppen «sveert alvorlig» som beskriver bedring. De som
beskriver bedring er alle i gvre sjikt av «alvorlig» nar det gjelder funksjon, eller i gruppen som vi har
definert som alvorlig-moderat.

«Totalsituasjonen er mer stabil fordi jeg har laert G kontrollere livet mitt, men svinger innenfor
«Moderat»/de nye rammene jeg har laget, blir verre om vinteren, men er nd stort sett
mellom moderat og alvorlig. Mens fgr I jeg mye pd niva «alvorlig» jevnt over.»
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Sykdomsforlgp
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Figur 15: Sykdomsforlgp.

| fritekstkommentarene er det mange i denne gruppen som beskriver et svingende forlgp, men der
tendensen over tid er forverring. Mange setter forverringen i forbindelse med en stgrre pakjenning,
f.eks. infeksjoner, fysisk belastning, bivirkninger av medisiner, eller opphold pa rehabiliteringssenter
etter krav av NAV for a fa innvilget ufgretrygd.

«Har svinget mellom alvorlig og sveert alvorlig flere ganger i lgpet av 12 Gr. Hadde en bedre
periode i ca. ett dr, og er sd blitt ddrligere igjen.»

«Var moderat i 4 dr, gikk s over i alvorlig etter hgy belastning.»

«Det svingte med mild-moderat grad i mange dr. Etter en infeksjon i 2015, gikk det gradvis
nedover. Har ligget i 21 mnd. nd. En mikrobedring i denne perioden, men noen alvorlige
smeller.»

6 Pargrende
«Pdrgrende blir utslitt, uten fritid, mister sine venner, lever i en unntakstilstand som aldri tar
slutt.»

Mange syke pleies av sine pargrende, og mange av de pargrende har en enorm omsorgsbyrde. Mer
enn halvparten av de pargrende som har besvart undersgkelsen har skrevet til dels meget lange
beskrivelser av hvordan de opplever sin livssituasjon. Disse tekstene barer preg av dyp sorg og
fortvilelse, og hver eneste av dem burde veert gjengitt i sin helhet for 3 understreke hvor vanskelig de
pargrendes situasjon er.

«Det er en underliggende evig tristhet, og katastrofeberedskap, da det alltid kan bli verre.»

«Kommunen kommer med et maltid mens jeg er pd jobb i ukedagene, de legger maten pa
bordet og drar. Hun kan ikke prate i perioder. De er 20 ulike ansatte. Det er alt bistand vi far +
vask 1 gang pr. mnd. Hun |G pa sykestuen en periode, men ble for darlig siden hun matte dele
rom. Hun ble derfor for syk til G ligge pd sykestuen og ble sendt hjem med beskjed om at jeg
skulle legge mat i en kjglebag mens jeg var pa jobb. Hun kan ikke ta maten selv opp fra
kiglebagen. Sliter med sterke smerter hele dggnet, hun far kun paracet. Grunnen til at hun fikk
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sveert alvorlig grad, var fordi de forsgkte G behandle henne som psykiatri. NG har de overlatt all
ansvar pd megq. Vi nektes BPA, jeq fdr ikke avlastning selv om vi har barn. Saksbehandler i
kommunen omtalte ME som flinkpike-syndrom. Fdr ikke hjelpemidler annet enn dusjkrakk da
ergoterapeut mente ME ikke utgjorde pleiebehov. »

73 % av de pargrende som besvarte skjemaet er kvinner. Rundt 40 % av de pargrende skriver at de er
alene med omsorgen for den syke, resten deler omsorgen med andre i husstanden.

198 pargrende har svart pa denne undersgkelsen, herav 35 som var pargrende til pasienter med
sveert alvorlig ME. Over halvparten (52 %) er forelder til en ME-syk som er over 18 ar, mens 21 % er
forelder til barn og ungdom (under 18 ar). 22 % av de pargrende som har svart er ektefelle/partner til
den ME-syke.

6.1 Tidsbruk

De pargrende bruker til dels svaert mye tid pa pleie og tilrettelegging, som vist i Figur 16. For
pargrende til sveert alvorlig syke bruker 71 % av de pargrende mer enn 40 timer per uke, dvs. at det
er mer enn en normal fulltidsjobb.*°

Det er et stort spenn i alvorlighet innen gruppene. De ekstremt alvorlige syke har behov for
degnkontinuerlig tilsyn, og de pargrende bruker ofte langt over 40 timer i uken pa tilrettelegging og
pleie, i tillegg til at noen ma veere til stede hele tiden. Blant de ni pasientene som er ekstremt alvorlig
syke mottar bare to pargrende omsorgslgnn, mens tre har sgkt men fatt avslag og fire har ikke sgkt.

«Utrolig taft G veere i beredskap 24/7 og sta alene i den rollen fordi du ikke har fagpersoner
lene deg pad. Alt for stort ansvar fordi det medfarer stort medisinsk ansvar i avgjgrelsene, da du
ikke kan henvende deg til medisinsk personell fordi de pG grunn av manglende
kompetanse/evne til g lytte til vdre tidligere erfaringer tar avgjgrelser som er til skade for
pasienten. Det er en stor gkonomisk utrygghet med vedtak pG omsorgslgnn som varer kun 6
mnd av gangen. Du har ikke mulighet til ferie fra denne 24/7 jobben fordi kommunen ikke viser
vilje til G skaffe kompetente personer til G ta over. Ferier er ofte mer belastende, da det vanlige
personell sendes i ferie og den lille avlastningen du vanligvis har blir borte. Jeg blir veldig redd
for at det skal skje noe alvorlig med meg, siden min datters liv er avhengig av at min helse
holder.»

Ett eneste fritekstsvar forteller om at gode ordninger er pa plass, og som viser at god hjelp er mulig:

«Vi er utrolig takknemlig for at var svaert syke datter har fdtt et kommunalt tilbud med et team
av hjelpere som gj@r en formidabel jobb hver dag. Vidr datter har veert syk i 6 dr, de 3 siste
totalt sengeliggende og pleiepasient. Vi kiempet en sveert hard kamp med hjemmetjenesten om
d fa til et vedtak som dekket var datters behov. Men en nytilsatt enhetsleder i kommunen fikk
snudd mest negativt til at vi nd har stor forstdelse og god hjelp. »

Ogsa for alvorlig syke er omsorgsbelastningen meget hgy, og 46 % av de pargrende for denne
gruppen bruker mer enn 30 timer per uke pa pleie og tilrettelegging.

% For de pargrende til alvorlig syke som bruker mindre enn 10 timer per uke, sa er den ME-syke pa institusjon.
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Pargrendes tidsbruk pa pleie av og
tilrettelegging

Sveert Alvorlig

avorie | I I |
| | | | | | [ |

Alvorig - moderat I 000
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m1-10timer ®m11-20timer ®21-30timer 31-40 timer Mer enn 40 timer

Figur 16: Pargrendes bruk av tid pa pleie og tilrettelegging for den ME-syke, timer per uke.

| tillegg til direkte pleie og tilrettelegging, har mange ME-syke behov for at noen er til stede i
hjemmet og «er pa vakt» i tilfelle noe skulle skje. For mange er situasjonen slik:

«lkke tilsyn hele tiden, men ma veere tilgjengelig dagnet rundt».

«Det sliter psykisk G ikke kunne dele ansvaret med noen andre. Jeg kan aldri ta helt fri. Har
noen kvelder ute blant folk, men da er alt hiemme godt forberedt, og jeg er klar for G dra
hjem hvis jeg ma.»

Blant de pargrende til pasienter med sveert alvorlig ME svarer 74 % at pasienten trenger tilsyn dggnet
rundt. Blant de pargrende til pasienter med alvorlig grad av ME er det 33 % som svarer at pasienten
trenger tilsyn hele tiden.

Fritekstsvarene vitner om problemer med a fa pa plass gode Igsninger. Mange pargrende gir uttrykk
for frustrasjon over at deres opparbeidede kompetanse og kunnskap ikke respekteres:

«Vi ble veldig provosert av mangel pd kunnskapsinnhenting fra de som leder behandling. Det
ligger enormt kunnskap om ME og spesielt alvorlig ME hos pasienter og pdrgrende men
helsepersonell ser ut G vente pa fremtidas forskning. Men hva med all kunnskap som finnes i
dag?»

6.2 Livskvalitet

Det a vaere pargrende til en person med alvorlig eller svaert alvorlig ME innvirker i sveert stor grad pa
den pargrendes livssituasjon, jfr. Figur 17. 68 % mener at situasjonen har negativ innvirkning pa
deres arbeidssituasjon og 79 % av de pargrende mener at den har negativ innvirkning pa familiens
gkonomi.

Om lag 9 av 10 mener at det a vaere pargrende til en (svaert) alvorlig ME syk pavirker egen helse i en
negativ retning, og at det har en negativ innvirkning pa deres eget sosiale liv og omgangen med
venner. 85 % svarer at det 3 veere pargrende innvirker negativt pa deres trygghet for fremtiden.

«Tross sykehjemsplass, fungerte ikke pleie og omsorg etter de behov en sveert syk ME-pasient
har.»
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Svarfordelingen er ikke veldig forskjellig mellom pargrende med alvorlige og sveert alvorlige
familiemedlemmer, men i fritekstsvar framgar at det — ikke overraskende — er en mer negativ
innvirkning pa egen livssituasjon desto sykere pasientene er.

Hvordan pargrende-rollen pavirker
livssituasjonen

Familiens akonorni I
— T T T 1 [ | |

Din egen helse _I
[

I S (N DR N
Din fglelse av trygget for framtiden _l
1 ] ] ] ] ] 1

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

m Sveert positivt  Litt positivt = Ikke i det hele tatt = Litt negativt ® Sveert negativt ® Ikke relevant

Figur 17: Hvordan pargrende-rollen pavirker egen livssituasjon, alle pargrende.

Ingen pargrende far noen form for avlastning fra det offentlige. En forelder forteller om
avlastningshjem en gang hver 3. uke. Andre pargrende forteller om avtaler med slektninger eller
venner om avlastning ved spesielle anledninger eller i korte perioder.

Pleien av de aller sykeste er en heltidsjobb, og naturlig nok er belastningen stgrre jo sykere pasienten
er. | gruppen «sveert alvorlig» er det 40 % av respondentene som sier at en pargrende er
hjemmevaerende for a pleie den syke. 6 % har en annen person som kan vaere der, og 6 % har privat
betalt hjemmesykepleie. Fritekstsvarene beskriver ogsa andre Igsninger; noen har pargrende med
hjemmekontor, mens andre er fgrtidspensjonert.

En annen belastning for pargrende til de aller sykeste er kontakten med skole, NAV, helsevesen og
det kommunale hjelpeapparatet. Dette diskuteres i kapittel 7. Stgtten fra NAV (omsorgslgnn,
pleiepenger osv.) er omtalt i kapittel 7.2.2.

Fritekstsvarene viser en stor fortvilelse og sorg, og reflekterer en enorm psykisk belastning:

«A forholde seg til ME-feltet er en enorm pékjenning. Man er totalt makteslgs og livredd- og
det er helt jeevlig a ikke vite om dette er en evig tilstand eller om man noen gang vil fa
behandling. Redselen for at den syke skal bli enda sykere ligger alltid som en klo om hjertet. ...
A stadig f& avisartikler der «<noen» mener ME er psykisk, og at man «kan jo bare», og G oppleve
a bli mistenkeliggjort for at ungen min er alvorlig syk. A trekke et lettelsens pust ndr ungen
fyller 18 og man ikke lenger kan meldes til barnevernet. A vaere redd for at en eller annen etat
plutselig skal finne pd at det er bedre den syke bor pG sykehjem. A ikke bli trodd. A veere livredd
for G trenge legehjelp, og at fastlegen ikke er tilgjengelig, og at man dermed ikke blir trodd. A
ligge véken om natten av bekymringene. A se hvordan omgangskretsen krymper. A miste
sosialt liv, G ikke greie G std i jobben. A bli redd for skonomien. A kjenne at fastlegen er
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livbgyen til familien — og undres over hvor lenge det kan baere. A gréte hver bursdag over at
nok et ar har gatt.»

6.3 Pargrende for de ekstremt alvorlig syke

Alle de ni alvorligst syke ME-pasientene (ekstremt alvorlig syke) har behov for tilsyn hele dggnet. De
pargrende bruker all sin tid pa tilrettelegging og pleie, med ett unntak hvor den den syke bor i
institusjon, men ogsa i det tilfellet bruker de pargrende mellom 30 og 40 timer i uken pa pleie. To av
de pargrende er ektefeller, en er pargrende til et barn under 18 ar og seks er foreldre til voksne ME-
syke.

Belastningen pa disse pargrende er ekstremt stor, og de mottar liten stgtte. To av de pargrende til
unge pasienter har pleiepenger. Bare to respondenter har omsorgslgnn. Tre av de pargrende til de
ekstremt syke pasientene har spkt om omsorgslgnn, men fatt avslag. Fire av respondentene opplever
familiens gkonomi som darlig.

«Her svarer jeg som mor til sveert alvorlig syk ME-pasient. Jeg er hiemme med pleiepenger som
vi far fordi vi ogsa har en som er alvorlig ME-syk som er under 18 dr. Vi ser ikke helt hvordan
hverdagen skulle gatt opp hvis ikke ... Har snakket med sosionom om mulighetene som finnes
og har snakket med kommunen om omsorgslgnn. Men ser ikke at det finnes gode Igsninger
som gj@r at det gdr opp gkonomisk ndr en av foreldrene ma vaere hjemme hele tiden ...»

Dette sitatet viser hvor stort omsorgsbyrden for en ekstremt syk ME-pasient er, og at pargrende gjgr
en pleiejobb pa mer enn 40 timer i uken selv nar det er hjelpeordninger pa plass:

«Hun har BPA-vedtak fra 08-22 hver dag i turnus. 4 ansatte. Som pdrgrende har jeg avlastning
for BPA i fbm. pauser i langvakter, 2 -3 ganger daglig hjelp med eliminasjon + tilstedevaerelse
alle netter.

Vi er utrolig takknemlig for at vdr sveert syke datter har fatt et kommunalt tilbud med et team
av hjelpere som gjar en formidabel jobb hver dag. Var datter har vaert syk i 6 dr, de 3 siste
totalt sengeliggende og pleiepasient. Vi kiempet en sveert hard kamp med hjemmetjenesten om
d fa til et vedtak som dekket vdr datters behov. Men en nytilsatt enhetsleder i kommunen fikk
snudd mest negativt til at vi ng har stor forstdelse og god hjelp».

Atte av de ni pargrende sier at de ikke har noen form for avlastning.

6.4 Barn som pargrende
168 respondenter (29 %) opplyser om at det er barn under 18 som nare pargrende (sgsken til eller
barn av den ME-syke). | noen tilfeller har de pargrende barna selv ME.

De ME-syke med barn bor i de aller fleste tilfellene sammen med ektefelle/partner eller hos den
sykes foreldre, slik at det ogsa er friske omsorgspersoner til stede. Mange gnsker seg imidlertid
praktisk hjelp slik at de kan bruke mer av sin tilgjengelige energi pa barna.

Ifglge norsk lov skal barn som er pargrende til pasienter med alvorlig sykdom fa tilbud av
helsepersonell om hjelp og stgtte. Bare 17 % av barn med ME-syke familiemedlemmer har fatt slikt
tilbud. Dette — og de mange fritekstsvarene — tyder pa at barn som pargrende til ME-syke ikke blir
ivaretatt i henhold til loven. Mens barn til kreftsyke far tilbud om stgtte og hjelp, finnes det ikke noe
slikt tilbud for barn til ME-syke

De ME-syke foreldrene opplever det som en stor sorg a ikke kunne delta mer i barnas liv:
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«Jeg hgrer barna inne men jeg fdar ikke vaere sammen med dem da jeg ligger pd soverommet i
mgrket og ikke tdler lyder osv.»

«Grusomt! Enkelte dager eksisterer man bare. Barna ser deg ligge der, under dyna, med
solbriller pd. Heldigvis har jeg en mann og de en far, som stiller opp hele dggnet.»

«Den ddrlige samvittigheten er verst. Stikket i mammahjertet. Spesielt hvis kroppen visner bort,
og man bare ma bli liggende i sengen og eksisterer av smerter som herjer og brenner overalt.
Allikevel, det er ikke sykdommen som er verst. Det er mammahjertet.»

Pa spgrsmal om hvilke hjelpetiltak som kunne hjelpe pa situasjonen som pargrende til ME-syke
forelder nevnes kjgring til/fra fritidsaktiviteter, leksehjelp og samtale med helsesgster av om lag
halvparten.

«Hjelp til daglige gjgremdl i hiemmet, matlagning, husvask, regningsbetaling mv. Slik at jeg
som mor kunne bruke den lille energien jeg har pa barna og ikke alt det andre.»

7 Hjelpeapparatet

7.1 Helsevesenet

Det er stort spenn i alvorlighetsgrad inne gruppene, og hva som utgjar tilstrekkelig helsehjelp vil
variere etter hva som er behovet til den enkelte pasient. | spgrsmalene i denne seksjonen har vi ikke
tatt stilling til hva som objektivt er «tilstrekkelig», men om pasienter og pargrende opplever at
hjelpen er tilstrekkelig for deres behov. | forkant av undersgkelsen ble det gitt utrykk for at
manglende hjemmebesgk var en utfordring, og det ble derfor stilt spgrsmal om det.

Nar man leser denne delen av undersgkelsen er det viktig & huske at en stor andel av respondentene
har hatt til dels svaert negative erfaringer med helsevesenet, og at mange av den grunn unngar
kontakt med mindre det er helt ngdvendig.

| praksis star mange av de ME-syke i denne undersgkelsen uten helsehjelp, enten fordi de har blitt
pafgrt skade av helsevesenet og ikke lenger t@gr ha kontakt, eller fordi fastlege og andre ikke utfgrer
hjemmebesgk.

«Jeg pleier datter alene fordi hun blir darligere av tilbudet det offentlige gir, de harer ikke etter
og respekterer ikke datters hjelpebehov. Hjelpebehovet til datter blir s mistenkeliggjort at jeg
tar ikke fortelle hele sannheten fordi jeg er redd for at det offentlige vil bruke makt og legge
henne inn pd institusjon med tvang fordi de mener slik jeg utfgrer omsorgen enten gjgr henne
darligere, vedlikeholder hennes symptomer. Jeg opplever at helsevesenet tror jeg har lyst til G
ofre jobb og helse for G ta vare pa datter, at jeg ikke vil slippe andre til, men sannheten er at
det "andre" kan tilby gjgr henne ddrligere.»

«Det heter seg at fastlegen har det medisinske ansvaret for ME-pasienter i det gyeblikket de
har fatt en diagnose. | realiteten er det jeg som har det daglige ansvaret for helsen til en
ALVORLIG syk sgnn. | Igpet av de 7 drene min sgnn har veert syk har han hatt 3 forskjellige
fastleger (vikar for vikar for vikaren) og ingen av dem har i utgangspunktet hatt nok kunnskap
om sykdommen. ... Min st@rste utfordring i dag er at jeg ikke har et medisinsk fagmiljg G stgtte
meag til. Vi er i alt for stor grad overlatt til oss selv.»
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Mange respondenter gir uttrykk for at kunnskapen om alvorlig og sveert alvorlig ME ligger hos
pasienter og pargrende, men at de ikke blir hgrt:

«Vi ble veldig provosert av mangel pa kunnskapsinnhenting fra de som leder behandling. Det
ligger enorm kunnskap om ME og spesielt alvorlig ME hos pasienter og pdrgrende, men
helsepersonell ser ut G vente pa fremtidas forskning. Men hva med all kunnskap som finnes i
dag?»

7.1.1 Generelt
Over 2/3 i gruppen «svaert alvorlig» (68 %) mener de far utilstrekkelig helsehjelp, mens bare 1/5 (21
%) mener hjelpen er tilstrekkelig (Figur 18).

Fem av de ni ekstremt syke respondentene er svaert uenig i at de far tilstrekkelig helsehjelp eller at
helsepersonell kommer hjem ved behov. Disse respondentene fgler seg heller ikke trodd av
helsepersonell. De svarer ogsa at det ikke er gjort tilstrekkelige behandlingsforsgk for a lette
symptomer som smerter, kvalme, sgvnproblemer osv. Fire svarer at de ikke tgr ha kontakt med en
eller flere aktgrer i helsevesenet etter sveert negative opplevelser. De samme respondentene har
ogsa mattet bytte fastlege for a fa bedre hjelp. De resterende fire mener helsehjelpen er tilstrekkelig,
de fgler seg trodd, og de mener de har fatt tilstrekkelig symptombehandling. Fem far oppfglging av
fastlege hjemme, mens en svarer at legen ikke kommer hjem.

Respondentene i gruppen «alvorlig» er enda mindre forngyd med helsetilbudet de far, og bare 7 %
som mener at de far tilstrekkelig helsehjelp. | gruppen «alvorlig» er det ogsa feerre — 16 % mot 46 % i
gruppen «svaert alvorlig» som sier at helsepersonell kommer hjem til dem nar de har behov for det.
Samtidig er behovet for hjemmebesgk stgrre i gruppen «sveert alvorlig».

| gruppen «svaert alvorlig» er det 49 % som opplever at de ikke blir trodd av helsepersonell, i gruppen
«alvorlig er andelen noe lavere (45 %), og enda lavere i gruppen «alvorlig-moderat» (34 %). En kunne
forvente at jo alvorligere sykdommen er, desto bedre blir man trodd av helsevesenet. Imidlertid
finner vi en svak positiv korrelasjon (0,06) mellom funksjonsscore (se vedlegg 2) og i hvilken grad man
foler seg trodd, dvs. at jo sykere man er desto mindre fgler man seg trodd pa hvor alvorlig
sykdommen faktisk er.

| gruppen som ligger i grenselandet mellom alvorlig og moderat grad av ME er det ingen som mener
de far tilstrekkelig helsehjelp, og det er bare 4 % som sier at helsepersonell kommer hjem til dem nar
de har behov for det.

Opplevelse av helsevesenet, sveert alvorlig
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Figur 18: Opplevelse av mgtet med helsevesenet.

Menn synes litt mer forngyd med mgtet med helsevesenet: 36 % fgler de blir trodd (29 % for
kvinner), mens 36 % sier de ikke fgler seg trodd; andelen kvinner som ikke fgler seg trodd er 45 %.

7.1.2 Erfaring med ulike aktgrer

Respondentene er mest forngyd med kontakten med fastlegen og fysioterapeut. Dette gjenspeiler
funn fra ME-foreningens undersgkelse om barn og unge med ME (Brathen, 2016). Sykehusene
kommer darligst ut, og over halvparten av de sveert alvorlig syke har negative erfaringer med
sykehusene pa alle nivaer.

Jo sykere pasientene er, desto flere er det som opplever kontakten med ulike aktgrer som darlig eller

sveert darlig. Det er bekymringsfullt at de som trenger mest hjelp har mest negative erfaringer.

Alle respondentene i gruppen «alvorlig» sier at de er i kontakt med en fastlege. Rundt halvparten sier

at de er kontakt med en fysioterapeut eller et sykehus. Omtrent halvparten av respondentene har
hjemmesykepleie.
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Tilfredshet med kontakten med ulike aktgrer i
helsevesenet, svaert alvorlig
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Figur 19: Tilfredshet med ulike aktgrer i helsevesenet.
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Selv om fastlegen er den enkeltakt@r som man er mest forngyd med, sa har over halvparten av
respondentene byttet fastlege for a fa bedre oppfalging.

«Det mdtte 3 forskjellige fastleger til far jeg endelig ble lyttet til. Min sykdom ble overhodet

ikke tatt alvorlig over en periode pd 2 dr. Jeg kunne ha veert friskere nd, hvis diagnose hadde
blitt satt tidligere, kombinert med oppfalging. Faler at mange leger behandlet meg som om

jeg var lat og hypokonder. »

En pasient med sveert alvorlig ME er svaert forngyd etter & ha byttet fastlege:

«Hun nye nd kommer hjem ndr jeg gnsker og hun tar ogsa blodprgver. Sett ME dokumentarer
og lest papirer vi har gitt, sG hun er interessert i G lzere. Tror det er en fysisk sykdom.»

Flere gir uttrykk for at de gjerne skulle byttet, men kommenterer at de ikke har byttet fordi de er for
syke til @ giennomfgre et bytte eller de er redde for a fa en som er darligere enn den de har. | noen
tilfeller er det ingen andre leger i kommunen.

7.1.3 Oppfelging av helsepersonell

Det er bare en liten andel som mener at de far tilstrekkelig oppfglging av de aktgrene de har kontakt
med. Halvparten (51 %) i gruppen «svaert alvorlig» er forngyd med den oppfglgingen de far av
fastlegen, som kommer pa hjemmebesgk.

| gruppen «alvorlig» er det bare 11 % som forteller at de far hjemmebesgk av fastlegen. 17 % er
forngyd med den oppfelgingen de far ved besgk hos fastlegen. 38 % av respondentene i gruppen
«alvorlig» er uenig i at de far tilstrekkelig oppfelging av fastlegen, mens bare 16 % i gruppen «sveert
alvorlig».

13 % (6 respondenter) i gruppen svaert alvorlig bor i institusjon, og far oppfelging av helsepersonell
pa sykehjemmet. 3 av 6 er uenige at de far god oppfelging av legen pa sykehjemmet. To er enig i at
de far tilstrekkelig helsehjelp, mens to er svaert uenige i det. Det er sannsynlig at dette er en gruppe
som ikke har blitt nadd av denne undersgkelsen.

Tilstrekkelig oppfolging av helsepersonell?
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Figur 20: Vurdering av oppfglging fra ulike aktgrer i helsevesenet.

«Hjemmesykepleien har sviktet fra dag 1. ... De tar null hensyn og har Idst seg inn til meg og
gatt inn pd soverommet mitt uten avtale kl. 7 om morgenen, en fremmed mann. Sa jeqg fikk
traumer. ... De har pd tung parfyme. De roper (ja faktisk) ndr de er her til tross for at de skal
veere stille pga. lyd sensitivitet. De bryter avtaler og prosedyrer. Kommer til tider uten avtale.
De bidrar til at jeg blir sykere. I juli 2017 fikk jeg krasj som varte til januar 2018. De setter
utstyr, store pappesker jeg ikke klarer flytte pd, i veien sa jeg ikke kommer frem med rullestol
eller rullator til toalett. »

Det er noen fa positive fritekstkommentarer til spgrsmalet om oppfglging:
«Har ambulant rehabiliteringsteam som er helt fantastisk!»
«Jeg har god oppfalging av fastlege.»

En liten andel av respondentene med alvorlig ME far oppfglging av andre behandlere, som psykolog /
psykiater (14 %), fysioterapeut (22 %) eller ergoterapeut (35 %). Det er en stgrre andel — 33 % for
fysioterapeut og 15 % for ergoterapeut - som mener de er for syke til 3 ha oppfglging fra disse
behandlerne.

«Prgvde fysio hjem en periode, hver annen uke. Ble for utmattende.»

27 % har ikke fatt tilbud om oppfelging av ergoterapeut eller noen av de andre behandlerne (Figur
21).
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Figur 21: Oppfelging av andre behandlere enn fastlege, alvorlig syke.

Fritekstsvarene fra gruppen «alvorlig» gir uttrykk for at ergoterapeuten ofte gir god hjelp nar
vedkommende er inne i bildet:

«Ergoterapeut var hjemme hos meg for G skrive sgknad om hjelpemidler. Har fatt dusj krakk,
stol pa kjgkken og elektrisk rullestol»

Ergoterapeutens kompetanse er imidlertid avgjgrende for kvaliteten pa resultatet. Feil hjelp har
potensiale til a gjgre stor skade, og er kan veere verre enn ingen hjelp:

«Fikk hjelp av ergoterapeut i fjor. Det kostet meg mange uker og satt meg tilbake
sykdomsmessig, og ergoterapeut kunne for lite om min helsesituasjon (hun sa det selv) til at
hun visste hvilke hjelpemidler som egnet seqg best. Jeq fikk ikke giennomslag engang for
engangsbelgp til sma hjelpemidler i heimen. Til slutt gikk vi for krykker, dusjkrakk og rullestol.
Rullestolen som senere da kom var totalt feil for mine behov. IGJEN, og atter igjen handler
dette om kompetansenivd, og gdr igjen i ABSOLUTT ALLE instanser. Det er beintgft G vaere SA
VANVITTIG syk og sa fa feil hjelp/ bli feilbehandlet - det er i grunnen verre enn G ikke fa
behandling overhodet da alle feil potensielt kan gjgre oss, HVIS MULIG, ENDA sykere - og det
permanent! Skummelt!»

Andelen som ikke har fatt tiloud om oppfelging er lavere blant de svaert alvorlig syke, men andelen
som mener de er for syke for oppfelging er ogsa langt hgyere. 48 % mener de er for syke til
oppfalging fra fysioterapeut, 45 % mener de er for syke for psykolog/psykiater og 33 % mener de er
for syke til oppfelging fra ergoterapeut (se vedlegg 7).

Fritekstsvarene fra gruppen «sveert alvorlig» understreker det som har kommet fram andre steder i
undersgkelsen — at «hjelp» fra helsepersonell som ikke kan nok om ME er verre enn ingen hjelp.

«Nytter ikke med fagpersoner som mener det sitter i hodet. »
7.1.4 Frykten for helsevesenet
70 % av respondentene med sveert alvorlig ME og 67 % av respondentene med alvorlig ME har

opplevd kontakten med en eller flere aktgrer i helsevesenet som sa vanskelig at de ikke tgr eller
gnsker @ ha videre kontakt med aktgren.
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Figur 22: Andel som har opplevd at kontakten med en eller flere aktgrer i helsevesenet har vaert sa vanskelig
at de ikke tgr eller gnsker kontakt igjen.

En fellesnevner for opplevelsene ser ut til 3 veere manglende kunnskap hos helsepersonell om ME og
hvor alvorlig ME er. Denne manglende kunnskapen gir seg utslag i feil rad, mistro og til tider
latterliggjgring av pasienten.

Figur 23: Ordsky av fritekstsvar om hvilke aktgrer man vil unnga grunnet negative erfaringer.

Sveert mange grupper helsepersonell er representert, fra fastlege til spesialister pa
universitetssykehus og fra tannleger til psykomotorisk fysioterapeut. Ogsa det nasjonale ME-senteret
pa Aker sykehus blir nevnt flere ganger.

Denne historien oppsummerer mange av erfaringene:

«Denne legen stilte seg undrende til at jeg var 100 % pa AAP og ikke "engang i halv jobb", hun
mente videre at "det var ikke farlig @ fGd ME fordi alle ME-pasienter i Norge ble friske", hun
mente at ME var en ny sykdom (hun ble illsint da jeg forsakte & fortelle om registrert i
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diagnosesystem j 1969) ... Jeg var hos legen for G fa erklzering til ssknad om videre AAP og hun
presterte G skrive til NAV at «pasienten virker lite motivert for @ bli frisk». Heldigvis satt jeg slik
til at jeg sa teksten pd datamaskinen hennes og pdpekte at det hun skrev jo ikke stemte. Hun
rettet motvillig teksten i sgknaden/erklaeringen. »

At 2 av 3 alvorlig ME-syke har hatt sa negative opplevelser med aktgrer innenfor helsevesenet at de
ikke t@r eller gnsker a ta kontakt igjen er et av de mest alvorlige funnene i rapporten.

7.2 NAV og gkonomiske ytelser
«NAV trenger fagpersoner med kunnskap om ME. De bgr bruke veileder med kunnskap og
kompetanse om ME. Det er en pdkjenning @ selv matte informere/ "laere opp" veiledere. ME-
pasienter bar fa beholde sin veileder og slippe d skifte til stadighet, det er uholdbart g starte
panytt gang pa gang! NAV bgr ogsG mgte pasientene med respekt og medmenneskelighet og
utvise fleksibilitet sa langt systemet tillater. De bgr ogsa bli bedre til G informere om rettigheter
og ordninger som fins, det er de som sitter med den kunnskapen ndr man selv tar kontakt»

7.2.1 @konomiske ytelser til pasienten

A bli alvorlig syk er en gkonomisk belastning, uansett sykdom. Om lag 13 % oppfatter familiens
gkonomi a vaere svaert darlig, mens 32 % sier den er darlig. 19 % sier den er god eller sveert god. Figur
24 viser at litt faerre i gruppen sveert alvorlig syk sier at gkonomien er darlig eller sveert darlig (41 %
mot 46 % for gruppen alvorlig syk). En forklaring kan vaere svaert alvorlig sykdom utlgser flere
offentlige stgtteordninger, som Figur 26 viste for omsorgslgnn.

Familiens gkonomi

I

Svaert alvorlig ]
Alvorlig I
Alvorlig-moderat ]
|

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

® Meget god God Tilfredsstillende Darlig  ® Sveert darlig

Figur 24: Familiens gkonomiske situasjon.
Figur 25 viser den gkonomiske stgtten fra NAV. Samlet sett mottar 35 % av respondentene AAP,

mens 42 % mottar ufgretrygd. Som forventet er andelen med AAP lavere og andelen med ufgretrygd
hgyere for de sveert alvorlige.

| alt 41 respondenter eller 7 % sier at de ikke mottar noen form for stgtte fra NAV. 23 av disse er 19
ar eller yngre (av i alt 66 respondenter som er 19 ar eller yngre). Folketrygden har en generell nedre
aldersgrense pa 18 ar.
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Figur 25: @konomisk stotte fra NAV.

Vi finner viktige forskjeller mellom menn og kvinner i stgtten fra NAV. Blant de 41 som ikke mottar
ytelser er det 15 menn og 26 kvinner, dvs. at en langt hgyere andel (37 %) av mannlige ME-syke ikke
mottar noen form for stgtte fra NAV (5 % for kvinner). En arsak er at menn gjennomgaende er yngre;
i gruppen over 30 ar er det bare 3 % av respondentene som ikke mottar noen form for stgtte fra
NAV. Det er imidlertid store forskjeller i fordelingen av AAP og ufgretrygd. Mens en litt hgyere andel
av menn far AAP (39 % vs. 34 %) sa er andelen med ufgretrygd blant menn langt lavere (20 % vs. 45
%). Forskjellene mellom kjgnn i AAP og ufgretrygd er markante selv nar vi kontrollerer for at menn i
utvalget i giennomsnitt er yngre, eller etter hvor lenge pasienten har veert syk. | gruppen over 30 ar
mottar 54 % av menn AAP mot 30 % av kvinnene, mens forskjellen i ufgretrygd er 36 % vs. 60 %. En
kan fremme ulike hypoteser om arsaken til forskjellene. Mannlige og kvinnelige ME-pasienter har
noe ulike erfaringer i mgtet med NAV; kvinnelige ME-syke opplever at NAV har mindre kunnskap og
har darligere erfaringer med prosessen med a fa ytelser. Forskjellene kan ogsa skyldes at menn i
(enda) stgrre grad enn kvinner opplever det som stigmatiserende a veere ufgr, og derfor gar lenger
pa AAP fgr de sgker ufgretrygd. Det kreves imidlertid mer forskning for a forklare forskjellene.

7.2.2 @konomiske ytelser til pargrende - omsorgslgnn og pleiepenger

Blant de pargrende til pasienter i gruppen «sveert alvorlig» har 40 % av de pargrende omsorgslgnn,
jfr. Figur 26. En hgy andel (19 %) har sgkt men fatt avslag, pa tross av at alle pasientene i denne
gruppen er sengebundne og tidsbruken til de pargrende er sveert hgy (Figur 16).

«Fatt avslag pd omsorgslgnn, orker ikke klage selv om avslaget er helt feil. Er veldig sliten.»

For gruppen «alvorlig» syke og «alvorlig-moderat» er andelen med omsorgslgnn betydelig lavere,
med henholdsvis 9 % og 1 %. | gruppen «alvorlig» har en like stor andel (9 %) sgkt om omsorgslgnn
men fatt avslag.
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Figur 26: Omsorgslgnn til pargrende.

20 % av de syke med alvorlig ME har pargrende som har ytelser fra NAV som hovedinntekt, av dem
har 16 % ufgretrygd og 4 % pleiepenger. | gruppen sveert alvorlig syke har 35 % pargrende som har
ytelser fra NAV som hovedinntekt. 9 % har pargrende som har pleiepenger, mens 26 % har
pargrende som er ufgretrygdet. Det ble ikke spurt om arsaken til at pargrende hadde ufgretrygd,
men noen av disse har ME selv, andre gir uttrykk for at de har en enorm omsorgsbyrde.

Pargrende med offentlige ytelser som
hovedinntekt

Sveert alvorlig
Alvorlig 1

Alvorlig-moderat 1l

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

m Ja, AAP © Ja, pleiepenger | Ja, sosialstgnad = Ja, ufgretrygd = Nei = Nei, har ikke pargrende

Figur 27: @konomiske ytelser fra det offentlige til pargrende.

Det er litt overlapp i familier med omsorgslgnn og andre NAV ytelser. Av de 59 som har pargrende
med omsorgslgnn, har 40 ikke pargrende med andre ytelser. 10 har ogsa pargrende med ufgretrygd,
7 med pleiepenger, og 2 med AAP.

7.2.3 Erfaringene med NAV

ME-foreningen gjennomfgrte i 2014 en spgrreundersgkelse om ME-sykes erfaringer med NAV (Schei,
2014). Rapporten viste at sveert mye handlet om saksbehandlers kunnskap og holdning til ME.
Halvparten av respondentene mente de ble sykere av kontakten med NAV. Rapporten viste videre at
de minst syke som gruppe hadde stgrre problemer med NAV enn pasientene som var sveert syke. Vi
ser den samme tendens i denne undersgkelsen; jo friskere pasientene er, desto stgrre problemer har
de med NAV. Det betyr likevel ikke at de sykeste opplever kontakten som god.

Denne undersgkelsen viser at erfaringene fra ME-pasienters og pargrendes mgte med NAV spriker
veldig. Mange opplever prosessen med a fa ytelser man i utgangspunktet har krav pa som darlig eller
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sveert darlig (42 % av de svaert alvorlig syke, og 52 % av de alvorlig syke). Kunnskapen om ME
rapporteres ogsa a veaere darlig eller svaert darlig av over halvparten, og bare 11-12 % i disse gruppen
mener at NAV har god eller sveert god kunnskap om ME. Imidlertid er det et lite lyspunkt at det er
flere som har en positiv enn negativ opplevelse av saksbehandlers holdninger til en selv som person.

Generelt er det er en stgrre andel i gruppen «alvorlig» som er misforngyd med kontakten med NAV
enn i gruppen «sveert alvorlig». Det tyder pa at jo sykere man er, desto st@rre forstaelse og velvilje
blir man mgtt med.

Opplevelse av kontakten med NAYV,
sveert alvorlig
| | | | | | | |

I
Prosessen med & fa de ytelser du har krav pa -
[

Saksbehandlerens holdning til deg som person

Kunnskapen om ME hos Nav
I I I I I I I I

0% 10% 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 %100 %
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Opplevelse av kontakten med NAYV,
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Figur 28: Opplevelse av kontakten med NAV.

Respondentene ble ogsa bedt om a svare mer spesifikt om ulike typer hjelp fra NAV. Mer enn
halvparten av respondentene med alvorlig ME opplever kontakten med NAV som en darlig eller
svaert darlig opplevelse, og 80 % mener at de ikke har fatt god nok informasjon om ytelser, 70 % har
ikke fatt tilstrekkelig hjelpe med a fylle inn skjemaer, 63 % opplever det er vanskelig 8 komme i
kontakt med saksbehandler, eller at kontakten ikke er tilpasset deres behov, f.eks. digitalt eller ved
hjemmebesgk. Fra fritekstsvarene kommer det fram at forholdet til NAV i stor grad bestemmes av
saksbehandlers innstilling. Respondentene med sveert alvorlig ME er litt mindre misforngyd, men
ogsa der er det 69 % som ikke mener de har fatt god nok informasjon om ytelser, 50 % far ikke tak i
saksbehandler og 58 % savner hjelp til  fylle inn skjemaer.
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Figur 29: Tilfredshet med ulike typer assistanse fra NAV.

En rekke fritekstsvar forteller om sterkt varierende erfaringer med NAV:

«Hatt flere saksbehandlere - har variert stort fra ELENDIG med skremmende holdninger og
kunnskapslgshet til BRA.»

«I begynnelsen ble jeg sendt mellom saksbehandlere i hytt og geveer, hvor alle var ddrlige og
ikke hadde verken peiling eller empati. Fikk til slutt en veldig fin saksbehandler som var meget
interessert i ME og satte seg inn i sykdommen. Pdrgrende fikk komme alene i mgter med
henne, siden jeg var for syk til @ mgte opp. Hun hjalp oss godt, og til slutt (6 dr etter
sykemelding) fikk jeg ufar + ung uf@r.»

«AAP utlgper og da er det tilbake pa livsopphold, en prosess som hver mdned er s omfattende
at det er altoppslukende og det eneste man klarer G utfgre. Ufaretrygd er totalt utelukket da
man md veere veldig oppegdende og frisk for G klare den prosessen.»

«Generelt blitt mgtt med hdnlige utsagn og pdstander som saksbehandler ikke hadde verken
kjennskap eller kunnskap for G fremsette. Ble sd ille at fastlegen insisterte pd @ veere tilstede pa
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alle mgter med NAV pga. den ddrlige behandlingen jeg fikk. Sendte inn skriftlig klage, og
saksbehandler ba om unnskyldning - men fortsatte pd akkurat samme mate.»

«Fikk avslag pa ufgretrygd med begrunnelse «spontan bedring kunne ikke utelukkes» ble
dermed uten stgnader i 9 mnd mens klagen ble behandlet.»

«Hadde en flott saksbehandler, en som ser meg og en som ser min helse.»

«Slapp bade arbeidsutpraving og rehabilitering pga. gode legeerklzeringer som sa det ville veere
uhensiktsmessig og medisinsk uforsvarlig. Var redd dette ville gjgre meg mye ddrligere, sG det
var en lettelse.»

7.3 Kommunale tjenester

7.3.1 Generelt
«Min sgnn er sa syk at han ikke klarer G ta imot den hjelpen han trenger. Det er en stor
utfordring for meg som mor. Jeg skulle gjerne gjort mye mer, men min sgnn far
symptomgkning bare ved tilstedevaerelse av andre mennesker. Praktiske oppgaver som for
eksempel renhold er veldig vanskelig G gjennomfare. Det ma gjares sa lydlgst som mulig, ofte i
mgrke og sd raskt som mulig. En enkel arbeidsoppgave ma deles opp for ikke G bli en for stor
belastning. Tidspunkt ma tilpasses symptomtrykket og ofte ma ting utsettes. Offentlige
tjenester og statteordninger er ikke tilpasset denne sykdommen. De teller timer og ma ha faste
tidspunkter @ forholde seg til. Antallet timer min sgnn kan motta hjelp er marginalt i forhold til
hva han egentlig trenger. Kommunale tjenester som hjemmehjelp eller BPA er ikke aktuelt fordi
de ikke er fleksible nok.»

Dagens hjelpetilbud er i svaert mange tilfeller ikke tilpasset de ME-syke, og det er mange eksempler
pa at pasienter har mattet si fra seg «hjelp» som viser seg a vaere mer belastning enn hjelp. Mange
skriver at feil hjelpetilbud har pafgrt dem forverring. Mange, bade pasienter og pargrende, opplever
det sveert belastende @ matte slass hele tiden for a fa aksept for at de virkelig er syke og for a fa den
hjelpen de har behov for, og fgler at det er med pa a forverre sykdommen. Mange respondenter gir
uttrykk for at de ikke har fatt informasjon eller tilbud om hjelp fra kommunen, eller at de er sa syke
at de ikke klarer a sgke.

«Det ville veere fint om kommunen overhode fikk gye pd meg. Uten at jeg md slite meg
gjennom en jungel av kontorer og nettsider og skjemaer, for det har jeg ikke krefter til.»

Bare 18 % av respondentene med alvorlig ME opplever at den hjelpen de far fra kommunale
tjenester er til strekkelig, mot 25 % av respondentene i gruppen «sveert alvorlig». Med andre ord, 3
av 4 med svzert alvorlig ME far ikke tilstrekkelig hjelp, og hele 82 % av gruppen «alvorlig» mener at de
ikke far den hjelpen de har behov for.

Helse- og omsorgstjensteloven (§21) sier: «For pasienter og brukere med behov for langvarige og
koordinerte tjenester etter helse- og omsorgstjenesteloven, skal kommunen tilby koordinator,

jf. helse- omsorgstjenesteloven §7-2. Dette gjelder uavhengig av om pasienten eller brukeren gnsker
individuell plan. Koordinatoren skal sgrge for ngdvendig oppfalging av den enkelte pasient eller
bruker. Koordinator skal ogsa sikre samordning av tjenestetilbudet og fremdrift i arbeidet med
individuell plan.»
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Ifglge undersgkelsen har 38 % av pasientene med sveert alvorlig ME og 12 % av pasientene med
alvorlig ME fatt oppnevnt koordinator av kommunen.

Det ma understrekes at respondentene igjen og igjen trekker fram at «det er bedre med ingen hjelp
enn feil hjelp», og at mange ikke gnsker kommunal hjelp pa grunn av darlige tidligere opplevelser.
Det er ingen hjelp i 8 ha vedtak pa en ytelse sa lenge ikke hjelpen er tilpasset behovet til den syke.

«Meget varsomt, men pa tilbudssiden dersom den syke @gnsker tilbud. De ma forstd hva ME
dreier seg om. Ndr man blir mgtt med en holdning om «din diagnose er ikke en sykdom» blir
det vanskelig G be om hjelp. Da blir belastningen for stor.»

Blant de ekstremt alvorlig syke sier flere at de er bekymret for a ha kontakt med «hjelpere» som gjgr
vondt verre gjennom mangel pa kunnskap, og de gir klart uttrykk for at de ikke gnsker kommunale
tjenester slik de er i dag.

«Har fatt tilbud om ansvarsgruppe, gnsker ikke dette pd ndvaerende tidspunkt. For syk til G ha
nytte av tilbudet, oppleves som merarbeid for foreldre. Opplevde en kamp for d fa slippe dette.
Kommunalt hjelpeapparat har ingen kunnskap om ME og vi blir stadig presset pd at vi ma
presse datter til aktivitet.»

Under fritekstsvarene kommer de pargrende med oppfordringer til helsevesen og kommunalt
hjelpeapparat:
«Stole pd at pasientene har store hjelpebehov. Vi fikk avslag pd pleiepenger fordi datter ikke

bruker sonde - legen trygler om sonde men hun nekter ...»

«Mgte med ydmykhet, med gnske om @ leere. Legge fra seg utdaterte holdninger. Lytte.
Samarbeide med pasient og foresatte om @ finne gode I@sninger. Tro pG at pasienten er alvorlig
syk!i»

«Stole pa at de er alvorlig syke. Stole pd at foreldre gnsker det beste for barnet sitt.»

«Gi den hjelp pasient mener er ngdvendig»
7.3.2 Ulike hjelpeordninger
Figur 30 nedenfor oppsummerer omfanget av bruken og hvor forngyde pasientene er med ulike

ordninger. Det er relativt sma forskjeller mellom de tre gruppene og fa innenfor gruppen sveert
alvorlig er for syke til & benytte seg av mange av ordningene.
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Bruk av og tilfredshet med ulike
kommunale ordninger
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Figur 30: Bruk av og tilfredshet med ulike kommunale hjelpeordninger.

Det er potensielt to problemer knyttet til kommunale tjenester: (i) at det ikke tilbys tilstrekkelig hjelp,
eller (ii) at hjelpen ikke er tilpasset behovene til alvorlig syke pasienter. Nar det gjelder den fgrste
utfordringen ser vi at spesielt for BPA er det omlag 20 % som har sgkt om BPA men fatt avslag.

Svaert mange fritekstsvar dreier seg om at respondentene ikke har fatt tiloud om hjelp fra
kommunen, ofte fordi de ikke var klar over at det var mulig a fa hjelp.

«Jeg har ikke fatt kontakt med hjelpeapparatet med unntak av en ergoterapeut som kom pad
besgk. Ingen koordinator, ingen hjemmehjelp, ikke tilbud om samtaler. »

«Jeg oppdager nar jeg tar denne undersgkelsen, at jeg ikke vet noen ting om det kommunale
hjelpeapparatet.»

For begge gruppene og for alle ordningene er det imidlertid svaert mange som ikke gnsker disse
ordningene. Mange har skrevet at de har kommet til at ingen hjelp er bedre enn feil hjelp. Nar
respondentene krysser av for «gnsker ikke denne tjenesten» er det ikke ngdvendigvis fordi de ikke
har behov for hjelp, men fordi de har erfaring med hjelp som ikke fungerer. Mange forteller om at de
har blitt pafgrt forverring av «hjelpe»-apparatet.

«Har ingen hjelp, hadde hjemmesykepleier men det funka ikke da det kom nye og nye og nye
som jeg mdtte forholde meg til og forklare at til pa nytt og pa nytt. Mdtte krysse av pG gnsker
ikke.»

«Pasienten er sd dadrlig at det er uaktuelt for forskjellige fremmede G komme hjem til henne.»

Dersom vi ser pa tilfredshet blant de som benytter seg av de ulike ordningene er, sa utgjgr gruppen
«hverken forngyd eller misforngyd» den stgrste gruppen for de fleste ordningene. BPA er den
ordningen man er mest forngyd med. Blant de sveert alvorlig ME-syke benytter 15 av de 32 som har
svart seg av denne ordningen, og 8 (53 %) er forngyd eller svaert forngyd med ordningen.
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Fritekstsvarene forteller ogsa her at suksess er avhengig av kunnskap og evne og vilje a lytte til den
syke og pargrende.

Mer urovekkende er svarene blant dem som har hjemmesykepleie eller hjelp fra hjemmetjenesten.
Blant de sveert alvorlig syke benytter 25 (av 35 som har svart pa dette spgrsmalet) seg av ordningen.
Svarene fordeler seg ganske likt pa de tre gruppene: (svaert) forngyd, hverken forngyd eller
misforngyd, og (sveert) misforngyd. Blant gruppen alvorlig syke er det en lavere andel som er (sveert)
forngyd (25 %), mens 31 % er (svaert) misforngyd.

Mange av disse pasientene har daglig hjemmesykepleie eller hjelp fra hjemmetjenesten, og dette er
derfor den viktigste kontakten med helsetjenesten. Vi stilte ogsa mer utdypende spgrsmal om hvilke
sider ved hjemmesykepleie/hjemmetjenesten som ikke er tilfredsstillende, og fikk en rekke
fritekstsvar som utfyller bildet.

Det er noen fa positive kommentarer:

«Har hatt hjemmesykepleie over mange dr, bdde jevnt og ujevnt, etter behov. Jeg kjenner dem,
de kjenner meg og jeg blir tatt pa alvor. Kommunehelsetjenesten her er god, men sliter med
knappe ressurser.»

«Det varierer sd veldig! Noen er fantastiske og andre er helt forferdelige. Jeg vet aldri hvem
som kommer.»

Det er mange som opplever antallet personer man ma forholde seg til som en stor utfordring.
Problemet kan oppleves sa stort at man velger ikke a sgke om hjelp, eller de sier fra seg tjenesten. En
partner til en kvinne med alvorlig ME skriver:

«Hun orker ikke G forholde seq til flere personer, sG hun har ikke villet sgke, da hun tror det vil
bli verre, enn bedre for henne, sd jeg og ungene hjelper henne.»

«Hjemmesykepleien var positiv men klarte ikke G begrense antall personer som kom hjem til
syk derfor ble han sykere og tilbudet mdtte stoppes.»

| gruppen alvorlig syke mente 71 % at kommunale tjenester hadde darlig kunnskap om ME (59 % i
gruppen svaert alvorlig). Mange opplever ogsa mangelen pa kunnskap om ME som et problem:

«Madtte stoppe «hjelpen» da jeg ble mye verre etter besgkene pga. manglende hensyn og
kunnskap.»

7.3.3 Hjelpemidler

Riktige hjelpemidler kan veere til stor hjelp. Hjelpemidler kan brukes som forebyggende tiltak for a
hindre overanstrengelse som kan fgre til forverring. 80 % av respondentene med sveert alvorlig ME
har hatt bespk av ergoterapeut/fysioterapeut hjemme. | gruppen «alvorlig» er andelen 60 %.

Hvilke hjelpemidler som er aktuelle avhenger av sykdommens alvorlighetsgrad.

Det store flertallet (83 %) forteller at de har nytte av de hjelpemidlene de har, og andelen er hgyest
blant de sveert alvorlig syke (92 %), mens den er noe lavere blant de alvorlig-moderat syke (65 %). Et
positivt funn er at 3 av 4 blant de sveert alvorlig syke sier de har de hjelpemidlene de har behov for.
For gruppen med alvorlig grad av ME mener imidlertid under halvparten at de har fatt dekket sitt
behov for hjelpemidler.
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En rekke ulike hjelpemidler er tilgjengelige for a lette hverdagen, og firtekstsvarene i vedlegg 7 gir
mange eksempler pa hjelpemidler. For de sveert alvorlig ME syke dreier det seg om hjelpemidler som
elektrisk rullestol, trappeheis og sykehusseng i tillegg til utstyr for a ta til seg mat og drikke, og til
hjelp med personlig hygiene. Utstyr som skjermer for lys og lyd er ogsa essensielt.

De hjelpemidlene som oftest blir nevnt av respondenter med alvorlig ME som nyttige er dusjkrakk,
rullestol, regulerbar seng, hjertebrett, toalettstol og ulike ordninger for a skjerme for sanseinntrykk,
som formst@pte grepropper, steydempende headset, filterbriller eller lysskjerming av soverom. Flere
forteller ogsa om at arbeidsstol eller stastol til kjpkken er nyttig, eller ulike bord og st@tter slik at man
kan lese eller bruke PC i sengen.

«Sykeseng, trappeheis, innendgrsrullestol, toalettstol, er vel det som hjelper henne mest i
hverdagen, hun har ogsa utendgrsrullestol, men grunnet hennes tilstand har den ikke blitt
brukt de siste drene.»

For gruppen med sveert alvorlig ME gjenspeiler svarene at sykdommen er langt mer alvorlig. Her
nevnes sykehusseng, vendelaken, takheis, anordninger for a drikke, trygghetsalarm eller ringeklokke
slik at den syke kan pakalle hjelp.

«Sykeseng, madrass har vi kigpt selv. Dostol ved senga. Drikkesystem har vi kjgpt selv,
vannposer med slange som ligger lett tilgjengelig. Ringeklokke. Trygghetsalarm betaler vi
selv.»

«Lys- og lydskjerming. Dette er vanskelig G fa til og det offentlige burde ha en Igsning slik at
hver enkelt slapp a finne opp beste alternativ selv etter mye praving og feiling.»

Hjelpemidler tilrettelegges av og formidles ofte via ergoterapeut eller fysioterapeut. Gjennomgaende
er ME-syke forngyd med forstaelsen og hjelpen de mgter (Figur 31). Samlet sett mener 56 % at disse
to yrkesgruppene viser god eller meget god forstaelse for sykdommen, og tilfredsheten er stgrst
blant ME-syke med sveert alvorlig grad (61 %). Likevel mener nesten 1 av 5 ME syke at disse viser
(meget) darlig forstaelse.

Vi spurte og om pasientenes oppfatning av kunnskapen om ME i disse yrkesgruppene, og svarene her
er noe mindre positive. 42 % mener at de personene de har veert i kontakt med har (meget) god
kunnskap, mens 29 % mener kunnskapen er (meget) darlig.

Ergo-/fysioterapeuts forstaelse av din situasjon

Sveert alvorlig

Alvorlig-moderat

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

B Meget god God Hverken god eller d.. Darlig ® Meget darlig  ® Ikke relevant
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Figur 31: Ergoterapeuts og fysioterapeuts forstaelse av den ME-sykes situasjon.

En pasient med svaert alvorlig ME skriver:

«Har opplevd at det tar for lang tid fgr det sgkes om hjelpemidler og ndr det er sgkt tar det for
lang far hjelpemidlene blir levert. Dette har fart til at jeg har brukt for mye energi og blitt
darligere. Nar hjelmemidlene endelig kommer er jeg for darlig til G bruke dem.»

Mer enn 1 av 5 (22 %) av de ME-syke i undersgkelsen har blitt fraradet av helsepersonell & bruke
hjelpemidler fordi de er «passiviserende». Som vist i Figur 32 sa er andelen betydelig hgyere i
gruppen med sveert alvorlig grad av ME.

Fraradet av helsepersonell a bruke
hjelpemidler

Svaert alvorlig |
Alvorlig I ——
Alvorlig-moderat | ——

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

HJa HNei

Figur 32: Andel som er blitt fraradet av helsepersonell a bruke hjelpemidler.

Aktivitetsavpasning og a holde seg innenfor «energikonvolutten» star sentralt i anbefalinger om
hvordan man skal unnga forverring av sykdommen, og forhapentligvis gradvis bygge om sin kapasitet
(se for eksempel, Taylor et al., 2006). En motsats til dette er en tankegang om at «trening er sunt» og
det er nyttig a presse grenser. Dette strider mot det man vet om at ME-pasienter opplever en
fysiologisk, objektivt malbar, unormal reaksjon pa anstrengelse (se for eksempel, Institute of
Medicine, 2015), men en del fritekstsvar tyder pa at den siste tilnsermingen er utbredt blant mange
som jobber innen helsevesenet.

«Det var skepsis fra sykehuset om bruk av rullestol. Holdning var mer at man da yter ikke nok
for @ bli bedre. Men ergo og fysio ordnet det.»

«Psykolog ville ikke at jeg skulle fa hjelp til G drikke ndr jeg ikke hadde krefter til G Igfte glasset,
mente jeg hadde godt av G anstrenge meg mer.»

«Sykehuslege fraraddet meg G bruke rullestol. Ergoterapeut brukte ett helt Gr pd @ overtale meg
til a fa rullestol etter det.»

«Barnelege og psykolog har veert redde for at hjelpemiddel er «sykeliggj@rende»

«Ergoterapeut har vist liten forstdelse for ME og kommet med anbefalinger som f.eks.
aktivitetsgkning som fgrer til svaert alvorlig forverring. Hun har frarddet @ bruke hjelpemidler
og begrunnet det med at ME pasienter har godt av G veere i mer aktivitet og gjare flere ting
selv.»
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«Ble nektet rullestol ndr jeg IG pd sykestuen, hadde ikke spist pd 5 dager fordi jeg ikke hadde
krefter til det. De mente jeg mdtte opp og ga selv, det greide jeqg ikke. SG de ansatte slepte meg
paG do.»

«Fastlegen min har vaert mot alle hjelpemidler jeg har sgkt om. F.eks. vil fastlegen min at jeg
skal opp og ga hver dag - og at alle hjelpemidler vil vaere til hinder for at jeg ma oke aktiviteten
- tale mer og mer belastning.»

«DU MA TRENE! og VI SYR | PUTER UNDER ARMENE PA VARE PASIENTER!»

«Av min forrige fysioterapeut ble jeg frarddet G bruke noen som helst hjelpemidler, og i det hele
tatt frarddet fra a tenke at jeg var syk. Hun mente jeg burde trene og ga daglige turer og gjgre
alle hverdagslige oppgaver fordi jeg gjorde meg selv sykere ved G tenke at jeg var syk»

«Du ma klare det selv for a kunne bli bedre» - med utslitthet som resultat.»

«For ung og for frisk til G trenge permobil, sa psyk sykepleier. Min alder har gjort at jeq ikke blir
tatt pd alvor.»

«Seng med motor kunne veere passiviserende. Det har vist seg stikk motsatt @ gjgre at jeg kan
fa til sma ting nG som jeg tidligere ikke kunne fordi jeg ikke fikk satt meg opp.»

«Jeg vil heller bruke el-rullestolen til G komme til bradboksen og bruke energien pG G smgre
meg en skive, enn d ga til bradboksen og kapitulere ndr jeg kommer frem, og ikke ha energi til
d smgre skiven. Det er visst litt vanskelig @ forstd.»

«Hvis jeg brukte hjelpemidler kynne jeg ikke vaere mamma. Sykehuset tvang meg til G ga eller
sa de at de ville ta babyen min. Ble mye ddrligere. Sa de kunne ringe ergoterapeut og ip
koordinatoren min for G fa info og meg og min helse, men det ville de ikke ...»

7.4 Individuell plan (IP)

Bare 8 % (42) av respondentene har en individuell plan (IP), men andelen varierer sterkt med
alvorlighetsgrad. Ingen i gruppen alvorlig-moderat sier de har individuell plan mens 20 % av
pasientene med sveert alvorlig ME har det (9 % for gruppen med alvorlig grad).

Som ved alle andre ordninger og ytelser avhenger suksess av samarbeidet med pasienter og
pargrende, respekt for pargrendes kunnskap og god og riktig kunnskap om ME.

Mange ME pasienter har jevnlig oppfglging av flere behandlere. 16 av de 42 respondentene som har
IP er under 20 ar. En IP vil da koordinere mellom skole, PPT, fastlege og i flere tilfeller fysioterapeut. |
et par tilfeller er ogsa BUP med. For de voksne pasientene er det i hovedtrekk hjemmesykepleie,
fastlege, fysioterapeut og i noen tilfeller ergoterapeut som koordineres.

Vurderingene av IP er gjennomgaende lang mer positive enn negative (Figur 33). Over halvparten
mener samarbeidet med koordinator er (sveert) godt, og at de kan pavirke innholdet. Det er
imidlertid urovekkende at 1 av 5 som har individuell plan opplever at holdningen til dem som pasient
er (sveert) darlig, og at de ulike tjenestene ikke oppfyller sine forpliktelser.
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Figur 33: Vurderinger av individuell plan, respondenter som bruker den.

7.5 Effekten av manglende eller mistilpasset helsetilbud

Pasientene som omfattes av denne undersgkelsen er sterkt invalidiserte og har stor, i en del tilfeller
ekstrem, sykdomsbyrde. Hjelpebehovet er stort, men likevel ser vi at respondenter sier fra seg bade
hjemmehjelp og hjemmesykepleie fordi de opplever at tjenestene bidrar til at de blir til dels betydelig
sykere. Respondentene opplever det som en stor belastning 3 ha ukjente mennesker rundt seg og a
skulle instruere hjelpere selv.

For gruppen «svaert alvorlig» er andelen som forteller om en negativ eller svaert negativ innvirkning
pa helsetilstanden rundt 90 % for alle tre spgrsmalene. Problemstillingene gjelder ogsa for ME-syke
pa sykehjem.

Ser man pa de ni aller sykeste pasientene (ekstremt alvorlig), svarer alle «svaert negativt» pa alle tre
spgrsmalene. Disse pasientene opplever alvorlig forverring ved selv den minste ekstra belastning.

«Den sykes behov passer ikke inn i systemet og systemet er ikke villig til G endre seg.»

80 % av respondentene med alvorlig ME opplever at det virker negativt inn pa deres helsetilstand nar
nye hjelpere ikke har kunnskap om ME og ikke viser tilstrekkelig hensyn. 77 % opplever at det har
negativ innvirkning pa helsen om de ma instruere nye hjelpere selv, og 72 % opplever det som sveert
belastende stadig @ ha nye mennesker rundt seg.

«A ikke klare G motta tjenesten med forklaring at jeg blir for dérlig blir sett pG som vanskelig og
overdrevent bdde av saksbehandler, fastlege og utfarer, da de «til og med klarer G gi hjelp til
dgdssyke pasienter». Har forsgkt G forklare at siden jeg har tenkt a leve er det utrolig viktig at
de tilpasser fremgangsmaten sin, sd jeg kan ha mulighet til G ha en tilveerelse utenom ... hjelp
som gj@r at jeg bruker all tid imellom besgkene til & komme meg av pdkjenningen av hjelpen
jeg har mottatt. Har mottatt "hjelp” til personlig hygiene i mange dr uten at jeg med det fdr
utfart helt grunnleggende stell (pga. lite tid, manglende tilpasning).»

Kommunale tjenester med stadig utskifting av folk, og der hjelperne ikke kjenner rutinene og
belaster den syke med @ matte instruere og forklare, oppleves av mange som en trussel mot helsen
av pasienter som allerede har en marginal funksjonsevne.
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Figur 34: Hvordan manglende kontinuitet i hjelpetilbudet pavirker helsetilstanden.

7.6 Samlet vurdering av hjelpeapparatet

Svarene i denne undersgkelsen viser at pasientene opplever manglende kunnskap i alle deler av
helsevesenet og hjelpeapparatet om ME generelt og om alvorlig/svaert alvorlig ME spesielt. Svarene
vitner om at den manglende kunnskapen ofte fgrer til at ME-syke blir redde for a oppsgke hjelp etter
at de har opplevd a bli mistrodd, stigmatisert og trakassert. 2 av 3 forteller at de har hatt sa darlige
opplevelser med helsepersonell at de kvier seg for a ta kontakt. Enda flere sier de ikke far tilstrekkelig
helsehjelp. Over 60 % av respondentene opplever at det ikke er gjort tilstrekkelige forsgk pa a lindre
symptomer som smerte, sgvnproblemer eller kvalme. Det er ogsa flere som kommenterer at de ikke
har fatt informasjon hverken om IP, koordinator eller tjenester som BPA, og ikke visste om dem fgr
de leste spgrsmalene i denne undersgkelsen.

Vurderingen av ulike aktgrer varierer mye (Figur 36). Ergoterapeut (70 %) og fastlege (60 %) er de to
gruppene som flest opplever har veert til og eller svaert god hjelp. Gjennom ulike praktiske tiltak skal
ergoterapeuter «bidra[r] til Igsninger nar det oppstar et gap mellom en persons helse og hverdagens
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krav»™*. Fokus er pa energisparing, for & holde pasienten innenfor «energikonvolutten» og/eller
frigigre energi til aktiviteter som oppleves som meningsfylte.

«Ny fastlege og en sveert engasjert sykepleier har virkelig hjulpet oss mye det siste dret. Bl.a.
har jeg fatt hjelp til symptomlindring, hjelpemidler hos ergoterapeut, og mannen min fikk
hjelp av sykepleieren til G sgke om bistand fra hijemmetjenesten i kommunen. De er nG innom
her alle ukedager og serverer meg lunsj og gjar litt husarbeid. Mannen min har ogsa fatt hjelp
til G takle situasjonen vdr med samtaler hos fastlege og sykepleier. Vi blir mgtt med respekt
og forstaelse i alle ledd. »

Fastlegen er ogsa en aktgr mange er forngyd med er forngyd med, men mange beskriver a ha byttet
fastlege flere ganger fgr de fant en lege som hjalp dem. Fastlegen er ogsa den aktgr de fleste er i
kontakt med (Figur 35), og — selv om en del bytter — sa har kontakten foregatt over mange ar og
legen har kunnet fglge pasientens utvikling (i en del tilfeller ogsa fra tiden fra fgr man ble syk).

Det er relativt sma forskjeller i vurderingene mellom de tre gradene av ME nar det gjelder fastlege.
For lege i spesialisthelsetjenesten, som 41 % sier har vaert til (sveert) god hjelp, er andelen lavere for
de sveert alvorlig syke. Ogsa for psykolog er andelen forngyde lavere blant de svaert alvorlig syke,
mens tilfredsheten med hjemmesykepleie er noe hgyere.

Den aktgren der en stgrst andel mener den har veert til svaert god hjel er brukerstyrt personlig
assistent (BPS). 25 % av dem som har eller har hatt denne tjenesten mener at den var til sveert god
hjelp, mens 20 % mente at den var til god hjelp. Da har man bare en person a lzere opp og a forholde
seg til, og det er kontinuitet i hjelpetilbudet.

Skolen trekkes fram som den aktgren som flest (36 %) opplever har bidratt til forverring av
sykdommen. Det er ogsa den eneste aktgren som «gar i minus», dvs. at det er flere som sier at
skolen har bidratt til (stor) forverring enn det er som sier at den har vaert til (svaert) god hjelp. Ut fra
svarene vet vi ikke om dette har skjedd tidligere i forlgpet, eller etter at barnet var sa sykt som det er
na.
«Skole og helsesgster meldte oss til barnevernet. Stor pdkjenning og lang kamp. Tidligere
fastleger har veaert en stor pdkjenning, siste fastlege er fantastisk. Sykehusene har veert en stor
pdkjenning og har utelukkende bidratt til forverring.»

Ogsa for andre grupper er det om lag 1 av 4 som oppgir at de har bidratt til en (stor) forverring av
sykdommen: hjemmesykepleie (29 %), psykolog (25 %) og fysioterapeut (24 %). Forklaringen pa
denne hgye andelen varier. For hjemmesykepleie er det faktum at pasienten ma forhold seg til stadig
nye personer og annen mangel pa forutsigbarhet et problem, som diskutert ovenfor.

«Hjemmesykepleien har hjulpet meg mye tidligere men ble for slitsomt med nye personer hele
tiden og falelsen av og mdtte ha huset i orden hele tiden.»

«Hjemmesykepleien var positiv men klarte ikke G begrense antall personer som kom hjem til
syk derfor ble han sykere og tilbudet matte stoppes.»

For psykologer har vi ikke data fra denne undersgkelsen som kan forklare, men andre
brukerundersgkelser (bl.a. Bringsli et al., 2013) viser at mange har opplevd forverring av kognitive
terapier.

" https://utdanning.no/yrker/beskrivelse/ergoterapeut
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«Psykolog, opplevde at vedkommende «jaktet» etter depressive symptomer som kunne
«fikses» fremfor a lytte til det JEG opplevde som problematisk. Diagnosen var «satt» far jeg
kom. Ndr jeg pravde a si at jeg var utslitt, fikk jeg klar beskjed om at sliten = trist, bare at jeg
ikke skjgnte det.»

«Psykiatrisk sykepleier har bidratt til forverring. Fastlegen jeg har nd er veldig god, men de
tidligere har gjort meg verre. Psykologer jeg har hatt tidligere har gjort meg verre, men han jeg
har ng er kjiempe flott og kan ganske mye om ME.»

For fysioterapeuter, som ofte vil legge vekt pad massasje og opptrening som en vei til 3 blir friskere,
har en rekke brukerundersgkelser (bl.a. Bringsli et al., 2013) vist at ulike former for treningsprogram,
som ikke tar hensyn til energikonvolutten og faren for PEM, ofte gir forverringer av sykdommen.

«Fysio ville mer enn gjerne hjelpe, pa alle slags mdter. Dempet lys, la til ekstra puter, innerste
rommet med minst st@gy. Men all bergring og massasje gjorde meg sykere. Hun turte ikke G ta i
meag til slutt, da det framkalte ekstreme smerter, og gjorde meg totalt sengeliggende mellom
hver gang.»

«Ble anbefalt oppfalging hos psykomotorisk fysioterapeut, men ble mgtt med sd store
misforstdelser i forhold til situasjonen min, at heg satt igjen med falelsen av & ha sittet hos
henne i en time og forsvart hvorfor jeg var syk. Det hun var mest opptatt av var G féd meg i
utdanning, jobb, reiser, oppfylle drégmmer som pa ndvaerende tidspunkt er helt urealistisk. Er i
en situasjon der jeg har mdttet flytte hjem til min mor, i en alder av 36 pr, fordi situasjonen er
sapass tgff.»

Figurene viser at ulike yrkesgruppers tilnaerminger til sykdom spiller en rolle. Samtidig viser de store
variasjoner i erfaringene, og at kunnskap og holdninger til den enkelte behandler er avgjgrende for
om hjelpen blir en faktisk hjelp eller en belastning.
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Vurdering av hjelp fra ulike aktgrer

Fastlege : : I I ] |
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Figur 35: Vurdering av hjelpen fra ulike aktgrer i helsevesenet, antall respondenter.

Vurdering av hjelp fra ulike aktgrer

Fastlege | | | | | |

Lege is spes.helset;. | | | | | | b ] |
Ergoterapeut ] |

. I I I I | I I
Fysioterapeut | | | | | [ ——
Psykolog | | | | | I
Skolen | | | | Y
Ernzeringsfysiolog ] |

, , I I I I I I I
Hjemmesykepleier | | | | | I
Sosionom ] |

I I I I I I I
Helsesgster 1

I I I I I I

BPA [ |
I I I I I I I
Stgttekontakt ] |

. I I I I I I I
Miljgterapeut b |

) I I I I I I I
Vernepleier | |
1 1 1 1 1 1 1 —

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

m Svzert god hjelp © God hjelp Ingen hjelp = Bidratt til forverring m Bidratt til stor forverring

65



Figur 36: Vurdering av hjelpen fra ulike aktgrer i helsevesenet, relativ fordeling (blant dem som har hatt
kontakt).12

For de alvorligste ME-syke vil mye av kontakten med hjelpeapparatet via de pargrende. Figur 37 viser
at samarbeidet med fastlegen til bade den ME syke og pargrende er det de pargrende er mest
forngyd med, mens opplevelsen med det kommunale hjelpeapparatet — og saksbehandlingen i
kommunene — oppleves som darlig eller svaert darlig av over halvparten av de pargrende.

Pargrendes vurdering av samarbeidet med
ulike aktgrer

Kommunen - saksbehandling

Hjemmehjelp eller andre kommunale tjenester
Den ME-sykes BPA

Hjemmesykepleien

Den ME-sykes fastlege

Din egen fastlege

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

m Svaert bra Bra Hverken bra eller darlig arlig  m Sveert darlig

Figur 37: Pargrendes vurdering av samarbeidet med ulike aktgrer i helsevesenet.

8 Respondentenes forslag til forbedringer i hjelpetilbudet

| undersgkelsen ble det stilt spgrsmal om hva respondentene gnsket seg av endringer innen
helsevesen, kommunale tjenester, NAV og andre aktgrer. Det kom inn mer enn tusen fritekstsvar, og
et utvalg er gjengitt nedenfor og (enda flere) i vedlegg 8. Dette kapitlet gir en sammenfatning av
svarene.

Respondentene gir uttrykk for at det er et stort behov for endringer. Samtidig er det utfordrende a gi
allmenngyldige og konkrete anbefalinger om hvordan hjelpen bgr utformes pa grunnlag av de
svarene som har blitt gitt. Situasjonen til de enkelte pasientene i denne undersgkelsen varierer i
forhold til sykdomsbyrde, bosituasjon, gkonomisk situasjon, om de har pargrende eller ikke, osv. Hva
som utgjer riktig hjelp vil avhenge av den enkeltes situasjon.

A tilby riktig hjelp til denne gruppen handler i fgrste rekke om ha god og riktig kunnskap om
sykdommen, i tillegg til apenhet og vilje til a lytte og laere fra pasienter og pargrende. Svaert mange
respondenter gav uttrykk for at det a fa feil hjelp er verre enn ikke a fa hjelp.

12 Selv om «lkke relevant» var et svaralternativ, er det grunn til 3 tro at «Ingen hjelp» responser inkluderer
noen respondenter som ikke har vaert i kontakt med den aktuelle aktgren (vernepleier, miljgterapeut, osv.).
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All hjelp ma ha som et utgangspunkt at den ikke under noen omstendigheter skal skade pasienten
gjennom ekstra belastning. Pasienter og pargrende har en stor og viktig erfaringsbasert kunnskap om
hva som fungerer og ikke fungerer nar det gjelder hjelp og pleie. Det er viktig at denne ekspertisen
blir anerkjent og respektert, og at denne erfaringen danner grunnlaget nar et hjelpetilbud skal
utformes.

Det er en forutsetning at de som skal hjelpe de sykeste gar inn i situasjonen med ydmykhet, vilje og
evne til a lytte til pasienter og pargrende og ta dem pa alvor.

8.1 Kunnskap om ME
«Hver pasient ma fa individuell hjelp og behandling. Det som hjelper for en, er kanskje ikke det
beste for en annen. Det trengs et kunnskapslgft om ME, spesielt i de instansene som skal hjelpe
med omsorgstjenester og tilrettelegging. Lytt til pasienten og familien. Hva trenger de?»

Sveert mange respondenter etterlyser god, oppdatert og riktig kunnskap om ME blant alle aktgrer
som er i kontakt med den ME-syke. Dette er i trad med tidligere rapporter fra ME-foreningen og
andre. Sintef dokumenterte i 2011 manglende kunnskap om ME i alle ledd i norsk helsevesen
(Lippestad et al., 2011). ME-foreningen har siden gjennomfgrt fire store spgrreundersgkelser i tillegg
til denne rapporten (Bringsli et al., 2013; Brathen, 2016; Schei, 2014; Schei & Angelsen, 2018). | alle
undersgkelsene etterlyser respondentene god og oppdatert kunnskap om ME blant helsepersonell
og andre aktgrer i hjelpeapparatet.

8.1.1 PEM og sansestimuli
«Fgrst og fremst leere seq hva PEM er og hva det medfagrer.»

«PEM kan utlgses av G tygge/spise/svelge mat, vaere pd toalettet, sitte oppreist ...»
«Vanskelig for andre G forsta hva en liten anstrengelse kan koste.»

Mange av fritekstsvarene dreier seg om et gnske om at alle som er i kontakt med ME-syke ma ha
forstdelse for at pasientene opplever forverring som et resultat av belastning. Anstrengelse eller
stimuli ut over den enkeltes talegrense fgrer til forverring av alle symptomer, ofte langvarig og noen
ganger alvorlig. De sykeste ME-pasientene har uhyre sma marginer, og selv den minste ekstra
belastning kan gi sveert alvorlige fglger. Dette synet har solid underbygning i forskningen pa ME.

Fenomenet post-exertional malaise (PEM) er dokumentert giennom mange studier (Institute of
Medicine, 2015) og det finnes en omfattende litteratur om PEM (Kirkehei & Larun, 2019). ME-syke
har en unormal, fysiologisk reaksjon pa fysisk og mental anstrengelse. Spesielt de svaert alvorlig ME-
syke har en ekstrem lav toleranse for stimuli som lyd, lys og lukt. Ogsa Nasjonal veileder for CFS/ME
trekker fram dette:

«De aller sykeste pasientene opplever et forverret symptombilde selv ved den aller minste
fysiske, sosiale og/eller mentale aktivitet, som @ snakke eller spise.»
(Helsedirektoratet, 2015, side 33)

Respondentene gir uttrykk for at kunnskap om PEM er sentral nar det gjelder ME. Alle som er i
kontakt med de sykeste ma ha forstaelse av dette, og over hvor sarbare pasientene er. Uten
forankring i denne forstaelsen vil det veere umulig a gi et egnet hjelpetilbud.
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8.1.2 De aller sykeste
«Det er vanskelig for andre a forsta de ekstreme behovene man har for f.eks. skjerming, men
det betyr ikke at de ikke er reelle.»

«Tro pa de syke, Iytte til pargrende»

«Vi eksisterer kun nd, pa lavbluss, og ber om at en ikke dgr, sé ddrlig er vi alvorlig/svaert
alvorlig syke noen ganger, at vi tror vdr siste time pd jorden er kommet.»

«Det er ofte feil kunnskap som finnes der ute som kan fa sveert alvorlige konsekvenser,
feilbehandling med forverring ...»

Pasientene med sveert alvorlig ME — og spesielt de ekstremt alvorlig syke innen denne gruppen —er
sa syke at det er vanskelig a forestille seg at pasient kan vaere sa syk, og likevel fortsette a leve ar
etter ar. De pargrende forteller at de lever i en konstant krisesituasjon, som ogsa fortsetter, ar etter
ar.

De sykeste i denne gruppen har ingen funksjonsevne, kan ikke kommunisere og er ekstremt sarbare.
Selv den minste feil i tilnaerming kan pafgre stor lidelse. Det er viktig at alle som skal ha med disse
pasientene a gjgre er klar over hvor sarbare de er, og hvor lite ekstra belastning kan fgre til alvorlig
forverring.

All hjelp ma skje pa pasientens premisser, og i samrad med eventuelle pargrende. Her er de
pargrende ekspertene! Det er ogsa ekstremt viktig at de pargrende mottar hjelp og stgtte i en svaert
krevende situasjon. Ofte kan den beste hjelpen vaere tiltak som avlaster pargrende med andre
oppgaver, slik at de kan fokusere pa den ME-syke.

Det er behov for sykehjemsplasser for disse pasientene, men det ma veere en forutsetning at det kan
tilbys tilstrekkelig skjerming og at personalet har god og riktig kunnskap om sveaert alvorlig ME. Det er
ogsa behov for ambulante team, men ogsa her ma forutsetningen vaere at teamet har god kunnskap
om ME, og ydmykhet for pasient og pargrendes erfaringer.

8.2 Holdninger: Lytt til ekspertene
«lgjen, forsta ME og endre holdninger. Har mgtt flere som mener at ME er en sykdom man
«lager» selv og at man md tenke seg frisk. Har ogsG mgtt en fastlege som mente at jeg ikke
kunne fa henvisning videre til utredning fordi jeg ikke sG «syk» nok ut.»

«Ndr man blir mgtt med en holdning om «din diagnose er ikke en sykdom» blir det vanskelig a
be om hjelp.»

ME-pasienter med alvorlig eller svaert alvorlig ME har aldri blitt studert med tanke pa a framskaffe
systematisert kunnskap om riktig pleie. Respondentene papeker at kunnskapen om denne
pasientgruppen i overveiende grad ligger hos de pargrende og pasientene, og at det er umulig a
overvurdere hvor viktig det er a ha respekt og ydmykhet overfor denne kunnskapen.

I mangelen av formell kunnskap er det essensielt a anerkjenne og respektere den kunnskapen som
innehas av pasienter og pargrende. Pasientene og deres pargrende er ekspertene.

Mange respondenter gir uttrykk for hvor krenkende det er 8 mgte holdninger ME «sitter i hodet»,
eller at ME-syke «kan hvis de vil». Slike holdninger fgrer ogsa til at ngdvendig hjelp ikke gis. Mange
har opplevd a bli pafgrt forverring gjennom feil behandling eller pleie, eller regelrett trakassering fra
hjelpeapparatet. Disse holdningene pafgrer de syke og deres pargrende en ungdvendig
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merbelastning, og burde ikke forekomme. Mange trekker frem den stigmatiseringen de opplever
som noe av det verste med a ha ME.

Funnene i rapporten stemmer godt overens med konklusjonene i en tilsvarende studie av norske ME-
pasienters mgte med helsevesenet (Lian & Robson, 2017): «pasientene opplever a bli mgtt med
mistro, upassende psykologiske forklaringer, marginalisering av erfaringer, respektlgs behandling,
mangel pa fysisk undersgkelse og skadelige helsemessige rad. Hovedkilden til deres utilfredshet er
ikke mangelen pa biomedisinsk kunnskap, men leger som ikke kommuniserer med anerkjennelse av
pasienters erfaringer, kunnskap og selvstendighet.». Forfatterne konkluderer med at for sykdommer
som ME, hvor biomedisinsk kunnskap er mangelfull, er «doktor-pasient partnerskap» avgjgrende.
«Uten klart a erkjenne pasientenes perspektiver og evner/kunnskap («capabilities») i klinisk praksis,
kan slike partnerskap ikke oppnas.»*

8.3 Tjenester: kommunene og NAV
«Laere om hvilken alvorlig sykdom ME faktisk er, og lytte til oss/pdrgrende. Vere hjelpsom. Tro
pa oss, at vi ER alvorlig syke! Tro pd oss at vi blir mye verre av lyder, lys, sanseinntrykk osv. og
ta hensyn!»

8.3.1 Koordinering, stabilitet og forutsigbarhet, men samtidig fleksibilitet
«Viktig @ fa pa plass en forutsigbar og stabil I@dsning pa behovet for hjelp til praktiske oppgaver
i hverdagen: Omsorgslgnn til pdrgrende i de tilfeller dette er aktuelt vil ofte vaere den beste
I@sningen, da dette innebaerer fa personer for pasienten G forholde segq til, og gjerne stgrre
fleksibilitet med tanke pG ndr oppgavene kan bes om @ bli utfgrt/ndr pasienten orker at
personer kommer inn i hiemmet.»

Fritekstsvarene viser at mange med alvorlig ME er for syke og har for store kognitive vansker til 3
klare a forholde seg til papirarbeid og sgkeprosesser. Mange gnsker seg en kontaktperson med god
kunnskap om ME og med forstaelse for den sykes situasjon som kan hjelpe med a finne hvilke
tjenester de kan sgke pa, hjelp med selve sgknadsprosessen og evt. ogsa koordinere tjenestene. Selv
om dette er et uttalt gnsker fra mange, er det ogsa mange som minner om at en tjeneste uten
kunnskap og forstaelse potensielt kan gjgre vondt verre.

Fra fritekstsvarene kommer det fram at de syke gnsker & ha sa fa som mulig mennesker a forholde
seg til, og at disse fa personene har god forstaelse for den sykes situasjon.

Hjemmetjenester som medfgrer at den syke ma forholde seg til stadig nye personer trekkes fram
som spesielt vanskelig, bade pa grunn av behovet for instruksjon og de kreftene det krever, og fordi
de nye personene ikke har tilstrekkelig forstaelse for overfglsomhet for sansestimuli.

For de sykeste er all kommunikasjon vanskelig og energikrevende. De har behov for at alle hjelpere
vet hva de skal gjgre, og at de kan utfgre hjelpen stille og rolig, og uten a plage den syke med
ungdvendige spgrsmal.

B Var oversettelse: «We found that patients experience being met with disbelief, inappropriate
psychological explanations, marginalisation of experiences, disrespectful treatment, lack of physical
examination and damaging health advice. The main source of their discontent is not the lack of
biomedical knowledge, but doctors who fail to communicate acknowledgement of patients’
experiences, knowledge and autonomy. ... Without clearly acknowledging patients’ perspectives and
capabilities in clinical practice, such partnerships cannot be achieved.»
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Flere respondenter har valgt a bruke private tjenester, fordi de da har mulighet til 4 forholde seg til
en fast person. For mange er det imidlertid en gkonomisk umulighet.

ME kan vaere uforutsigbart, og dagsformen kan variere sveert mye. Det er viktig at tjenestene har en
grad av fleksibilitet slik at pasientene kan vaere trygge pa at de far riktig hjelp med tanke pa den
situasjonen de eri til enhver tid.

«Trad. hjemmetjenester (hjemmehjelp og hjemmesykepleier) er ikke tilpasset ME. (Ddrlige
erfaringer fra tidligere dr) ro og stabilitet og forutsigbarhet er antonymer til disse tjenestene
(fra tidligere erfaringer). En selvvalgt (utplukket i intervjuer her hjemme) BPA er redningen for
at jeg/min kone kan bo hjemme»

Hjelpeordninger ma veere s3 fleksible at de kan tilpasses varierende form hos pasienten. Noen fa
forteller at de har kommet fram til gode rutiner:

«Som sagt har jeg sveert lite direkte kontakt med pleierne som er innom. Dermed pdvirker det
megq lite at det er ulike personer. De har fdtt beskjed om G ga stille inn pd rommet mitt uten
banke pd, og bare sette maten fra seqg pd sengebordet mitt. Jeg tar kontakt med dem dersom
jeg er vaken og @nsker kontakt, svar pa sparsmal etc. SG synes stort sett det fungerer fint og er
til stor hjelp for bade meg og mannen min. Dersom det mad gis en beskjed e.l. utenom den tiden
hjemmetjenesten er innom, har mannen min et direktenummer han kan ringe.»

8.3.2 Skreddersydde lgsninger for pasienter og pargrende
«Individuelt tilpassede hjelpelgsninger.»

«Det md tas hensyn til at pasienten er forskjellige, og har individuelle behov.»
«Mest mulig tilrettelagt hjelp i hiemmet som passer den syke og familien.»

Ved utarbeidelse av hjelpeordninger ma man se det samlede behovet til bade pasienter og
pargrende, og skreddersy Igsninger i samrad med dem. | denne undersgkelsen kommer det fram at
de pargrende har en meget stor omsorgsbyrde, som kan ga ut over deres egen helse. Barn som
pargrende savner mulighet for a snakke med noen om foreldres sykdom. Foreldres sykdom kan ogsa
begrense hvor mye de kan fglge opp barnas lekser og fritidsaktiviteter, noe som gir den syke en
felelse av sorg og utilstrekkelighet.

Hva som er den riktige hjelpen vil avhenge av situasjonen til den enkelte pasient og dennes
pargrende, og det er viktig at I@sningene tilpasses hele familiens behov, og at behovene sees i
sammenheng.

Bosituasjon og behov for skjerming fra stgy bade utenfra og innen boligen er viktige momenteria
lage skreddersydde Igsninger og gi den syke best mulig omsorg.

Stgtte for pargrende som gjgr det mulig for dem a pleie den syke uten at det gar ut over egen
gkonomi eller helse er ogsa en stgtte til pasienten.

@konomiske ordninger som omsorgslgnn og pleiepenger gjgr det mulig for pargrende & pleie de syke
uten at det enten betyr gkonomiske problemer eller en dobbel arbeidsbyrde med fulltid pleie og
fulltid jobb.

Barn som pargrende kan ha behov for a snakke med noen om det & ha en forelder med alvorlig
sykdom, og det kan veere behov for rent praktisk hjelp for at barnet f.eks. skal kunne ha mulighet til 3
delt i fritidsaktiviteter.
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8.3.3 Skreddersydde lgsninger for enslige
«Den ME-syke ma ha en koordinator med medisinskfaglig bakgrunn som har sveert god
kiennskap til sykdommen. En alvorlig ME- syk er totalt avhengig av G ha noen i naerheten som
forstadr utfordringene knytta til sykdommen og som har evne og vilje til G ta ansvar for
situasjonen rundt den syke. Hjelp pd den sykes premisser; aktivitetsavpasning, skjerming,
forutsigbarhet og ordnede forhold er viktige stikkord. »

Enslige med alvorlig/svaert alvorlig ME er en spesielt utsatt gruppe. Det er uhyre viktig at hjelpen
tilpasses den sykes behov, og at belastningen pa den syke er sa liten som mulig. Det trekkes igjen
fram hvor viktig det er at hjelpere har god forstaelse av hva ME er og hvilke funksjonsevne den syke
har.

De som ikke er pleietrengende har likevel et stort behov for hjelp, med alt fra a betale regninger, lage
mat, personlig hygiene, klesvask osv. De kan kanskje klare en gitt oppgave, men ikke hver dag eller
hver uke, noe som ma tas i betraktning nar tilboud om hjelp utformes.

Det er viktig at det foreligger avtaler om kontaktpersoner som kan kontaktes i krisesituasjoner.

Disse pasientene mangler ofte pargrende som kan hjelpe i prosessen med sgknader til kommune,
NAV osv. De har behov for at det i kommunene finnes personer med god, oppdatert kunnskap om
alvorlig og sveert alvorlig ME (se over) som kan bidra til at disse pasientene far de tjenestene de
trenger, og som kan virke som en form for koordinator for tjenestene.

Det er essensielt at hjelpen skjer pa den sykes premisser, og at den unngar a skape ekstra belastning
eller forverring for den syke.

8.3.4 Hjemmebesgk og bedre informasjon
«Skulle gnske jeg kunne fatt hjemmebesgk fra NAV ndr de har krevd mgter».

«Legge mgter til hjiemmet, eventuelt la pargrende representere den syke. lkke pushe pd
pasienten tiltak som kan forverre situasjonen. Lytte og ta til seg det pasienten sier om hvordan
sykdommen arter seg hos vedkommende og legge vekk fordommene mange har mot ME».

«Tilby hjemmebesgk. Saklig og kortfattet informasjon om tiltak og stgtteordninger».
«A ha mgter i hiemmet. Kunne ha korte dialoger oftere, mer enn langvarige og sjeldne mgter».

Mange av respondentene har meget store kognitive vansker i tillegg til de fysiske begrensningene
sykdommen gir. Det kan vaere tilneermet umulig a sette seg inn regelverk, forsta brev fra f.eks. NAV
eller selv spke pa tjenester eller fylle inn andre papirer. De fleste er sa syke at det er uaktuelt 3 kunne
reise til mgter med f.eks. NAV.

Sveert mange av respondentene gir uttrykk for at det er behov for Igsninger der offentlige aktgrer
kan komme pa hjemmebesgk, eller eventuelt ta kontakt digitalt.

Det er viktig at pasient og pargrende far god og lett tilgjengelig informasjon om hva slags hjelp som
er tilgjengelig.

8.3.5 Hjelpemidler
«Jeg vet ikke hvilke hjelpemidler som kan vaere aktuelle for meg, bortsett fra grepropper,
dusjkrakk og rullestol. Jeg vet ikke hvordan jeg gar frem for @ skaffe hjelpemidler. Jeg er for
darlig til G gj@re det jeg tror trengs for G ordne disse hjelpemidlene.»

71



«Skulle gnske jeg hadde fatt hjelp til G vite hva jeg har krav pd»

Respondentene opplever at hjelpemidler er svaert nyttig for a kunne utfgre flere oppgaver og vaere
litt mer selvstendige. Hvilke hjelpemidler som er aktuelle avhenger av hvor syk pasienten er.

Flere forteller at de er sa syke at de ikke orker a sette i gang prosessen med a sgke om hjelpemidler,
eller fa oversikt over hva som finnes.

8.4 Helsetjenester
«Spesialhelsetjenesten og sykehusene ma ansvarliggjares i forhold til denne pasientgruppen.
Fastlegene har manglende kompetanse og er redd for a starte noen som helst form for
behandling. De viser til at det ikke finnes noen offentlig godkjent behandling for sykdommen og
lite innstilt pd a sette i gang noe pd eget initiativ som de selv ma sta til ansvar for. Resultatet er
at pdrgrende ma komme med forslag til behandlinger, opplyse om forskningsresultater og
ellers vaere en pdadriver hele veien. Som pdrgrende har jeg savnet medisinskfaglig stgtte.»

«Tilegne seg mer kunnskap om ME, jobbe med holdningene, jeg opplever at mange i
helsevesenet mistenkeliggjar deg og ikke trur pd hvor sterke smertene er og hvor syk jeg
egentlig er. Siden det stdr at det ikke finnes behandling for ME blir der en hvilepute for
helsevesenet slik at jeg fGr manglende smertelindring, praktisk bistand og andre tiltak som kan
gjgre meg bedre.»

Under 20 % av respondentene med svzert alvorlig ME og 10 % av pasientene med alvorlig ME mente
de fikk tilstrekkelig helsehjelp. Svarene forteller om en situasjon der pasienter med meget stor
sykdomsbyrde i praksis star uten helsehjelp eller oppfelging. Pasientene mener ogsa at det sjelden
gjores tilstrekkelige forsgk pa symptomlindring.

Pargrende til sveert alvorlig syke pasienter opplever en skremmende situasjon der de ofte overlates
ansvaret for en sveert syk pasient uten a ha noen med medisinsk kunnskap om ME a stgtte seg til.

Mange respondenter opplever at det ikke blir gitt tilstrekkelig hjelp til symptomlindring av smerte,
sgvnvansker, kvalme mm. Mange beskriver en situasjon der fastlegen ikke kommer pa hjemmebesgk.
En respondent forteller om kreft ikke ble fanget opp pa grunn av manglende oppfglging fra fastlege.

Det er stort behov for at pasienter med en sa alvorlig sykdom far fast oppfglging av lege med god og
oppdatert kunnskap om ME, og med innsikt og forstaelse for alvorlig og sveert alvorlig ME. ME
beskytter ikke mot annen sykdom, og det er viktig at pasientene far sjekket ut om nye symptomer
skyldes ME eller annen sykdom. Pasientene ma fa lege og annet helsepersonell hjem ved behov, og
det ma gis jevnlig oppfelging av helsepersonell med god og oppdatert kunnskap om ME.

Det er behov for ambulante team med god og oppdatert kunnskap om ME. Tilgang til helsepersonell
med god kunnskap om ME vil ogsa kunne gi trygghet til pargrende.

Fastleger trenger forstaelse for at ME er en alvorlig sykdom, og at symptomlindring kan gi en noe
bedre hverdag for de syke. Fastleger ma fa oppdatert kunnskap om ME og om PEM, og de ma ta de
sykeste pasientene pa alvor.

Det er behov for at ambulansepersonell, akuttmottak og sykehus har kunnskap om PEM og
overfglsomhet for sansestimuli, slik at pasienter med ME kan gis tilstrekkelig skjerming.
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9 Konklusjon

De sykeste ME-pasientene er ekstremt sarbare, og det er essensielt at hjelpetilbudet er pa
pasientenes premisser. Dagens hjelpetilbud er ikke godt nok, og oppleves i mange tilfeller som mer
belastning enn hjelp. Det er begrenset med systematisk kunnskap om alvorlig og sveert alvorlig ME,
og den st@rste kunnskapen ligger hos pasientene og deres pargrende. De er ekspertene.

Sveert lite er kjent om forlgp og prognose for denne gruppen ME-syke. Det er stort behov for studier
pa prognose for ME.

Det er essensielt at de som skal hjelpe har respekt for den kunnskapen pasienter og pargrende
innehar, og er innstilt pa a hjelpe pa pasientenes premisser. Feil hjelp er verre enn ingen hjelp.

Mulige hjelpetilbud ma se hele familier nar behovet skal kartlegges. Pargrende har behov for hjelp og
stptte slik at ikke belastningen blir for stor. Det bgr s@rges for gode, stabile gkonomiske Igsninger
som gir pargrende mulighet til 3 pleie den syke. Det er behov for avlastningsordninger for pargrende,
der bade pargrende og pasient er sikker pa at den syke far riktig pleie.

Barn som pargrende har behov for stgtte, bade nar det gjelder de fglelsesmessig utfordringen ved a
ha en alvorlig syk forelder og praktiske utfordringer i hverdagen.

BPA fremholdes som den best egnede hjelpeordningen for de sykeste ME-pasientene siden
ordningen betyr at de bare ma forholde seg til en person, det er kontinuitet og hjelpen kan tilpasses
den enkeltes behov. Sarlig de enslige pasientene har behov for BPA. Det er imidlertid en
forutsetning at den som skal utfgre jobben har forstaelse for den ME-sykes problemer, uten det
fungerer heller ikke denne ordningen.

Det er stort behov for ambulante team med god kunnskap om ME. Mange sveert alvorlig syke
pasienter star i dag i praksis uten oppfglging og helsehjelp.

Helsepersonell trenger grunnleggende kunnskap om ME, spesielt i forhold til PEM
(anstrengelsesutlgst symptomforverring), og hvordan symptombildet ofte er individuelt og varierer
fra dag til dag. Feil eller utdatert kunnskap, eller holdninger om at pasientene «kan hvis de vil» kan
bidra til 3 pafgre allerede svaert syke mennesker stor fglelsesmessig og fysisk belastning, og gi
dramatisk forverring.
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1 Vedlegg 1: Om undersgkelsen

1.1 Palitelighet og representativitet

Enhver form for spgrreundersgkelse har sine styrker og svakheter. En anonym web-basert
sporreundersgkelse som denne er viktig av personvernhensyn. En anonym undersgkelse vil ogsa
kunne gi aerligere svar fra respondentene, samtidig som der er umulig a verifisere svarene. Var
erfaring med pasientundersgkelser tilsier likevel at svarene i meget stor grad reflekterer pasientens
situasjon, og at det er lite «strategiske» svar (f.eks. at man gir svar for & pavirke konklusjonene i
undersgkelsen i en bestemte retning).

Et potensielt problem ved frivillige underspkelser som denne, hvor hver enkelt velger om man vil
delta eller ikke, er at deltagerne ikke er representative for populasjonen av alvorlige og sveert
alvorlige ME-syke. Det kan forekomme systematiske utvalgsskjevheter, spesielt dersom deltagelsen
er liten. Mulige utvalgsskjevheter er fglgende:

1. Fordet fgrste vil man kunne forvente at personer som gnsker 3 fortelle om veldig gode eller
veldig darlige opplevelser vil svare i stgrre grad enn dem som har mer ngytrale opplevelser.

2. For det andre vil de aller sykeste ME-pasientene kunne vaere underrepresenterte. Disse er
fullstendig pleietrengende, og kan veere uten evne til 8 kommunisere. For 3 fa vite noe om
disse pasientene er vi avhengige av at de har pargrende som far vite om undersgkelsen og
som gnsker a svare. Noen disse pasientene ligger pa sykehjem, eller pleies av helsepersonell i
hjemmet. Vi vet ikke i hvilken grad vi har nddd disse pasientene.

3. For det tredje vil maten informasjon om undersgkelsen ble spredt gjgre det mer sannsynlig
at personer som mer aktive pa internett svarer, og den ekskluderer personer som ikke bruker
internett.

Samlet sett er det ikke usannsynlig at en nettbasert undersgkelse som dette ikke nar fram til et
betydelig antall pasienter i malgruppen. Pasienter som ikke er pa nett, eller som ikke er i stand til a
svare selv eller har noen som kan svare pa vegne av dem, vil ikke vaere representert. Det er rimelig a
anta at dette dreier seg om de aller sykeste og mest vanskeligstilte pasientene. Selv om mange funn
er urovekkende, sa er det derfor grunn til a tro at undersgkelsen gir et noe for positivt inntrykk av
situasjonen, og at virkeligheten er verre enn den som kommer fram i denne rapporten. Det er ogsa
grunner til 3 tro at andelen med sveert alvorlig grad av ME er noe hgyere enn hva som framkommer.

Det finnes i dag sveert lite systematisk informasjon om de sykeste ME-pasientene. Denne
undersgkelsen kaster lys over en glemt og ignorert pasientgruppe. Selv om undersgkelsen ikke skulle
veere fullt ut representativ, sa mener vi at svarene fra undersgkelsen gir en god indikasjon pa
hvordan de sykeste ME-pasientene opplever sin situasjon og hva slags hjelp de mottar. Den setter
fokus pa viktige problemstillinger, og legger et viktig grunnlag bade for videre arbeid med kartlegging
av situasjonen og tiltak for a forbedre og tilpasse hjelpetilbudet til en ekstremt sarbar gruppe.

1.2 Hvor mange ME-syke er deti Norge?

Ingen vet med sikkerhet hvor mange ME-syke det er i Norge i dag. | Nasjonal veileder for CFS/ME
anbefaler Helsedirektoratet (2015)bruk av de kanadiske konsensuskriteriene for voksne og Jasons
pediatriske kriterier for barn. Canadakriteriene forutsetter utmattelse («fatigue») i tillegg til
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anstrengelsesutlgst symptomforverring (PEM), sgvnvansker, kognitive symptomer og smerte, i tillegg
til nevroendokrine, autonome og immunologiske symptomer (Carruthers et al., 2003). Jason
kriteriene for barn er i store trekk like (Jason et al., 2006).

Det finnes imidlertid rundt 20 ulike kriteriesett for a stille diagnose for sykdommen som omtales som
Myalgisk Encefalomyelitt/Encefalopati, Chronic Fatigue Syndrome, ME, ME/CFS, CFS/ME, kronisk
utmattelsesyndrom eller Systemic Exertion Intolerance Disease (SEID). Selv om Helsedirektoratet
anbefaler Canadakriteriene er det forskere i Norges om bruker andre og langt videre kriterier i sin
forskning, og leger som bruker de videre kriteriene for a stille diagnose. | tillegg blir kriteriene
operasjonalisert og anvendt ulikt av leger og forskere.

Alle kriteriene forutsetter utmattelse, men sammen med forskjellige utvalg av symptomer. Disse
ulike kriteriesettene gir svaert ulik prevalens, og prevalensstudier pa ME eller CFS gir derfor svaert
ulike resultater.

En prevalensstudie fra Storbritannia anslar forekomsten til 0,11%, basert pa Canadakriteriene (Nacul
et al., 2011). Overfgrt til Norge betyr det ca. 5 800 ME-syke. En nylig studie fra USA anvender data fra
forsikringsselskaper som tilbyr medisinsk forsikring og ser pa kombinasjoner av symptomer, og anslar
prevalensen til 0,875 % (Valdez et al., 2018). Det ville i sa fall gi 46 000 ME-syke i Norge. Ved bruk av
de videste kriteriene, Oxford-kriteriene (Sharpe, 1991), er prevalensen rundt 3 % (Wessely et al.,
1997) eller enda hgyere (Baraniuk, 2017).

Nasjonal veileder (Helsedirektoratet, 2015) anslar at det er mellom 10 000 og 20 000 ME-syke i
Norge. Det er imidlertid mye som taler for at tallet er hgyere.

Tall fra norsk pasientregister fra 2015 sa en femdobling av nye diagnoser for ME for unge under 35 ar
i perioden 2009 til 2014." Denne statistikken omfatter bare diagnoser stilt i spesialisthelsetjenesten
og inkluderer ikke pasienter som fikk satt diagnose hos fastlegen. | fglge disse tallene ble det stilt 1
500 ME-diagnoser pa personer under 35 ar bare i 2014. | tillegg kommer nye diagnoser pa personer
over 35 ar, samt diagnoser stilt av fastlegene. ME-foreningens tidligere brukerundersgkelser
indikerer at rundt 15 % av de ME-syke far endelig diagnose av fastlegen.

Et annet sett med tall fra norsk pasientregister viser rundt 1 800 fgrstegangsregistrerte pasienter
med diagnose G93.3 hvert ar i 2014, 2015 og 2016.

Tall fra denne og andre undersgkelser av ME-foreningen (Schei, 2014; Schei & Angelsen, 2018)
underbygger at det har skjedd en markant gking av ME diagnoser. Man vet ikke om denne gkingen
skyldes at det er en reell gking i antall syke, om det er snakk om et stgrre antall diagnoser pa grunn
av bedre kunnskap og mer oppmerksomhet om ME, eller om diagnosen blir satt pa feil grunnlag.

% https://helsedirektoratet.no/norsk-pasientregister-npr

81


https://helsedirektoratet.no/norsk-pasientregister-npr
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Vedlegg 1, figur 1: @king i antall nye ME-diagnoser i perioden 2008 til 2014.

1.3 Hvor mange har alvorlig og sveert alvorlig ME?

Andelen av pasienter med alvorlig eller sveert alvorlig ME anslds 3 vaere 25 % av pasientene. Tallet er
basert pa en brukerundersgkelse av den britiske pasientorganisasjonen Action for ME™, og er sitert i
en lang rekke artikler. Det finnes imidlertid ingen sikre tall pa dette, og sveert fa studier befatter seg
med ME-syke som ikke er i stand til 3 forlate huset. Uten & vite hvor mange som har ME i Norge i dag
er det uansett svaert vanskelig a vite hvor mange som har alvorlig eller svaert alvorlig ME.

Hvis man gar ut fra at tallene i Nasjonal veileder, og en andel pa 25 % av de ME-syke med alvorlig
eller sveert alvorlig ME, vil man ha mellom 2.500 og 5.000 pasienter med alvorlig eller sveert alvorlig
ME i Norge i dag. Det betyr at mellom 12 og 24 % av disse har svart pa var undersgkelse.

> Se http://www.meresearch.org.uk/what-is-me/: «Most patients are unable to work full-time, and up to a
quarter of ME patients are housebound or bedbound».
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2 Vedlegg 2: Sykdomsgrad: rapportens klassifisering i «svaert
alvorlig» og «alvorlig» grad av ME

2.1 Ulike skalaer for gradering
Nasjonal veileder (Helsedirektoratet, 2015) definerer alvorlig og svaert alvorlig ME slik:

«Ved alvorlig grad er man sengeliggende det meste av dagen, dvs. at de fleste bytter mellom
seng og sofa og bare er i stand til G utfgre lette aktiviteter som tannpuss og inntak av mat.
Mange har alvorlige kognitive problemer, og de er ofte avhengig av rullestol.»

«Ved sveert alvorlig grad er man sengeliggende hele dggnet og pleietrengende, dvs. at man
som regel har behov for hjelp til personlig hygiene og matinntak, er meget gmfintlig for
sanseinntrykk, og enkelte vil ikke vaere i stand til G svelge mat og har derfor behov for
sondeerneering.»

Definisjonen i veilederen er en av mange skalaer som definerer ulike grader av ME, Det finnes ogsa
andre skalaer for & definere funksjonsniva og alvorlighet.

ICC-kriteriene fra 2011 (Carruthers et al., 2011) definerer gradene slik:

“Mild (an approximate 50% reduction in pre-illness activity level), moderate (mostly
housebound), severe (mostly bedridden) or very severe (totally bedridden and need help with
basic functions). There may be marked fluctuation of symptom severity and hierarchy from day
to day or hour to hour.”

Bell (1995) utformet en skala for & gradere de sykeste ME-pasientene, hvor de laveste nivaene er’®:

20: Moderat til alvorlige symptomer i hvile. Ute av stand til G utfare anstrengende oppgaver.
Totalt aktivitetsniva redusert til 30-50 % av det forventede. Bare i stand til a forlate hjemmet
en sjelden gang. Bundet til sengen mesteparten av dagen. Ute av stand til G konsentrere seg
mer enn 1 time om dagen.

10: Alvorlige symptomer i hvile, sengeliggende mesteparten av tiden. Forlater ikke hjemmet.
Tydelige kognitive symptomer som hindrer konsentrasjon.

0: Alvorlige symptomer hele tiden. Konstant sengeliggende, ute av stand til G ta vare pd seg
selv.

Association of Young People with ME opererer med enda en annen skala med en noe forskjellig
definisjon®’:
30 % Moderate til sterke symptomer i hvile. Sterke symptomer etter enhver fysisk eller mental
aktivitet. Vanligvis bundet til huset, men kan av og til ta en rolig rullestoltur eller veldig kort
spasertur i frisk luft. Hviler mesteparten av dagen. Sveert enkle oppgaver er mulig, men

konsentrasjonen er ddrlig og hjemmestudier er vanskelig. Som nevnt i rapporten om ME til den
britiske helsedirektgren (2002) og rapporten om utdanning for barn med medisinske behov

'® Se: http://www.me-foreningen.info/wp-content/uploads/2016/09/Dr-David-S-Bells-skala-for-vurdering-av-
funksjonsniv%C3%A5.pdf

Y http://www.me-foreningen.info/wp-content/uploads/2016/09/AYMEs-skala-av-funksjonsniv%C3%91-ved-
ME.pdf
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(2001), kan barn veere for syke til G delta i undervisning i det hele tatt. Dette mad respekteres og
falges opp.

20 % Ganske sterke symptomer i hvile. Svakhet i armer, hender eller ben kan fare til
bevegelsesbegrensninger. Ute av stand til d forlate huset bortsett fra en sjelden gang. Bundet
til seng/sofa mesteparten av dagen, men kan sitte noen korte perioder pa en stol i Igpet av
dagen. Ute av stand til G konsentrere seqg i mer enn én time om dagen, men kan tidvis lese 5-10
minutter.

10 % Sterke symptomer etter enhver aktivitet. Svakhet og smerter i armer og ben. | sengen
mesteparten av tiden, men fgler seqg mer stabil og mindre svimmelhet. Ingen turer ut av huset.
Konsentrasjon er faktisk ganske vanskelig. Kan ha besgk av en venn i omtrent 10 minutter.

5 % Sterke symptomer nesten kontinuerlig, men kan klare G bli stablet opp i sengen for korte
perioder. Svakhet og smerter i armer og ben kan fgre til lammelser, svimmelhet og kvalme.
Enkel, personlig hygiene kan vaere mulig (dersom vaskeutstyr plasseres ved sengen, kan noen
deler av kroppen vaskes selv). Som ved 0 % kan rykkvise bevegelser vaere et problem, og det
som beskrives som panikkanfall kan oppleves. A se pd tv er ikke mulig, men litt rolig musikk
eller lydbok kan lyttes til i noen minutter. En venn kan komme innom for en klem eller noen fa
ord.

0 % Sterke symptomer kontinuerlig. Konstant sengeliggende, falelse av G veere alvorlig syk selv
ved permanent sengeleie. Sterk svimmelhet gjor det nesten umulig d bli stablet opp i sengen for
mer enn noen minutter av gangen. Lys og lyder er smertefullt for gyne og grer — gardiner er
trukket for og @grepropper er ngdvendig. Sterke smerter nesten over hele kroppen. Huden fgles
veldig kald og er ekstremt gmfintlig for bergring. Helt ute av stand til G ta omsorg for seg selv.
Vask og stell md gjgres bitevis i Igpet av dagen. Kvalme og sterk utmattelse kan gjogre det
ekstremt vanskelig a spise. Flytende fade foretrekkes — lite og ofte. Av og til er sondemating
ngdvendig ndr det ikke er energi til tygging. Enhver stimulus forverrer opplevelsen av G vaere
alvorlig syk, og bevegelser i rommet bgr unngds. Det er nesten umulig med noe besgk pa
rommet. Samtale selv med familie/omsorgsperson er nesten umulig. Dette blir ofte feiltolket
som “selektiv stumhet”. Gkt sensitivitet medfarer sterke ”“adrenalinstormer”; skvetter og
overreagerer pd dgrer som lukkes eller ringeklokke etc. Sgvnrytmen er ofte snudd.

Association of Young People with ME minner imidlertid om at:

“Ved bruk av denne skalaen er det viktig G huske pa at: - En fleksibel bruk av skalaen vil vaere til
hjelp for alle som er involvert. - Det finnes ikke noe forutsigbart mgnster ved ME. - Mange kan
falle mellom prosentintervallene. - Svingninger kan forekomme over korte tidsperioder.»

Det finnes med andre ord ingen internasjonalt omforent inndeling i «grader».

Advarselen fra Association of Young People with ME er pa sin plass. ME har et distinkt og
gjenkjennelig symptombilde, men det kan variere fra pasient til pasient hvilke symptomer som er
mest fremtredende. Intensiteten av symptomene kan ogsa variere over tid.

I denne undersgkelsen har vi valgt a forholde oss til inndelingen i grader i Nasjonal veileder for
CFS/ME fra Helsedirektoratet (2015). Det er ikke fordi dette ngdvendigvis er den beste skalaen, men
fordi bade norsk helsevesen, kommunene og NAV forholder seg til veilederen. Hvilken «grad» en
pasient har pa papiret vil pavirke hjelpetilbudet.
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2.2 Vet pasientene hvilken grad av ME de har?
| spgrreundersgkelsen ble respondentene bedt om a fortelle hvilken grad av ME den pasienten
undersgkelsen gjaldt hadde.

| alt 586 respondenter hadde svart pa spgrsmalene om alvorlighetsgrad. 523 respondenter svarte at
de hadde alvorlig ME, mens 63 svarte at de hadde svaert alvorlig ME.

Det er imidlertid flere mulige feilkilder nar man ber pasienter fortelle hvilken grad de har av ME:

e De har vanskelig for a plassere seg selv innenfor gradene, eller gradene tolkes ulikt.

e Legen som stilte diagnosen tolker gradene ulikt, men pasienten forholder seg til det legen
har satt.

e Sykdommen har endret seg siden pasienten fikk diagnosen, men forholder seg fremdeles har
den «graden» de fikk ved diagnosen.

e Sykdommen svinger, og kapasiteten kan endre seg veldig over tid.

Beskrivelsen i veilederen sier bare at en pasient «kan» utfgre viss oppgaver. Flere respondenter
papeker at det er et skille mellom a kunne gjgre noe hver dag, og a kunne gjgre noe, men med
symptomforverring som konsekvens. Hva legges i ordet «kan»?

| forkant av undersgkelsen ble det ytret bekymringer for hvorvidt pasientene selv visste hvilken grad
de hadde, og feil oppfatning av dette kunne fgre til skjevhet i svarene, som igjen ville gi et feil bilde
av situasjonen. Pa bakgrunn av det ble det lagt in en rekke sp@rsmal i undersgkelsen for & fa en ide
om funksjonsnivaet for den enkelte pasienten.

Nar man ser pa svarene angaende funksjonsniva sett i sammenheng med egendefinert grad av ME
ser man at disse bekymringene ikke var fullstendig grunnigse:
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Funksjon for pasienter med egenrapportert,
svaert alvorlig

Ga en kort tur --I

Lage et maltid selv *'_l_l_l_l_l_'_l_!r!j

Forlate huset __I

Sta opp av sengen, kle pa meg L [ [ |

Dusje [ [ [ |

Sitte i sengen I J

Ga pa besgk eller ha bespk _—I

Vaske hiret . EEE——————

Bruke WC [ : : : : J

Utfgre personlig hygiene I . J
Kommunisere med andre pa nett I

Spise selv I
.
Snu meg selv i sengen I : : : :
. .
Ha en samtale pa mer enn fem minutter I .

S — S — e ———]
Snakke noen f3 ord [ B

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

m Aldri

m Mellom en og to ganger i aret

® Mellom en gang i uken og en gang pa to maneder
" Flere ganger i uken

Hver dag

Vedlegg 2, figur 1: Egenrapportert alvorlighetsgrad "svaert alvorlig" sett i ssmmenheng med svar pa spgrsmal
om funksjon (n=63)

Det er ikke forenelig med veilederens definisjon av «Svaert alvorlig» hverken a ga en kort tur mellom
en gang i uken og en gang pa to maneder, eller dusje hver dag.

Nar det gjelder respondentene som definerer seg selv som «alvorlig» ser vi at det er pasienter som
har sa lavt funksjonsniva at de hgrer inn under «svaert alvorlig», men ogsa en betydelig andel
pasienter som ligger i grenselandet mellom «alvorlig» og «moderat» i henhold til Nasjonal veileder.
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Ga en kort tur

Lage et maltid selv

Ga pa besgk eller ha besgk
Forlate huset

Kommunisere med andre pa nett
Vaske hdret

Dusje

Sitte i sengen

Sta opp av sengen, kle pa meg
Ha en samtale pa mer enn fem minutter
Utfgre personlig hygiene

Snu meg selv i sengen

Spise selv

Bruke WC

Snakke noen fa ord

m Aldri

Hver dag

Funksjon for pasienter med egenrapportert,
alvorlig

0%

m Mellom en og to ganger i aret
® Mellom en gang i uken og en gang pa to maneder

" Flere ganger i uken

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

Vedlegg 2, figur 2: Egenrapportert alvorlighetsgrad "alvorlig" sett i ssmmenheng med svar pa spgrsmal om

funksjon (n=523).

Vi ma imidlertid ta forbehold om at respondentene kan ha tolket spgrsmalene ulikt, og at det
pavirker hvordan de har svart. En respondent skriver:

«Hva menes med f.eks. med d forlate huset? Er det helt bokstavelig eller tenker man seg at
man klarer G forlate huset for @ dra lengre enn til postkassa. Jeg «forlater» f.eks. huset for a
hente inn posten og det gjgr jeg til fots, 1-2 ganger pr maned samtidig som jeg ordner med
s@ppel ned i dunken ved gata. Derfor fglte jeg meg liksom ngdt til G svare at jeg klarer G forlate
huset sa ofte selv om det fales helt feil ... «hvor ofte KAN du», Litt vanskelig: Kan du uten G bli
sykere etterpd eller kan du presse deg til. Jeg gjor ingen av disse aktivitetene uten konsekvenser

eller presse meg.»

2.3 Klassifisering som er benyttet i rapporten
Vi har i rapporten forsgkt a dele respondentene inn i gradene alvorlig-moderat, alvorlig og sveert
alvorlig pa en mate som gjenspeiler beskrivelsen i veilederen.
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Vi har funnet det mest hensiktsmessig a dele inn i grader pa grunnlag av svarene pa spgrsmal om
funksjon. Vi har brukt svarene til & regne ut en «funksjons-score», og sa gatt giennom de enkelte
svarene i undersgkelsen og vurdert scoren opp mot svarene.

Scoren er regnet ut pa denne maten: Vi har vektet de ulike aktivitetene ut fra hvor energikrevende
en aktivitet antas a veere:

Aktivitet/funksjon Vekt

Forlate huset 4

Ga en kort tur

Ga pa besgk eller ha besgk

Kommunisere med andre pa nett

Ha en samtale pa mer enn fem minutter

Snakke noen fa ord

Lage et maltid selv

Spise selv

Sta opp av sengen, kle pd meg

Sitte i sengen

Snu meg selv i sengen

Utfgre personlig hygiene

Dusje

Vaske haret

Bruke WC

RIN[WIN[R|IR|IN[RP|W[R|R|FR|lw|un

Hvert spgrsmal hadde fem svaralternativer. Svaralternativene er vektet slik:

Hyppighet Score

Aldri 0

Mellom en og to ganger i aret

Mellom en gang i uken og en gang pa to maneder

Flere ganger i uken

Al WIN|

Hver dag

Vi multiplisert vektingen med score for den aktuelle aktiviteten/funksjonen. For eksempel vil
aktiviteter der svaret er «aldri» fa 0, mens en energikrevende aktivitet med vekt 3 (f.eks. dusje) som
utfgres «hver dag» (score 4) fa en samlet verdi pa 12. Til slutt summeres verdien man har fatt for alle
aktivitetene, og dette gir en samlet aktivitetsscore for pasienten. Maksimal score er 124, dvs. at den
syke utfgrer alle aktivitetene hver dag.

Vi har sa gatt gjennom de enkelte respondentenes svar ngye, og har ut fra retningslinjene og
diskusjonen ovenfor satt en grense mellom «alvorlig-moderat» og «alvorlig» pa 85 og en grense
mellom «alvorlig» og «svaert alvorlig» pa 36.

Beskrivelsen av gradene i veilederen er imidlertid apne for tolkning. Begreper som «sengeliggende»
og «pleietrengende» er f.eks. vanskelig a kvantifisere. Er en pasient som ligger hele dagen
sengeliggende hvis deler av dagen tilbringes liggende pa sofa? Hvor settes grensen for
«pleietrengende»? Er en pasient som plages sa mye av kvalme at vedkommende far naering
intravengst, men som kan veaere opp litt pleietrengende? Er vedkommende sykere enn en som ligger
hele dggnet, men kan spise selv? Overgangene mellom gradene er glidende, og det er ogsa store
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forskjeller innen hver «grad». Vi erkjenner at dette er innebaerer en viss grad av skjgnn, men vi gitt
gjennom bade all svar — ogsa firtekstsvarene — for respondentene som |3 i grenseomradet, og finner
at disse grensene er best i trad med definisjonene som brukes i spesielt veilederen fra
Helsedirektoratet.

| ettertid kan vi ogsa se at enkelte av vare spgrsmal kunne vaert bedre formulert, og at de var apne
for tolkning. | den grad det er feil i anvendelsen av aktivitetsscoren som beskrevet ovenfor er det
imidlertid i at vi har veert for strenge i definisjonene (de kritiske verdiene er satt for lavt).

Var reklassifisering betgd at noen som hadde oppgitt sveert alvorlig ble klassifisert som alvorlig, og
motsatt, jfr. Tabell 1 i kapittel 2.3 rapporten. | alle videre analysene har vi brukt aktivitetsscoren for a
skille gruppene «svaert alvorlig», «alvorlig» og «alvorlig-moderat».

En interessant observasjon ut fra svarene er at noen pasienter synes 3 prioritere en gitt aktivitet
fremfor andre. Slike prioriteringer er nok vanligere for pasienter med et sa hgyt funksjonsniva at en
grad av prioritering i det hele tatt er mulig. Som et eksempel er det pasienter som dusjer ofte men
beskriver seg som sengeliggende, mens andre er oppe korte perioder men dusjer svaert sjelden.

Det gj@r at det er umulig a ga ut fra en gitt aktivitet som mal for funksjonsniva, og at en persons
«grad» ma sees ut fra samlet funksjon.

Denne inndelingen ma heller ikke sees som en bagatellisering av de som ligger i nedre sjikt av
«alvorlig-moderat». Dette er ogsa pasienter med en betydelig funksjonsnedsettelse og stor
sykdomsbyrde. Seerlig de enslige i denne gruppen er ofte i en svaert vanskelig situasjon.

Inndelingen som er brukt i rapporten er heller ikke et forsgk pa 3 stille diagnose. Det illustrerer
imidlertid at inndelingen i grad er vanskelig, beskrivelsene av gradene er apen for tolkning, det er
ingen klare skiller mellom de sykeste med «alvorlig grad» og de «friskeste» med «sveert alvorlig
grad».
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3 Vedlegg 3: Bakgrunnsinformasjon om respondentene
Det ble samlet inn demografisk informasjon bade om pasientene og de pargrende som svarte pa
undersgkelsen. | dette vedlegget vil man finne grafer og tall som ikke er tatt med i hovedrapporten.

3.1 Bosted

Akershus

Oslo

Hordaland
@stfold

Rogaland
Telemark
Oppland
Buskerud
Vestfold
Nordland
Ser-Trgndelag
Hedmark
Nord-Trgndelag
Troms

Mgre og Romsdal
Vest-Agder
Aust-Agder
Finnmark

Sogn og Fjordane

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Vedlegg 3, figur 1: Bosted for respondentene.
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3.2 Utdanning

Hayeste fullfgrte utdanning,
alle respondenter

® Barneskole

m Ungdomsskole
m Videregaende skole

m Hgyskole / universitet tre ar
(bachelor)

m Hgyskole / universitet fem ar
eller mer (master eller hgyere)

= Annet (vennligst spesifiser)

Vedlegg 3, figur 2: Hgyeste utdanningsniva, alle respondenter.

| tolkningen av disse tallene er det viktig & ta hensyn til at mange ME-syke i undersgkelsen er barn.
Mange av de eldre pasientene har ogsa blitt syke i ung alder. Hvis man kun ser pa pasienter som er
eldre enn 30 ar ligger utdanningsnivaet betydelig hgyere. Likevel vil alvorlig/svaert alvorlig ME i
ung/tidlig voksen alder i meget stor grad pavirke mulighetene for utdanning.

Hoyeste fullfgrte utdanning,
respondenter over 29 ar

0% 0
0 0%
r— Barneskole

Ungdomsskole

m Videregaende skole

m Hgyskole / universitet tre ar
(bachelor)

Hgyskole / universitet fem ar
eller mer (master eller hgyere)

m Annet (vennligst spesifiser)

Vedlegg 3, figur 3: Utdanningsniva for respondenter som er eldre enn 29 ar (n=383).
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3.3 Hvem stilte den endelige ME-diagnosen?

| 15% av tilfellene er endelig diagnosen satt av fastlege, men nasjonalt sykehus eller
universitetssykehus har satt diagnose i 33% av tilfellene. Det er en hgyere andel i gruppen «svaert
alvorlig» som har fatt stilt diagnosen pa et nasjonalt sykehus eller universitetssykehus enn i de andre
gruppene (47% vs. 33% og 22%). Vi noterer ogsa at en betydelig andel (27%) er satt av privat
spesialist, og spesielt blant gruppen alvorlig-moderat grad (42%).

Hvem stilte den endelige diagnosen?

svaert alvori | N S
ivoric | O
Anvortig-moderat |

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

M Fastlege W Lokalt sykehus

B Regionalt sykehus B Nasjonalt sykehus/universitetssykehus
M Privat spesialist m/off.avtale | Privat spesialist u/off.avtale

H Vet ikke

Vedlegg 3, figur 4: Hvem stilte den endelige ME-diagnosen.
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4 Vedlegg 4: Sykdomsbyrde
| dette vedlegget gis utfyllende figurer og tabeller til kapittel 4.

4.1 Fglsomhet for sanseinntrykk: alvorlig-moderat ME

Folsomhet for sansestimuli,
alvorlig-moderat

Hgye lyder

Parfyme, f.eks. fra vaskemidler

|
|
Lukt [
Musikk [
Sollys ute [

Beroring NN

Normal belysning

_I"
Normalt lydniva, f.eks. tale [
|
|

Lys fra PC-skjerm / TV

| {
“I
1
— = H N

—

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

m Taler godt Taler Taler av og til Taler sjelden  m Taler ikke i det hele tatt

Vedlegg 4, figur 1: Fglsomhet for sansestimuli, alvorlig-moderat grad av ME.

Ogsa i gruppen «alvorlig-moderat» er det pasienter med sa lav toleranse for sansestimuli at det vil
veere invalidiserende i seg selv. Dette illustrerer at oppdelingen i «grader» basert pa funksjon ikke
forteller hele bildet, og at ogsa i denne gruppen er det personer som har sveert lav toleranse for f.eks.
lyd og lukt.

4.2 Inntak av neering

4.2.1 «Kan du spise normalt?» Hva er «<normalt»?
Svaert mange ME-syke opplever problemer med fordgyelse av mat. | gruppen «sveert alvorlig» svarer
20 % at de har irritabel tarmsyndrom (IBS) i tillegg til ME, i gruppen «alvorlig» er andelen 15 %.

Inntak av mat kan by pa betydelig utfordringer for de sykeste ME-pasientene. Det er flere faktorer
som spiller inn.

e Kvalme

e Problemer med 3 svelge

e Magesmerter etter maltid

e Utmattelse og muskelsvakhet som gj@r det vanskelig eller umulig a selv fgre maten til
munnen eller a tygge
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Inntak av naering

Jeg har PEG / PEJ
Jeg far naering intravengst |

Jeg far naering gjennom sonde |

Jeg kan spise litt, av og til, nar jeg orker

Jeg ma alltid ha hjelp til & spise

Jeg ma fa hjelp til a spise noen ganger

Jeg kan spise normalt

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

Sveert alvorlig  ® Alvorlig = Moderat

Vedlegg 4, figur 2: Inntak av naering for ME-syke.

Problemene med matinntak fglger inndelingen i sykdomsgrad til en viss grad, men ikke helt. Det er
f.eks. en stgrre andel som er enig eller svaert enig i at de far magesmerter etter a ha spist i gruppen
«alvorlig» enn i gruppen «sveert alvorlig».

En respondent har gitt et omfattende fritekstsvar som belyser problemene rundt matinntak og sper
om hva som regnes som «normalt»:

«Dersom spgrsmdlet gjelder "spise normalt" i betydningen ikke ha behov for sondenaering e.l.,
er svaret "Enig".

Dersom sp@rsmdlet gjelder "spise normalt" i betydningen «innta normalt kosthold og til
regelmessige tider», er svaret "Sveert uenig".

Symptomer som hindrer normalt matinntak: Kvalme, kronisk oppbldsthet, magesmerter,
fordayelsesplager. Nadvendig med spesialtilpasset diett + ma spise nér kvalme og @vrige
symptomer mdtte vaere pd et noenlunde hdndterbart niva (kroppen kan ikke innordne seg etter
forhdndsbestemte tidspunkter for maltider i Igpet av et dggn).»

«Litt usikker pa hva som menes med a "spise normalt". Jeg kan spise selv, men jo ddrligere jeg
er, jo lengre tid tar det @ fd i seg mdltider (av utmattelse). Og jeg tdler veldig fGd matvarer, orker
ikke d spise store mengder om gangen og md spise ofte.»

«Jeg forstdr ikke helt hva som menes med "spise normalt», refererer det til om jeg klarer G fa
mat inn i munnen selv med egne hender evt. holde bestikk selv, om jeg klarer G spise sittende
(noe som jeg tenker ville vaere det normale) eller siktes det til mengde og ikke minst type mat
(f.eks. om jeg spiser varm mat hver dag)?
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Jeg har svart at jeqg er helt uenig i at jeg kan spise normalt (tross at jeg pa ndvaerende
tidspunkt klarer @ trykke inn maten i munnen selv og ogsa far i meg mat stort sett hver dag
uten at det f. eks. gdr et dggn eller mer mellom hver gang).

Jeg lever stort sett pa knekkebrgd med pdlegg og har gjort det i alle sykdomsdrene. Jeg spiser
madltidene mine liggende. Jeg spiser som regel hver dag men sjeldent varm mat eller det man
normalt sett vil kalle middag. Jeg greier kanskje G lage meg middag 1 gang i mdneden og da
forsgker jeg lage mat som varer til 3-6 mdltider. ...

Mengden mat jeg klarer G spise varierer ogsd med formen, sa heller ikke der syns jeg at man
kan pdsta at jeg spiser «normalt». Og det er et stort problem at jeg etter et krasj har en sa stor
hunger etter raske karbohydrater og liksom ligger der og dréammer om d spise «et helt dyr»
eller kilovis med tung og mettende mat. Mat jeg hverken har i huset eller klarer G lage til, og
som jeg heller ikke ville greid lukten av etter/under et krasj. Dessuten er det veldig fortvilende G
pd den ene siden veere skikkelig kvalm og darlig pa alle mulige mater og dermed ha lite lyst pa
d putte noe i munnen eller se eller lukte mat, samtidig som jeg er sa vanvittig sulten og bare
md ligge der mens hele systemet «skriker» etter mat som "setter seq og fyller opp magen". Jeg
blir liksom aldri mett etter et krasj nettopp fordi jeg ikke har nok mat tilgjengelig, og eller at slik
mat krever for mye G lage/tilberede og ogsa krever for mye krefter G spise.

Tidvis kan jeg klare G varme opp noe ferdigmat i mikrobglgeovn men det er heller pG de beste
dagene og ikke pd en vanlig darlig dag. Jeg skammer meg over G si det men i de siste drene har
jeg begynt @ spise mer og mer potetgull til «middag» fordi dette metter mye bedre enn
knekkebrad pd de dagene der jeg er skikkelig sulten. Dessuten krever det lite krefter G dpne en
potetgullpose og den behgver heller ikke oppbevares pd et spesielt sted. Er som regel utslitt fgr
jeg kan spise (man ma jo bruke krefter for d f.eks. smgre pd knekkebrgd far de skal spises) ....
Paé de darligste dagene er jeg selvsagt kvalmere enn den "normale ME-kvalmen". Og jeg har
ikke problemer med @ svelge hele tiden, men pad de verste dagene har jeqg store problemer med
det og det ender med at jeg lar veere a spise.»

4.2.2 Matinntak, sveert alvorlig
94 % i denne gruppen sier at de ikke «normalt». Nesten halvparten sier de har problemer med 3

svelge, og halvparten far magesmerter nar de spiser.

30 % av pasientene i denne gruppe har enten sondeernaring eller PEG/PEJ.
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Matinntak, sveert alvorlig

| |
Jeg far magesmerter nar jeg spiser

Jeg har problemer med a svelge

Kvalme hindrer meg a spise normalt

Jeg kan spise normalt

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

m Svert enig Enig Hverken enig eller uenig  m Uenig  ® Sveert uenig

Vedlegg 4, figur 3: Matinntak, svaert alvorlig.

«Jeg tror egentlig ikke jeg far nok nzering i meg hver dag tross at jeg er i stand til  lgfte mat
inn i munnen selv. Som beskrevet over synes jeg det er mange faktorer som spiller inn for at
man kan pdstd at man kan spise normalt. »

4.2.3 Matinntak, alvorlig

Matinntak, alvorlig

Jeg far magesmerter nar jeg spiser

Jeg har problemer med a svelge

Kvalme hindrer meg a spise normalt

Jeg kan spise normalt

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

m Sveert enig Enig Hverken enig eller uenig  m Uenig  ® Sveert uenig

Vedlegg 4, figur 4: Matinntak, alvorlig.

Blant respondentene med alvorlig ME forteller mange at symptomene svinger:

«Det er veldig varierende hva hun fdr i seqg av mat. Noen ganger klarer hun bare 6 fd i seg
neeringsdrikk, andre dager kan hun spise en ganske sG normal middag. »

«Varierer veldig pa alle punkt, noen ganger bra andre ddrlig»
«Flere av disse alternativene varierer en del»

«Her gjelder noen ganger, pd alle spgrsmalene»
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«Veksler veldig periodevis. Kvalme kan hindre meg i perioder, og andre ganger gdr det bedre,
men magesmerter, IBS er konstant. »

Mange forteller om matintoleranser, omlegging av kostholdet og at de ma holde seg unna visse
matvarer. Det er imidlertid ikke konsistent hvilke matvarer som kuttes ut:

«Omfattende matintoleranse.»

«Har mattet kutte ut flere matprodukter pga. intoleranse. Det har hjulpet pa magesmerter. »
«Har kuttet ut endel matvarer og merket en viss bedring.»

«Etter endring av kost over flere mnd. har jeg fatt redusert mine magesmerter betraktelig!»

«La om kostholdet til Lav fodmap for 4 dr siden, og fikk "lukt ut" en god del mat jeg ikke
tolererer og lager alt jeg spiser fra bunn selv. Ellers blir jeg kvalm og sveert darlig i magen.»

«Har det bedre ndr jeg faster og far i meg mest flytende naering»
«Spiser sma og hyppige maltider.»

Flere forteller at de blir slitne eller far symptomgkning etter a ha spist:
«Blir ekstremt uvel etter G ha spist. Forhgyet sykdomsfalelse.»
«Mister temperatur og blir svimmel ndr jeg spiser»

«Taler lite kjgtt da det tar mye krefter a fordgye ... mye darlig lyst pa mat ... mye lettere a fa
den servert ... men gar som regel greit nar jeg har laget maten.»

«Kan ofte slite etter mat ... sliten av a fordgye»

Noen har ingen matlyst:

«Har ikke matlyst»

«Spising er ofte bare slitsomt, smakssansene er forandret - liker ikke det jeg likte fg@r osv.»
Andre sliter med kvalme:

«Blir ofte kvalm, og kaster opp, men gdr ikke ut over det a spise, men heller at det kommer
opp.»

«| perioder er det umulig G spise og drikke, gjerne da over lang tid. Mye kvalme, oppkast hvor
jeg gror jeg dgr fordi jeg ikke har krefter til det, ikke krefter til G svelge drikke.»

«Mye kvalme men, spiser ndr jeg orker G ordne mat. Orker ikke spise rett etter enkel matlaging
da jeg blir kvalm. Maten drikken blir gjerne kald ndr jeg orker G spise igjen. »

For noen i denne gruppen er det vanskelig @ tygge, eller for energikrevende d spise:

«Bruker medisin mot kvalme og magesmerter, derfor ikke sG plaget. Men er derimot temmelig
plaget med kjevesmerter ved tygging og spiser derfor stort sett suppe, mos, grgt.»

«Klarer bare spise litt f.eks. en halv skive for blir sa sliten av G tygge. Jeg har blitt veldig tynn.»

«Jeg har sveert liten energi til  spise ordentlig mat, drikker derfor naeringsdrikker. Blir sveaert
utmattet hver gang jeg har spist, og det vedvarer mange timer.»

«Maten md veere kuttet opp, og bestikket ma ikke vaere for tungt.»
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«Pa de tyngste dagene er det tungt d tygge mat, sd jeg velger noen ganger a spare energien til
noe annet.»

«Bruker lang tid, ofte nesten all sin vakne tid. Klarer ikke G spise ndr noen er tilstede. Klarer
bare G spise 1-2 ganger pa dggn. »

Problemer i forbindelse med matinntak kan fgre til store utfordringer med tanke pa hjelpetiltak:
«Umulig med regelmessige maltider»

«Ofte flytende fade som drikkes. Spiser liggende i seng. Veldig tidkrevende a spise f.eks.
middag. Problem med & spise tilstrekkelig til et mdltid, sa det blir et uheldig mgnster med
mange smamadltider ut over dagen (og natten). Vanskelig @ fa til med behov for assistanse for a
fa tilgang til maltidene for jeg far ikke nok timer til G spise etter behov. Ofte sulten og tgrst
uten G klare G gjgre noe med det selv. Begrenser vaeskeinntak store deler av dagen for d unnga
d madtte pd toalettet. Utfordring at noe gdr fint en dag og ikke den neste. Kan f.eks. ha
middagen klar men ikke klare d spise den. Mgter ikke forstdelse fra saksbehandler og
helsepersonell om at det da ma veere tid og mulighet til G ordne andre Igsninger. Ndr jeg ikke
klarer G spise blir det sett pd som at jeg ikke var sulten. »

«Ndr ikke kommer meg til toalettet tgr jeg ikke spise fordi jeg far voldsomme diareer etter
spise/drikke ndr dadrlig med feber.»

4.2.4 Matinntak, alvorlig-moderat

Matinntak, alvorlig-moderat

Jeg far magesmerter nar jeg spiser

Jeg har problemer med 3 svelge

Kvalme hindrer meg a spise normalt

Jeg kan spise normalt

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

m Svert enig Enig Hverken enig eller uenig Uenig ® Sveert uenig

Vedlegg 4, figur 5: Matinntak, alvorlig-moderat.

Under «annet» svarer denne gruppen:

«Mister energi og blir trgtt etter mat. FGr mye smerter uansett hva jeg spiser og far mye luft i
magen.»

«Diaré nesten daglig. Vil ansla ca. hver tredje tur pd toalettet.»
Flere beskriver at symptomer forbundet med matinntak svinger over tid:

«Jeg vipper mellom moderat til alvorlig, derfor har jeg en del av disse symptomene bare av og
til/ndr jeg vipper over pad alvorlig. Jobber mye/hardt for G holde meg stabil pG moderat.»
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«Veksler mellom hard og I#s mage, ofte Igs mage med lange og hyppige og slitsomme
dobesgk. Mat er vanskelig da jeg aldri helt vet hva jeg tdler.»

«Kan bli kvalm, da er ikke matinntak moro.»

Flere beskriver at de ma holde seg unna enkelte typer matvarer, det er imidlertid ikke de samme
tingene som kuttes ut:

«Hvis jeg holder meg unna ting jeg vet jeg reagerer pd, gar det bra.»

«Hvis jeg spiser melk, korn eller svin far jeg magesmerter. Ellers ikke.»

«Jeg reagerer med magesmerter pd flere typer mat og ma kutte dem ut for G ikke bli fé vondt.»
«Jeg spiser vegansk, det fungerer best»

«Har mdttet legge om kosten en del, tdler sveert ddrlig sukkerholdige varer, samme med
melkeprodukter og sterk mat (var ikke slik tidligere). Svarene ovenfor er ndr dette overholdes. »

4.2.5 De mestfremtredende symptomene

| dette spgrsmalet ble respondentene bedt om & fortelle hvilke symptomer som de opplevde som
mest begrensende og vanskelig. Bakgrunnen for spgrsmalet var & se hvor mye variasjon det var i
hvilke symptomer som var mest framtredende hos respondentene. Respondentene ble bedt om
velge sine fem mest fremtredende og begrensende symptomer fra en liste pa 12 ulike symptomer,
som vist i Figur 9 og 10 i rapporten.

Utmattelse er det symptomet som rangeres som verst, men i gruppen «sveert alvorlig» er
overfglsomhet for sansestimuli rangert som nesten like begrensende.

ME forbindes ofte bare med utmattelse, men andre symptomer som smerte, sgvnvansker eller
kognitive vansker er ogsa framtredende og kan veaere invalidiserende i seg selv. | gruppen «alvorlig-
moderat» er det mange som mener at overfglsomhet for sansestimuli er det mest begrensende
symptomet. Alvorlig-moderat mener ogsa at kognitive vansker er sveert begrensende.

Dette kan ha sammenheng med at disse respondentene er sa «friske» at de kunne orket f.eks. en viss
sosial aktivitet, men at kognitive vansker og overfglsomhet blir uoverkommelige hinder. For de
sykere pasientene vil utmattelse, smerter osv. utelukke alle former for aktivitet.

Under «annet» er det flere som nevner at det er vanskelig a rangere, siden alle symptomene er like
ille. Det kommer ogsa fram at enkelte har misforstatt, og trodd at vi spurte etter hvor sterke
symptomene er, og er forvirret over at spgrreskjemaet ikke tillot & rangere alle symptomene som
sveert begrensende og framtredende.

«Alle ovennevnte symptomer tar stor del i hverdagen»
«Rangering av symptomer varierer, og har de alle i mer eller mindre grad»

«Alle er like fremtredende, og burde hatt 1 pd skalaen. Det burde veert flere muligheter for
valg av symptomer ogsd. Her er det f.eks. verst med utmattelse, smerter, kognitiv svikt, muskel
og leddsmerter, svimmelhet, kvalme, temperatursvingninger/hetetokter, hodepine, kramper,
sgvnvansker, nyoppstatte underlivsplager. Rangering er umulig. »

Flere papeker ogsa at symptombildet svinger, slik at det som er verst en dag kanskje ikke er det en
annen dag. Flere kommentarer forteller at det de opplever som verst er usikkerhet om framtiden og
utviklingen av sykdommen, mens andre nevner isolasjon:
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«Angst for @ bli enda ddrligere. »
«A ikke vite hvordan neste dag blir»
«Trist, sorg over tapt liv»

«Jeg er jo veldig isolert i og med at jeg ikke kan ha samfunn med mine naermeste, selv ikke
mine barnebarn og oldebarn osv.»

Ellers nevnes nevropatiske smerter, gresus/piping etter anstrengelse, ulike former for hodepine,
intoleranse for medikamenter, kaldsvetting, lasninger i nakken, utmattelse etter a ha spist, lavt
blodtrykk, feberfglelse, ulike fordgyelsesproblemer, tungpusthet.

4.3 Komorbide tilstander
For gruppen «sveert alvorlig» var det 16 pasienter som ikke hadde noen komorbide sykdommer som
de kjente til. Dette kan imidlertid vaere et utslag av flere faktorer:

e ME gir mange og alvorlige symptomer fra alle kroppens systemer, nye symptomer tilskrives
ME og utredes ikke

e Det kan vaere uhyre vanskelig a utrede pasienter som ikke taler den minste ekstra belastning,
i en del tilfeller ikke engang at en fremmed kommer inn i rommet.

Det at disse respondentene svarer at de ikke kjenner til komorbide sykdommer, betyr ikke at de ikke
komorbide tilstander er til stede. Dette reiser spgrsmalet om hvordan man kan sikre disse pasientene
ngdvendig medisinsk oppfglging pa en mate som ikke bidrar til forverring for de syke.

«Jeg har en fastlege som ikke falger meg opp. Hun skylder pé lang reisevei. Hiemmesykepleien i
kommunen tar ikke blodpragver. Sa diabetesen min blir ikke fulgt opp og mitt antatt lave
stoffskifte blir ikke hdndtert. AHUS vil heller ikke utrede det da jeg ikke er i stand til G mgte
poliklinisk. Darlig oppfalging av tilleggs-sykdommer er en voldsom merbelastning. »
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Komorbide sykdommer, svaert alvorlig

Annet (vennligst spesifiser)
POTS

Sgvnapné

Coliaki

Irritabel tarmsyndrom

Andre gynekologiske tilstander
Endometriose

Allergi

Astma

Lavt stoffskifte

Migrene

Ingen komorbide sykdommer

0% 5% 10% 15% 20% 25%

Vedlegg 4, figur 6: Komorbide tilstander, svaert alvorlig.

Under «annet» i gruppen «svaert alvorlig» beskriver respondentene clusterhodepine, psoriasis,
laktoseintoleranse, borrelia, Chrons, scoliose og hypermobil Ehler-Danlos syndrom.

Komorbide sykdommer, alvorlig

Annet (vennligst spesifiser)
POTS

Sgvnapné

Copliaki

Irritabel tarmsyndrom

Andre gynekologiske tilstander

Endometriose

Allergi

Astma

Lavt stoffskifte
Migrene

Ingen komorbide sykdommer

0% 5% 10% 15% 20% 25%

Vedlegg 4, figur 7: Komorbide sykdommer, alvorlig.

Under «annet» i gruppen «alvorlig» beskriver respondentene fibromyalgi, psoriasis, scoliose,
hjertesvikt, hypermobilitet, PCOS, GERD, MSUD, vestibularisschwannom, Addison, Sjggrens, diabetes
1, Longsleeper syndrome og narkolepsi, leddgikt, metabolsk syndrom, osteoporose, Reynauds
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fenomen, ikke cgliskisk glutenintoleranse mm. De som gar igjen oftest er fibromyalgi og
hypermobilitet/EDS.

Det er en lavere andel i gruppen «sveert alvorlig» som forteller at de har komorbide sykdommer enn i
gruppen «alvorlig». Det er uvisst om det skyldes at de virkelig har faerre komorbide sykdommer, eller
om de ikke har blitt utredet pa grunn av sveert alvorlig ME.

Mange av disse pasientene beskriver at de har liten kontakt med fastlege og helsevesen, og at slik
kontakt er en stor belastning. Det er mulig at en andel av disse pasientene har sykdommer som
kunne vaert behandlet, og at det ville kunne gitt bedre livskvalitet.

Dette understreker behovet for spesialiserte ambulante team med god og riktig kunnskap om ME.

4.4 Enslige med alvorlig og sveert alvorlig ME

4.4.1 Sveertalvorlig
8 respondenter med svaert alvorlig ME svarte at de bodde alene.

Hvordan ordnes aktiviteter i dagliglivet?
Enslige med svaert alvorlig ME

Fylle inn skjemaer til Nav, selvangivelse ol. /betale -
regninger I

l
waere I

Lage mat

o -

T l I I l I T I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9

u Klarer selv m Blir ikke gjort u Hjemmehjelp
Privat vaskehjelp /privat BPA = BPA m Bestiller pa nett

Hjelp fra venner

Vedlegg 4, figur 8: Aktiviteter i dagliglivet, enslige med sveert alvorlig ME (n=8).
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Hyppighet av kontakt, enslige med svaert
alvorlig ME

Hiemmesykepieic - | M
I [ [ I [ I I I

Hjemmehjelp -
I [ I I I I I I

Nettsamfunn -
I I I I I I I I

Venner - pa telefon eller nett -
[ I [ [ [ [ [ I
Venner - hjemme hos deg -

[ | I I I I
Famile - foreldre / barn / sosken NN I M
1 1 1 1 1 ‘o

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9

m Daglig  ®Flere dageriuken m Ukentlig Manedlig Sveert sjelden eller aldri

Vedlegg 4, figur 9: Kontakt med andre, enslige med sveert alvorlig ME (n=8).

«Har hatt praktisk bistand til vask 1,5 timer i uken til i sommer. Har egentlig 19,5t BPA innvilget
men kommunen vanskeliggjgr a fa tilsatt. NG gj@r hjemmetjenesten det s vanskelig med hvem
de sender for @ vaske at jeg ma si fra meg all hjelp utenom sykepleie. Regninger osv. gar
automatisk.»

Det er sa fa enslige med svaert alvorlig ME i utvalget at det er vanskelig & si noe generelt om gruppen,
annet at disse respondentene er i en sveaert vanskelig og utfordrende situasjon, uten adekavt hjelp fra
kommunen. Sykehjem er ikke et alternativ siden det i dag sa og si ikke finnes sykehjemsplasser med
tilfredstillende skjerming og med personale med ngdvendig kunnskap og kompetanse om svaert
alvorlig ME.

44,2 Alvorlig

4.4.2.1 Kontaktpersoner

111 respondenter ned alvorlig ME svarte at de bodde alene. Halvparten av dem hadde flere venner
eller familiemedlemmer som de kunne kontakte i en krisesituasjon, mens 9 % ikke hadde hverken
venner eller familie som kunne kontaktes. Dette gj@r disse respondentene svaert sarbare ved f.eks.
forverring i sykdomssituasjonen
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| | | | | | | | I.I
|

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

® Jeg har flere venner / familiemedlemmer som jeg kan kontakte
m Jeg har bare en / venn ett familiemedlem jeg kan kontakte

m Jeg har ingen venner / familiemedlemmer jeg kan kontakte

Vedlegg 4, figur 10: Kontaktpersoner, enslige med alvorlig ME (n=111).

4.4.2.2 Aktiviteter i dagliglivet

Hvordan ordnes aktiviteter i dagliglivet?
Enslige med alvorlig ME

Fylle inn skjemaer til Nav, selvangivelse ol.
/betale regninger

Hygiene
Lage mat

Handle mat

|
0% 10% 20% 30% 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %
m Klarer selv m Blir ikke gjort ® Hjemmehjelp
Privat vaskehjelp /privat BPA  BPA m Bestiller pa nett

Hjelp fra venner

Vedlegg 4, figur 11: Aktiviteter i dagliglivet, enslige med alvorlig ME (n=111).

| dette spgrsmalet gnsket vi & se hvordan enslige med alvorlig eller sveert alvorlig ME klarte & utfgre

aktiviteter i dagliglivet.

64 % svarer at de klarer a fylle inn skjemaer til NAV, selvangivelsen ol. selv, men 9 % sier at slikt ikke

blir gjort i det hele tatt. Resten baserer seg pa hjelp fra venner og familie eller BPA.

Selv om en respondent «klarer selv» eller far hjelp, betyr det ikke at alt blir gjort, eller at det blir gjort

i tide.

«Klarer G sende inn skiema kommunen, men skjer kanskje med et drs mellomrom. Rekker aldri

klageffrist.
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«Jeg skrev at BP fyller ut skjemaer til NAV og selvangivelse og slikt Men jeg har ingen BPA som
klarer slike ting alene Jeg ma alltid veilede noe jeg egentlig ikke har krefter til og jeg ender i
noen tilfeller opp med at det ikke blir gjort.»

«Jeg skrev at BPA fyller ut skjemaer til NAV og selvangivelse og slikt. Men jeg har ingen BPA
som klarer slike ting alene. Jeg ma alltid veilede, noe jeg egentlig ikke har krefter til, og jeg
ender i noen tilfeller opp med at det ikke blir gjort. Eller at jeg ma gjore det selv. Jeg har hatt
veldig mange forskjellige assistenter, men felles for de alle er at ingen er i stand til G gjgre de
tingene jeg trenger G fa gjort som selvangivelse uten at jeg ma veilede i detalj giennom hele
prosessen. S4, ja, jeg har BPA men det er ikke den hjelpen Jeg trenger. Jeg trenger mer hjelp
mer avlastning, men den hjelpen jeg faktisk har behov for kan ikke kommunen tilby og de er
ikke villige til G finne en I@sning som kan fungerer, heller.»

40 % av de enslige med alvorlig ME baserte seg pa hjelp fra venner eller familie for a8 handle mat,
mens 21 % handlet mat pa nett.

38 % sier at de klarer 3 lage mat selv, men 30 % sier at matlaging ikke blir gjort overhodet. 9 % far
hjelp til handling og matlaging av BPA. | fritekstsvarene kommer det frem at mange opplever det som
sveert vanskelig a fa handlet og a tilberede mat, og forteller at de har gatt i perioder uten & ha hatt
mat i huset.

«Madltid som middag fdr jeg hjelp til en gang i uken. Da lager hjemmehjelpen opp litt middag,
men det dekker ikke hele uken. Blir mye hurtigmat og havregrgt. »

«Fdr ikke spist nok da jeg har ingen til G handle for meg. Kan gd dager uten mat. Har hendt
opptil uke uten da jeg ikke greier G handle selv. Far ikke kastet s@ppel, vasket klzer, skiftet pd
seng. Ingen hjelp @ fa.»

«Jeg orker hverken lage mat eller ta vare pd personlig hygiene. Jeg lever fortrinnsvis av
neeringsdrikker som hentes av kjaeresten min pd apoteket.»

«Mor ma i perioder hjelpe med alt, har ingen andre. Hiemmesykepleie er for stressende, de gjor
ogsd mye feil og alt md forklares hver gang for det er alltid forskjellige folk, til slutt ble det sa
pdkjenning at jeg ikke orket det lenger. Har i dag ingen hjelp av andre enn mor. Klarer G lage
meg enkel mat, men blir ofte neeringserstaningsdrikker.»

«Foreldre (som bor i nabohus) tar seg av matinnkjgp, oppvask etter matlaging, innhenting av
post og fjerning av sgppel. Ldser seg inn én gang per dggn for G gjore alt dette mens pasient
blir liggende pd mgrkt rom ved siden av. Kommunikasjon med pdrgrende foregadr i den
forbindelse kun via sms / post-it-lapper (daglig). Korte praktiske beskjeder utveksles muntlig
kun cirka en gang hver 4-6. uke (ndr pasientens symptomniva tillater dette). Orker ikke
samtaler om veer og vind osv. Kontakt med venner: kun noen fa ganger i dret, og da
utelukkende via sms eller e-post.»

62 % sier at de klarer personlig hygiene, men fra fritekstsvarene kommer det fram at det ofte bare
dreier seg om tannpuss og a vaske ansiktet.

«Hygiene begynner G bli problematisk. Prgver @ fG dusjet, men klarer det maks 2 ganger i mnd
hvis hun er heldig. Det tapper ekstremt med krefter.»
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«Har nettopp fatt BPA 19timer i uken. Dekker lite. Trenger mer hjelp men ma da pa institusjon.
Er ikke trygt G bo alene pga. fallfare og helse. Hiemmetjenesten har ikke tid til hygiene tross
vedtak.»

Dusjing medfgrer utfordringer, bade fordi man ma sta eller sitte oppreist, og fordi lyden fra dusjen
kan veere plagsom:

«Ngdt til G bruke krakk i dusjen, og stesydempende hodetelefoner (vasker derfor hdret kun raskt
en gang i mdneden med hjelp fra familie). Kroppsvask 2-4 ganger i mdaneden. Ca en dag med
sykdomsforverring ved bruk av krakk og stgydemping, for jeg begynte med dette var
tilsvarende periode 2-3 dager, og fikk sG mye nattesvette at hensikten ble borte.»

«Jeg klarer f.eks. IKKE a skifte truse hver dag men jeg klarer G kle pd meg en nattdrakt hver dag
- stort sett. Sammen er de to aktivitetene tydeligvis for mye, sa jeg velger selvsagt nattdrakten.
Huvis jeg er i «superform" feirer jeq dagen med d bytte truse, vaske meg raskt nedentil med
vatservietter og kle pd meg kanskje en ren nattdrakt. Hadde jeg prioritert G ta en dusj fordi jeg
er i «superform» ville jeg mest sannsynlig ha gdelagt den dagen og muligheter en god dag kan
gi for G hanskes med etterslep av oppgaver/ma-ting.»

Mange opplever at det hjelpetilbudet de har er utilstrekkelig, eller det er ikke tilpasset behovet.
Mangelen pa hjelp kan ga ut over helsen:

«Klarer ikke stabilisere ME'EN. MA gjare for mye hver dag siden jeg fér for lite hjelp fra
kommunen. Vinteren er verst.»

«Jeg har mattet kjempe for all hjelp fra helsevesenet jeg har fatt til, med krefter jeg egentlig
ikke har.»

4.4.2.3 Kontakt med andre mennesker - fritekstsvar
Respondentene har mest kontakt med familie. 26 % sier at de har bespk manedlig av venner, men 68
% sjelden eller aldri har besgk av venner hos seg.

78 % av de enslige med alvorlig ME har ikke hjemmesykepleie, 71 % har ikke hjemmehijelp. Fra
fritekstsvarene kommer det fram at flere har sagt fra seg hjemmehjelp fordi tjenesten ikke var
tilpasset behovet.

De enslige syke med alvorlig ME har sin stgrste kontaktflate pa nett og over telefonen, men 35 % har
ikke kontakt med andre pa hverken telefon eller nett.

«Sveert lite sosialt liv. Venner trekker seg unna. Mangel pa opplysning om ME. Ensom. Lite eller
ingen forstdelse om ME hos lege/helsevesenet.»

Det a veere alene og isolert kan oppleves som en ngdvendighet for a fungere:

«Jeg faler meg ikke ensom fordi jeg er isolert fysisk sett og sjeldent ser eller snakker med andre
mennesker, heller ikke pd telefonen, som mange dessverre tror jeg gj@r. Det er som de liksom
ikke forstdr at jeg jo ikke akkurat faler at jeg har sa stor valgmulighet. Jeg ligger ikke alene bak
nedtrukne persienner fordi jeg er redd folk eller asosial av natur, det er sykdommen som
«krever» dette og det er min mate a klare vaere pad et best mulig funksjonsniva. Men jeg kan i
blant kjenne pd en slags ensomhet fordi jeg faler at s fa forstar noe av sykdommen og fordi
alvorlig ME-sykdom er sdpass ekstremt at det er sveert fG som er i stand til G klare sette seg inn
i det. ... Det er bade fordeler og ulemper med d vaere enslig. Med hensyn til G stabilisere sykdom
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og bedrive aktivitetsavpasning er det en fordel G vaere alene, tror jeg. Men ndr det kommer til G
kunne fa hjelp av instanser sa er det en ulempe, til dels stor ulempe fordi det pga. sykdommens
art er vanskelig G kreve, finne ut av ting/orientere seqg. Om med hensyn til alt det praktiske man
egentlig burde fikse ndr man bor alene sa er det en ulempe. Men jeg faler ikke at jeg har noe
valg, jeg klarer ikke G bo sammen med noen andre.»
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5 Vedlegg 5: Sykdomsforlgp

5.1 Nar ble du syk?

| dette spgrsmalet spurte vi nar respondentene selv mente de ble syke. Det er en markant gking av
tilfeller fra ca. ar 2000. Det er seerlig mange som mener at sykdommen debuterte i 2009, samme ar
som svineinfluensaepidemien.

Tall fra Norsk pasientregister viste en femdobling av nye diagnoser for unge under 35 i periode 2008
til 2014, se Vedlegg 1, figur 1. @kingen i tilfeller man ser her stemmer med denne gkingen.

Tidspunkt for sykdomsdebut, alle grader
2016  — | | |
2014
2012
2010 I— | |
2009
2007
2005
2003
2001  r—
1999
1997
1995
1993
1991
1989
1987
1985
1983
1981
1979
1977
1975
1973
1971
Fgr 1970 |
0 10 20 30 40 50

Vedlegg 5, figur 1: Arstall for ndr pasientene mener de ble syk (ikke ngdvendigvis fikk diagnose).
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5.2 Hvor gammel var du da du ble syk?

Selv om dette ikke er en forlgpsstudie, sa rimer ikke funnene i denne rapporten (kapittel 5) med hva
som ofte blir hevdet, nemlig at barn og unge med ME har en bedre prognose enn voksne. Denne
undersgkelsen ser selvsagt bare pa dem som har forblitt syke, og ikke pa alle barn og unge som har
fatt en ME-diagnose. Disse tallene burde likevel gi grunnlag for bekymring, og burde vaere en spore til
a foreta stgrre prognosestudier pa ME.

Pasienthistorier antyder at det er uheldig a vaere aktiv ut over talegrensen tidlig i sykdomsforlgpet.
ME-foreningens rapport om barn og unge og deres familier viser at mange barn og unge med ME
presses av skole og helsevesen til et hgyere aktivitetsniva enn de fgler de taler, og at dette kan fgre
til forverring av sykdommen. Svarene i denne undersgkelsen kan gi grunn til bekymring for at feil rad
tidlig i sykdomsforlgpet kan gi darligere prognose for barn og unge med ME.

Alder for sykdomsdebut fordelt pa kjgnn

Kvinne

Mann

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

®m Under 10 ar ® mellom 10 og 15 ar m Mellom 16 og 19 ar m Mellom 20 og 29 ar
= Mellom 30 og 39 ar = Mellom 40 og 49 ar = Mellom 50 og 59 ar

Vedlegg 5, figur 2: Alder ved sykdomsdebut, fordelt pa kjgnn.

5.3 Hvor lenge har du vert sa syk som du er na?

Hvor lenge har du veert sa syk som du er na?

Annet (vennligst spesifiser)
Mer enn seks ar

Mellom tre og seks ar
Mellom ett og tre ar

Etar

Under et ar

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35%

Vedlegg 5, figur 3: Hvor lenge har du vaert sa syk som du er na?

Under «annet» skriver respondentene bl.a.:
«Under et dr i denne omgang, men hadde sveert alvorlig grad for 6 dr siden ogsa. »

«Har svinget mellom alvorlig og sveert alvorlig flere ganger i Igpet av 12 Gr. Hadde en bedre
periode i ca. ett dr, og er sa blitt ddrligere igjen.»
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«Siden 2006 ble det verre for hvert dr og na det siste dGret har det blitt enda verre og er
husbundet»

«Helt siden tidlig barndom, med store svingninger, de siste 10 Grene har det blitt verre og

verre.»

5.4 Hvordan har forlgpet artet seg?
Det er ingen i gruppen «sveert alvorlig» som beskriver bedring. De som beskriver bedring er alle i gvre
sjikt av «alvorlig» nar det gjelder funksjon, eller i gruppen som vi har definert som alvorlig - moderat.

Jo sykere pasientene er, desto flere er det som beskriver forverring eller et svingende forlgp.

Hvordan har sykdomsforlgpet artet seg?
| | | | |
Sveert alvorlig

Alvorlig

Moderat
[ [ [ [ |

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

m Situasjonen svinger m Situasjonen er stabil m Jeg blir stadig bedre

Jeg bli stadig darligere Annet (vennligst spesifiser)

Vedlegg 5, figur 4: Hvordan har sykdomsforlgpet artet seg?

5.4.1 Sveartalvorlig

| alle gruppene er det flest pasienter som beskriver at de stadig blir darligere.

Det er ingen i gruppen «sveert alvorlig» som sier at de er i bedring. Det er bare 2 % i gruppen
«alvorlig» som svarer i de strukturerte spgrsmalene at de er i bedring, mens det er hele 9 % i
gruppen «alvorlig-moderat» mener at de er i bedring.

5.4.2 Alvorlig

| fritekstkommentarene er det mange i denne gruppen som beskriver et svingende forlgp, men der
tendensen er forverring. Mange setter forverringen i forbindelse med en eller annen stor pakjenning.
Det er mange ulike pakjenninger som beskrives; infeksjoner, fysisk belastning, bivirkninger av
medisiner eller opphold pa rehabiliteringssenter etter krav av NAV for a fa innvilget ifgretrygd.

«Forlgpet er svingende, men samtidig over tid progredierende. »

«Veldig svingene i begynnelsen, stabiliserte seg etter noen dr, gikk pa en ordentlig smell for 3
dr siden hvor jeg ble kiempedadrlig og jobber enda med G komme meg etter den. Blir stadig
bedre, men forbedringene er likevel minimale.»

«Den sjonglerer. Ser jeg pad liver mitt fra den gang jeg mener at ME’n startet, er kurven
nedadgdende. Opprykkene har veert basert pa adrenalinkick, hdp, gradvise tilpasninger i
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forhold til form. Reise meg opp, kollapse med enorme smerter, reise meg opp litt annerledes,
kollapse igjen. Helt til den dagen da kroppen nektet G vaere med lenger. NG ma det museskritt,
planlegging og vurderinger for og i mot... Er det verdt smellet etterpd. Skulle gnske jeg hadde
denne kunnskapen den gangen jeg ble syk; ikke tren.»

«Jeg blir stadig darligere for hver gang jeg har blitt overstimulert, kommer liksom aldri opp
igjen til tidligere niva, og de periodene med "god" form blir stadig dadrligere og kortere med
lengere og lengere tid imellom.»

«Jeg svingte mellom mild og moderat grad i mange dr. Etter en infeksjon for 3 dr siden ble jeg
raskt sykere og har vaert husbundet i 1,5 ar nG.»

«Langt og fluktuerande sjukdomsforlgp. Feil diagnostisert med stoffskifte sjukdom med meir.
Fleire fastlegar inn i bilde. Vart ikkje sendt til utredning for eqg hadde utvikla alvorleg
sjukdomsbilde.»

«Det svingte i noen d@r, men jeg ble stadig ddrligere. Til slutt hadde jeg alvorlig grad som holdt
seq stabilt i flere dr. Jeg har aldri vaert sG ddrlig som jeg har veert de tre siste drene (svaert
alvorlig grad) som resultat av feilbehandling fra NAV inkl. patvunget opphold pa
rehabiliteringssenter med ME-avdeling for d fa innvilget ufgr. Helt krise!»

Flere forteller at sykdommen ser ut til & ha stabilisert seg, bl.a. etter at de ble flinkere til 3

energigkonomisere:

2N

«Litt mer svingninger de farste drene far jeg leerte viktigheten / sammenhengen av G "stoppe i
tide" og ta hensyn til hvor mye jeqg faktisk tdler. @kt aktivitetsnivd gir forverring.
Restitusjonstiden er kortere, ndr jeg er mer stabil sd jeg ikke 'kraesjer' s mye.»

«Gradvis forverring fra 12 drs alder, stabilt de siste 3 drene (jeg er ng 36 dr)»

«Jeg har klart @ stabilisere mer eller mindre ved hjelp av energigkonomisering og behandling
hos fysioterapeut som gdr pa kat og fysikalsk behandling av nervesystemet.»

Et par pasienter mener de blir bedre i varmere klima:

«Blir noe bedre etter korte Spania-turer.»

«Varmt stabilt klima gir noe bedring, men PEM kommer desto sterkere etterpd. Blir ddrligere,
svinger veldig. Tror alltid at jeg er blitt frisk pG bedre dager.»

Noen fa forteller at de er i bedring n3, etter et svingende forlgp:

5.4.3

«Situasjonen svinger, men blir stadig bedre.»
«For det neste sengeliggende de tre fgrste drene. Bedring de to siste drene.

«Situasjonen svinger, men blir stadig bedre»

Alvorlig-moderat
«Har veert sveaert alvorlig hvor jeg bodde hos mine foreldre, trengte hjelp til alt, max. ute av
huset en gang hver tredje maned i 1,5 time, osv.»

«Jeg har blitt generelt ddrligere, men formen svinger likevel med gode og darlige perioder. »

«Ble stadig dadrligere over en periode pa 1.5 Gr. Deretter stabilisert og noe bedre de siste 5 mnd
enn pd det dadrligste.»
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«Situasjonen svinger, men etter hver gang jeg har veert langvarig alvorlig syk er den
"moderate" formen ddrligere.»
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6 Vedlegg 6: De pargrende

197 pargrende har svart pa denne undersgkelsen. 35 var pargrende til pasienter med svaert alvorlig
ME, 142 var pargrende til pasienter med alvorlig ME, og 20 var pargrende til pasienter med ME som
ligger i grenselandet mellom alvorlig og moderat. Dette vedlegget inneholder demografiske
opplysninger om de pargrende, og statistikk som illustrerer omsorgsbyrde.

Den stgrste delen av dette vedlegget er fritekstsvar fra pargrende, der de beskriver sin livssituasjon,
forholdet til helsevesen og kommune. Fritekstsvarene vitner om stor belastning pa de pargrende, og
at belastningen gar ut over helse og gkonomi. | tillegg er det underkapitler om pargrende til ME-syke
barn under 18 ar, og om barn under 18 som er naere pargrende (barn av eller sgsken til) ME-syke
med alvorlig eller svaert alvorlig ME.

6.1 Innledning

Mer enn halvparten av de pargrende har skrevet til dels meget lange beskrivelser av hvordan de
opplever sin situasjon. Disse tekstene baerer preg av dyp sorg og fortvilelse, og hver eneste av dem
burde vaert gjengitt i sin helhet for & understreke hvor vanskelig de pargrendes situasjon er. Det er
ikke plass til alt, men det er gjort et utvalg som belyser de viktigste poengene og problemstillingene.
Sammen med svarene pa de strukturerte spgrsmalene gir det et bilde av mennesker i en ekstremt
utfordrende livssituasjon og en naarmest kontinuerlig krise.

Forelder til en alvorlig syk ung kvinne:

«Dette er en ny situasjon for oss. Det har akkurat gatt opp for oss at datteren ikke blir frisk med
det fgrste. Vi har trodd at det ville bli bedre i nesten 2 Gr nd. Men det gjgr det ikke - det har vi
akkurat innsett. Datteren vdr er 26 dr, godt utdannet og i full jobb. Hun har en hund som har
startet pa trening for @ bli redningshund. Hennes store dr@m var G reise med hunden til
katastrofeomrdder for G hjelpe folk. For gyeblikket ser det ikke ut til at hun kan fortsette med
hundetreningen eller i jobben hun er utdannet for. Hun far arbeidsavklaringspenger fra NAV. Vi
har na skjgnt at hun ikke kan jobbe pad en stund, da datteren var er alvorlig syk. Vi har akkurat
hatt kontakt med hjelpemiddelsentralen for G fd dusjkrakk, kjgkkenstol med hjul, rullator og
scooter/rullestol, hgrselvern/@repropper og andre hjelpemidler som vil lette hverdagen hennes.
Vi kommer ogsa til G sgke om personlig assistent. Datteren var er en voksen kvinne, og gnsker
verdighet og selvrespekt selv om hun er alvorlig syk. Det er ikke morsomt for henne at
foreldrene og sgster md komme for @ rydde, handle, vaske og gjgre rent. Vi er i sjokk over hvor
gdeleggende denne sykdommen er, men hdper pad verdig stgtte fra hjelpeapparatet. Fra ei
jente som elsket musikk, spilte pad mange musikkinstrumenter, var aktiv med hest og riding.
Kvikk, morsom, omsorgsfull, god kvinne med pdgangsmot. Alt er tatt fra henne, dette er en
grusom sykdom. Alle tror hun fungerer bedre enn hun gjar, fordi hun ser sa bra ut og smiler.
Men det er feil inntrykk. Dette er et mareritt. »™

Fra svarene i denne seksjonen kommer det klart fram at de pargrende til ME-syke med alvorlig eller
sveert alvorlig ME er i en sveaert krevende situasjon.

8| dette sitatet er noen detaljer om den syke utelatt eller generalisert for a anonymisere.
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Hjelpebehovet kan variere, men 55 % av de pargrende svarer at de bruker mer enn 40 timer i uken
pa tilrettelegging og pleie av den syke. 38 % av de pargrende svarer at pasienten har behov for tilsyn
hele dggnet. 18 % svarer at det er behov for at noen er tilgjengelig hele dggnet ved behov.

Noen pargrende opplever at samarbeidet med hjelpeapparatet gar greit, men 62 % mener
samarbeidet med kommunale saksbehandlere er darlig eller svaert darlig, og 53 % er misforngyd med
de kommunale tjenestene den syke far. 40% opplever samarbeidet med hjemmesykepleien som
darlig eller sveert darlig.

Sveert mange opplever manglende kunnskap om ME bade innen kommunen og hos helsepersonell.
Flere pargrende beskriver at de har sagt fra seg hjemmesykepleien, fordi den bidro til forverring hos
den syke.

De pargrende svarer ogsa at det a veere pargrende til en pasient med alvorlig eller sveert alvorlig ME
virker negativt inn pa gkonomi, arbeidssituasjon og egen helse, i tillegg til at det er en stor
folelsesmessig belastning. Flere pargrende beskriver det som a leve i en evig krise.

Flere av fritekstsvarene er gjengitt i slutten av vedlegget.
6.2 Hva er relasjonen til den ME-syke

Rundt halvparten av de pargrende er foreldre til voksne over 18 ar. 20 % er ektefelle/partner til den
syke, og ca. 20 % er foresatte for barn under 18 ar.

Under «annet» finner vi andre familierelasjoner, som sgsken, mormor og grandniese.

Relasjon til pasienten

| | | | | |
Sveert alvorlig

Alvorlig

Alvorlig-moderat
| | | |

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
M Ektefelle / partner til en pasient med alvorlig eller sveert alvorlig ME
B Foresatt for et barn UNDER 18 med alvorlig eller sveert alvorlig ME
Forelder til en ME-pasient som er ELDRE enn 18 ar med alvorlig eller sveert alvorlig ME

M Annet

Vedlegg 6, figur 1: Relasjon til den ME-syke.

6.3 Demografiske opplysninger, pargrende
73 % av de pargrende som fylte inn undersgkelsen var kvinner, 27 % menn. Om lag 70% er mellom 40
og 59 ar.
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Den pargrende som fyller inn denne
undersgkelsen er ...

Over 70 ar

|
Mellom 60 og 69 ar gammel

Mellom 50 og 59 &r gammel

Mellom 40 og 49 ar gammel

Mellom 30 og 39 ar gammel

Mellom 18 og 29 &r gammel

Under18ar

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40%

Vedlegg 6, figur 2: Alder til pargrende.

6.4 Er du alene om omsorgen, eller deler du den med andre?
Rundt 40 % av de pargrende skriver at de er alene med omsorgen for den syke, resten deler
omsorgen med andre i husstanden.

Er du alene om omsorgen for den ME-syke?

sveert alvorlig
alvorlig

moderat

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

m Alene om omsorg m Deler omsorgen med andre i husstanden

Vedlegg 6, figur 3: Er du alene om omsorgen for den syke.

6.5 Tid brukt pa pleie, behov for a vaere tilstede i hjemmet

Se hovedrapporten for en oversikt over antall timer som brukes direkte pa pleie av den syke. Timene
brukt direkte pa pleie er bare en liten del av den tiden pargrende ma vzere til stede og tilgjengelig for
den syke i tilfelle noe skulle hende.

To foreldre til voksne ME-pasienter med alvorlig ME skriver:

«Min sgnn sover 22-23 timer i d@gnet. Han trenger ikke, og ville heller ikke klart G ha noen i
naerheten hele tiden. MEN, jeg md veere tilgjengelig hele tiden i tilfelle det skulle skje noe. Han
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har for eksempel besvimt pé badet. | mange dr har jeg veert tilgjengelig 24/7 ca 350 dager i
dret. Jeg kan forlate huset, men likevel vaere innen rekkevidde. »

«Pa grunn av sykdommen og framtiden har det utviklet seg mye angst og redsel. Dette
medfgrer at pasienten ikke kan vaere alene mer enn en times tid. »

En ektefelle til en pasient med svaert alvorlig ME skriver:

«Kan ikke vaere borte mer enn en arbeidsdag. BPA fungerer svaert ddrlig, svaert hgyt sykefravaer
og manglende evne til planlegging fra leder BPA. Md ta mange vakter selv, vet aldri nar disse
md tas. Er avhengig av G ha andre familiemedlemmer tilstede om jeg ma vaere bortreist. Svaert
slitsomt aldri G ha fri, psykisk slitsomt.»

En betydelig andel av pasientene har behov for tilsyn dggnet rundt. Blant pargrende til pasienter
med sveert alvorlig ME svarer 74 % at pasienten trenger tilsyn dggnet rundt.

Blant pargrende til pasienter med alvorlig grad av ME er det 33 % som svarer at pasienten trenger
tilsyn hele tiden.

Har den ME-syke behov for tilsyn hele
dognet?

Sveert alvorlig

Alvorlig

Alvorlig - moderat

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

H Nei H®Ja Annet

Vedlegg 6, figur 4: Trenger den syke tilsyn hele dggnet?

Under «annet» er det flere som kommenterer at den syke kanskje ikke trenger tilsyn hele tiden, men
at det alltid ma veere en person tilgjengelig. Det kommer ogsa fram at behovet er uforutsigbart og at
selv pargrende til de relativt sett «friskere» pasientene alltid er i beredskap.

«lkke tilsyn, men tilstedeveerelse.»

«Vanskelig G si noe om pleiebehovet siden barnet er tilnaermet bevisstlgs 24/7 et par tre uker i
strekk. Sover dggnet rundt. Vi ma veere til stede med naering ndr barnet er i stand til g ta det til
seg.»

«Ma veere tilstede hele dggnet, kan dra pa butikken ol, jeg kan stort sett sove om natten.»
«Ma veere tilgjengelig i huset. Har kvar var leilighet i samme hus. »

«Hun ma ha hjelp til all stell og pleie. Hun gir beskjed via telefon nar hun ma pa bekken eller ha
hjelp til andre ting. Jeg ma ikke veere tilstede hos henne hele tiden.»

«Har ikke tilsyn om natten, men alarm.»
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«Hun har BPA-vedtak fra 08-22 hver dag i turnus. 4 ansatte. Som pdrgrende er jeg avlastning
for BPA i forbindelse med pauser i langvakter, 2 -3 ganger daglig hjelp m eliminasjon +
tilstedeveerelse alle netter.»

Behovet for hjelp varierer ogsa med pasientens dagsform, men er fremdeles meget stort:

Noen

«Varierer i forhold til dagsform, min. 14 t i d@gnet.»

«Bare i ekstra ddrlige perioder.»

«Noen ganger ndr den me-syke har vake-netter.»

«Trenger en av oss hjemme eller at vi har gjort klar all mat han skal spise ila dagen. »

«Det er sd individuelt ang formen og om belastning som mgte el forsgk pa sosiale ting har satt
henne ut og hvor lenge. Hun har egentlig behov for tilsyn og tilrettelegging hele dagen psykisk
spesielt og matlaging og motivasjon ifht kost. Hun har sykelig overvekt. Ingen var hjemme fra
jobb f@r 1620 tidligst hver dag, og sgtbehovet har vaert enormt og hun har gkt og gkt og forfalt
hjemme. Fgrst ved pleiepenger nd i april, kunne jeg veere der for henne og G begynne @ snu alt
sammen med henne. Aaaalt for sent egentlig. Skulle gjort dette pd et mye tidligere tidspunkt
for bade henne og meg. NG har hun sykelig overvekt det er knallhardt G snu sammen med alle
smertene og ME-symptomene, og jeg er utslitt og sdrbar. Hadde blitt sykmeldt selv hvis jeg ikke
hadde fatt pleiepenger.»

er alene noen timer i Igpet av dagen:

«Er noen timer hjemme alene pd dagtid mens vi er pd jobb og far besteforeldre kommer til
huset.»

«Kan klare et par timer, maks, alene, men ikke hver dag.»

Enkelte pasienter sover mye, og har ikke behov for noen der da:

6.6

«Den syke sover 15-20 timer i dggnet. Da trengs ikke folk der.»

«Hun sover stort sett pd dagtid sa arbeidstiden min blir i liten grad bergrt. Hun klarer
basisbehovene (kleer, toalett, spise) men ikke for eksempel G dusje, lage maten selv. SG hun ma
ha daglig hjelp, men ikke kontinuerlig. Hvis planlagt ordentlig kan jeg veere bortreist med én
overnatting hjemmefra, til ngd 2.»

Hvordan pavirker det a veere pargrende til en pasient med alvorlig
eller svaert alvorlig ME din livssituasjon?

Det a veere pargrende til en person med alvorlig eller sveert alvorlig ME innvirker i stor grad pa den

pargrendes livssituasjon.

85 % svarer at det a veere pargrende til en alvorlig eller svaert alvorlig syk ME-pasient innvirker

negativt pa deres trygghet for fremtiden. 68 % mener at situasjonen har negativ innvirkning pa deres

arbeidssituasjon og 79 % av de pargrende mener at den har negativ innvirkning pa familiens

gkonomi. 89 % opplever negativ innvirkning pa sitt eget sosiale liv og omgangen med venner.

Ikke overraskende mener 90 % at deres egen helse pavirkes i en negativ retning.

Det er heller ikke overraskende at den opplevde negative innvirkningen pa livssituasjon gker med

omsorgsbyrde og hvor alvorlig sykdommen er.
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Hvordan pavirker det a vaere pargrende til en
ME-pasient livssituasjonen? Svaert alvorlig

T rrr -t r 1T 1 1

Din arbeidssituasjon | [ [

T T 7T r - rfrr 11 1

Ditt sosiale liv / omgang med venner l __-|
T rTrrr—fTr-rr -t [ |

Din egen helse —_l|

1T Tr—frfrfrr - r 1

Din fglelse av trygget for framtiden __

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

m Sveert positivet I Litt positivt © Ikke i det hele tatt = Litt negativt ® Svaert negativt ® Ikke relevant

Vedlegg 6, figur 5: Innvirkning pa livssituasjon for de pargrende til pasienter med sveert alvorlig ME.

Hvordan pavirker det a veere pargrende til en
ME-pasient din livssituasjon? Alvorlig

Familiens gkonomi

Din arbeidssituasjon

Ditt sosiale liv / omgang med venner
Din egen helse

Din fglelse av trygget for framtiden

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

m Sveert positivet I Litt positivt © Ikke i det hele tatt m Litt negativt ® Svaert negativt m Ikke relevant

Vedlegg 6, figur 6: Innvirkning pa livssituasjon for de pargrende til pasienter med alvorlig ME.
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Hvordan pavirker det a veaere pargrende til en ME-
pasient din livssituasjon? Alvorlig-moderat

| | | | | |
Familiens gkonomi

Din arbeidssituasjon

Ditt sosiale liv / omgang med venner

Din egen helse

" T 1 [
Din fglelse av trygget for framtiden _.
1 I I I 1

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

m Sveert positivet 1 Litt positivt = Ikke i det hele tatt ® Litt negativt m Sveert negativt ® Ikke relevant

Vedlegg 6, figur 7: Innvirkning pa livssituasjon for de pargrende til pasienter med alvorlig-moderat ME.

6.7 Avlastning for pargrende
En ektefelle til en pasient med alvorlig ME forteller at de har avlastningshjem for felles barn en gang
hver 3. uke.

Andre pargrende forteller at de har avtaler med slektninger og noen ganger venner om avlastning
ved spesielle anledninger eller i korte perioder.

Det er ingen pargrende som far noen form for avlastning fra det offentlige.

6.8 Privat finansierte hjelpeordninger

Vi spurte om respondentene eller deres pargrende selv hadde sgrget for ordninger for hjelp og pleie
for den syke. Det er svaert fa som selv betaler for hjemmesykepleie eller BPA, og dette er da ogsa
ordninger pkonomisk sett ligger utenfor gkonomisk rekkevidde for de fleste.

Sveert mange far imidlertid hjelp av pargrende og venner. Mange svar vitner om at det er en
omfattende kabal som skal ga opp, og at omsorgsbyrden i mange tilfeller gar ut over de pargrendes
egen livskvalitet.

Det er flere eksempler pa at pargrende har gatt ned i stillingsprosent eller har hjemmekontor for a
kunne veert tilstede nar den syke har behov for det. Dette utgjgr ogsa en form for privat finansierte
ordninger.

6.9 Fritekstsvar om pargrendes livssituasjon

| fritekstsvarene under beskriver pargrende hvordan de far det til & ga rundt med arbeid, pleie og
gkonomi. Mange er avhengig av omfattende nettverk av venner og pargrende for a klare
omsorgsoppgaven. Kommunale tjenester er ofte uegnet, eller de har fatt avslag pa tjenestene.
Private tjenester er for dyre.
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6.9.1 Sveertalvorlig

| gruppen «sveert alvorlig er det 40 % av respondentene som sier at en pargrende er
hjemmevaerende for a hjelpe og pleie den syke. 6 % har en annen person som kan vare der, 0g 6 %
har privat betalt hjemmesykepleie.

«Pargrende 1 far ingen kompensasjon for omsorg fordi vedkommende selv er syk og far ytelse
fra NAV. Pdargrende 2 ma ofte ta ulgnnet permisjon fra jobb for G hjelpe ME pasienten. »

«Mannen har hjemmekontor pga. situasjonen og jobber 100% og tar seg av meg, men har
omsorgslgnn.»

«Mannen min er tidligpensjonist. Jobber kun en dag i uka. Benytter to venninner innimellom
uten betaling i tillegg til hiemmetjeneste to dager.»

«Mor har jobben sin hjemme ... og jobber innimellom hjelp og pleie til den ME-syke.»

6.9.2 Alvorlig

30 % av respondentene i gruppen «alvorlig» sier at de pargrende er hjemmevaerende for a hjelpe og
pleie den syke. 7 % forteller at en annen person er til stede hele eller deler av tiden. 18 % av
respondentene har privat betalt vaskehjelp.

To respondenter har privat betalt BPA og 6 respondenter har privat betalt hjemmesykepleie.

Fritekstsvarene vitner om at mye gjgres av pargrende, og at det er behov for et omfattende nettverk
av hjelpere for a fa det til 8 ga opp. Flere skriver at de ikke har rad til annet enn a basere seg pa
pargrende. Som vi ser under omtalen av hjemmehjelp er tjenesten for dyr for mange, og de har ikke
annet valg enn & fa hjelp fra pargrende:

«Foreldre hjelper til gratis. Har ikke rad til annet.»

«Pdrgrende er alderspensjonist, men bor ca. 1 times kjgring unna. Hjelper s mye som mulig.
Har ikke rad til @ kjgpe privat hjelp.»

«Dersom mannen min, evt. mannen min og datteren min, er borte flere timer om gangen, evt.
med overnatting fdr jeg hjelp f.eks. mat av svigermor (som bor i nabohuset), av mamma (som
er her et par uker om gangen va annenhver mdned), og av en venninne som bl.a. kjgrer meg til
lege/fysio. Jeg er heldig som har flere rundt meg som kan og vil hjelpe.»

«Har barn over 18 som er hjemme og hjelper med husarbeid. Min mann ordner det meste i
hjemmet og falger meg til helserelaterte avtaler.»

«Moren min er pensjonist og tar seg av meg nar jeg har krefter nok til G ha folk i naerheten
grunnet lyd.»

«Har min bror innom av og til for G hjelpe med praktiske ting som handling osv. Er min samboer
vekkreist for eksempel, md eg enten reise til mine foreldre, eller ha min bror innom for a
handle, gé med s@gppelet og hjelpe med andre praktiske ting.»

«Mor hjelper daglig med alt, men bor ikke hos meg. BPA tar litt.»

«1) Ndr det gjelder svar pa "En pargrende er hiemmeveerende": Begge foreldre er pensjonister
og bor i nabohus. Er helt avhengig av deres fleksibilitet og tilgjengelighet pd kort varsel. | 5 ar

stilte de opp uten gkonomisk kompensasjon. NG mottar de omsorgslgnn fra kommunen for 10
timer i uken, men stiller opp mer enn det. 2) Annet: Benytter nettjenester med hjemlevering av
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ngdvendige husholdningsartikler, medisiner, apotekvarer, matvarer osv. for d lette byrden til
pdrgrende som ellers star for innkjop. (Er da avhengig av at pdrgrende er hjemme for G ta imot
leveranser og sette inn varer.)»

«Mine foreldre hjelper meg gkonomisk (jeg er 44 dr) slik at jeg far betalt alle regninger og har
rad til G bo alene og eie en bitteliten enebolig langt utpd landet. ... Bolig er for meg det aller
viktigste og sentrale hjelpemiddelet/ordningen for G ikke forverre sykdomssituasjonen/graden.
Jeg far mat levert ca. 1 gang i maneden av et familiemedlem eller en gammel kamerat fra
skoletiden, de bekoster selv transporten, bilturen tar 2 timer t/r. Hygienen og husarbeid er pd
et minimum men ma nesten vaere sann, jeg tdler ikke belastningen av at et familiemedlem (og
slettes ikke fremmede) skal komme hjem til meg for a gj@re noe husarbeid. Dessuten bor jeg 1
times kjaring fra den naermeste lille byen og pd vinteren ma transport avpasses etter vaeret og
ikke etter mitt behov for matleveranse. »

Noen pargrende har gatt ned i stillingsprosent for a kunne pleie den syke.

«Pdrgrende har matte redusere sin stilling med 50% for G makte bdde yrkesliv og
omsorgsoppgavene. Mottar 50% AAP.»

«En pdrgrende har gdtt ned til 50% stilling. Er nd sykmeldt i den resterende 50% (egen
sykdom).»

«En av de pdrgrende er student og derfor hjemme pa dagtid og leser fag der. Ndr det er
obligatorisk oppmgte ma en annen person i husholdningen vaere hjemme, skaper mye
problemer i forhold til fa logistikken til G ga opp. Pdrgrende har et dr igjen pd skolen og ser ikke
for seg G kunne jobbe fulltid / dagtid etter dette fordi hjemmesituasjon er slik den er.»

Omsorgsbyrden for de pargrende er stor:

«Mor og far bruker stor del av fritiden sin pd ME-syk datter (i stedet for G ha et LIV, dvs. trene,
ha fritid, venner ... sliter oss sakte ut), og bror sgster ndr de er hiemme (na er bror hjemme 1 Gr
til, siden flytter han, det er vanskelig for mor og far @ klare uten sgskene!)

Det kan veere vanskelig for pargrende a rekke over alle oppgaver. | dette tilfelle er den ME-syke mor i
en smabarnsfamilie:

«Gulvene i hjemmet vaskes to ganger i dret, jul og barnebursdag. Stgvsuger 2-3 ganger i dret.
Samboer ma jo ta seg av absolutt alt av planlegging, rydding, klesvask, oppvask, barnestell osv.
osv. Selv dusjer jeg vel to tre ganger i kvartalet, pusser tenner en til to ganger i maneden.
Bytter pd sengen to tre ganger i kvartalet.»

Noen ganger er hjelpen helt minimal:
«Har en leieboer som passer pd at jeg er i live.»
6.10 Pargrendes fritekstsvar om hjelpeapparatet
De fleste fritekstkommentarene fra pargrende beskriver en situasjon med manglende eller feil hjelp,

og en pagaende kamp med helsevesen, NAV og kommunale myndigheter. Noen fa beskriver
imidlertid en situasjon der de far god og riktig hjelp, og fgler seg ivaretatt:

«Vi har et godt samarbeid med hjemmetjenesten som gj@r det mulig for meg G jobbe i 50 %
stilling. De setter fram lunsj og ser samtidig til min sgnn tre dager i uken.»
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6.10.1 En kamp for a fa pa plass gode ordninger
Flere pargrende beskriver en evig kamp for a fa pa plass bedre ordninger for de ME-syke:

«Vi har ikke fatt tilbud fra det offentlige om noen form for hjelp i Igpet av de syv grene med
sykdom her i huset.»

«Vdr kommune gir ikke BPA til ME syke. Og kommunale tjenester er darlig og uforutsigbar. De
mener en sengeliggende person har behov for 11 timer hjelp i uken.»

«Tross sykehjemsplass, fungerte ikke pleie og omsorg etter de behov en svaert syk ME-pasient
har. Pdrgrende kjempet en kamp for G bedre forholdene, med skriv og fysisk tilstedeveerelse pa
sykehjemmet.»

«Jeg trenger hjelp fra kommunen i pleie av min ME syke datter, slik situasjonen er nd. Dette er
under planlegging, men det ser ut til at det tar tid G fG pa plass en ordning. Det som sliter mye
pd meg er at jeg hele tiden ma ta tak i ting selv. Det er ingen som ringer for G hgre hvordan det
gadr og/eller tilbyr hjelp. S@sknene til den ME syke har heller ikke fdtt tilbud om stgtte. Faler oss
helt overlatt til oss selv. Vi har oppfalging fra ergoterapeut i Kommunen, men fgler at jeg hele
tiden ma mase ndr ting ma ordnes/falges opp. For tiden er jeg sveert sliten og vet ikke hvor
lenge jeg klarer og std i denne situasjonen. Er sykemeldt fra jobb.»

«Pa grunn av sykdommen og framtiden har det utviklet seg mye angst og redsel. Dette
medfagrer at pasienten ikke kan vaere alene mer enn en times tid.»

«Dessverre har de i Kommunen alt for lite kunnskap om ME med tanke pa viktigheten av a fa
hjelp fra fa og fast personale. Har gitt dem beskjed om hvor viktig dette er.»

Det er en gjenganger i kommentarene at det er manglene kunnskap om ME, og szerlig om alvorlig og
svaert alvorlig ME, og at det igjen pavirker tjenestetilbudet. Det trekkes fram at selv om forskning
mangler finnes det erfaringskunnskap, og helsepersonell og kommunale myndigheter ma lytte til
pasientene:

«Vi har et veldig godt forhold til datters fastlege, fysioterapeut og ergoterapeut. Det er ...
ledelsen i kommunen som det er sveert vanskelig 6 samarbeide med. Ndr de kommer med
uttalelser som: «Det tar for lang tid, bruker responderer ikke som forventet», eller «Det er
mange teorier om ME» - da forstdr man at de har et sveert ddrlig kunnskapsnivé om ME. Dette
pdvirker selvsagt deres holdning til hva slags tjenester de tilbyr og hvilken stgrrelse (antall
timer) tilbudet utgjgr.»

6.10.2 Kommunens ordninger ikke tilpasset ME
Kommunens ordninger er ikke tilpasset en situasjon der symptomtrykket svinger og kan veere
uforutsigbart. Det gj@r det vanskelig a fa riktig hjelp.

«Vi har sgkt 336 timer BPA per mdned, der jeq fikk attest fra arbeidsgiver som sa at jeg ikke
kan fortsette i ndveerende stilling slik ting er nd. Vi fikk innvilget 31 timer per maned, som
kostet 3000 kr. Vi matte si nei. Hva far en BPA gjort pd en time per dag, ndr behovet dessuten
er 12 timer per dag (og mer til). Pasienten trenger hjelp til alt fra dusjing til matinntak,
intravengs nzering, personlig stell, innhandling og @ hdndtere hjemmesykepleien som gjgr
grove feil og pdfarer pasienten forverring.»
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6.10.3 Mangel pa medisinsk oppfalging
Flere pargrende opplever at de ma ta avgjgrelser om pleie uten a ha stgtte fra medisinske
fagpersoner med god kunnskap om ME, og savner a ha et medisinsk fagmiljg & stgtte seg pa.

Etter diagnosen har blitt stilt, blir den ME-syke overfgrt til fastlegen for oppfelging. Flertallet av de
pargrende opplever samarbeidet med den ME-sykes fastlege som godt, mens andre opplever at
fastlegen har manglende eller feil kunnskap, eller at fastlege ikke vil komme pa hjemmebesgk.

Problemene med manglende kunnskap gjelder ikke bare ME, pargrende har ogsa opplevd at
hjemmesykepleien ikke har kunnskap nok om pleie av alvorlig syke pasienter generelt, og fglger blant
annet ikke sterile prosedyrer ved bruk av veneport.

«Vi savner oppfalging av spesialisthelsetjenesten, har ikke fatt det siden jenta fylte 18 dr, er i
dag 22 dr.»

«Fastlege virker ikke interessert lenger, har gjort hiemmebesgk for blodprgver, men siste par
ganger plutselig sagt at den syke skal komme dit/legekontoret, det har jo ikke gdtt. Han sier
«det er lov prgve seg» hvilket er helt traumatisk for undertegnede iht bruke masse tid pa fa
avklart at det ikke er mulig og fa til hiemmebesgk likevel. »

6.10.4 NAV forstar ikke alvoret i situasjonen
«Hun har store problemer med NAV na. NAV lokalt har stagttet hennes sgknad om ufgretrygd.
Hun har AAP med Ung-ufar-tillegget. Avslag pa s@knad. Forvaltningen mener hun ikke har
pravd all behandling. Hun har vaert hos HAPRO for a finne ut hvor arbeidsdyktig hun er. De kom
fram til at hun var for syk til G prave. Fra NAV Forvaltning: Prgve arbeidsrettet tiltak (som de
mener kan bedre hennes inntektsmuligheter, hun ma gjennom kognitiv terapi og rehabilitering.
Legen ma bekrefte at han henviser henne til dette for at NAV lokalt kan anbefale forvaltningen
d forlenge hennes AAP hvis hun klager. Hun har fatt psykomotorisk fysioterapi siden 2011,
hennes plan med NAV. Hvis legen ikke henviser henne, vil hun miste AAP. Vi vet ikke om hun
orker @ kiempe mer for sin AAP, men klage vil hun. Vi skal til advokat og hdper han kan hjelpe
henne.»

6.10.5 Behov for avlastning til pargrende
De pargrende beskriver en situasjon som gar ut over deres egen helse, og at de har behov for a fa
avlastning:

«Skulle gnske det fantes ME-avlastningshjem, har nd pleiet alvorlig/svaert alvorlig ME-syk
datter i over 5 @r - dag og natt ...»

«Situasjonen har gjort meg syk. Jeg har utviklet CFS selv og er for tiden sykmeldt. Dette har
forverret var gkonomiske situasjon ytterligere.»

«Jeg har selv hatt ME i mange dr, ikke sG alvorlig som min datter. Jeg er i dag mye bedre, men
er redd belastningene kan gi tilbakeslag. »

6.10.6 Fglelsesmessig belastning

De pargrende opplever en stor fglelsesmessig belastning. De star med et enormt ansvar nar det
gjelder pleie og stell, ofte uten tilstrekkelig eller riktig hjelp fra det offentlige. De fgler seg ensomme,
og uten mulighet for et normalt sosialt liv. | tillegg fgler mange sorg og makteslgshet nar de ser et
barn eller ektefelle/partner veere sa syk.
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«Vi er fortsatt avhengig av hjelp fra pasientens foreldre for at jeg skal kunne jobbe fulltid og
sikre inntekt. @konomien er ddérlig, sosialt liv helt fravaerende og hjelp fra det offentlige svikter
totalt.»

«Det verste er @ se hvor vondt sgnnen min har det, og hvor fortvilet han er for ikke G klare G
veere den pappaen han ville veert under normale forhold. »

«Sgnnen min er utrolig takknemlig for jobben jeg gj@r. Han har et utrolig humgr, tross sykdom i
20 dr, og umenneskelig behandling opp gjennom barndom og ungdomstid. Han er nd i slutten
av 20 drene, og har mer eller mindre gitt opp. Utrolig vondt og ensomt som pdargrende & ikke
kunne ........... Han har heldigvis flotte venner han er sammen med om han orker. Lever for de
stundene.»

6.11 Pargrende til barn under 18 ar
| alt 41 respondenter var foresatte til barn under 18 ar. 35 var foreldre til barn med alvorlig ME, 2 til
barn med sveert alvorlig ME, og 4 til barn med alvorlig-moderat ME.

35 av barna er for syke til noen form for undervisning. De andre 6 klarer et svaert begrenset
undervisningsopplegg i perioder.

«Fdr ett tilbud, men klarer stort sett ikke folge undervisning selv om det er flott lagt opp, men
klarer ikke fglge med, konsentrere seg.»

«Nettopp fullfgrt ungdomsskole. 1t pr uke, men lange perioder i hele ungdomsskolen uten
undervisning

«Hjemmeundervisning 2 timer pr uke.»
«Hjemmeundervisning 15 min i uka»

«2x45 min pr uke, tilpasses dagsform, og faller evt. bort hvis tilstanden er for darlig»

6.11.1 Pargrendes opplevelse av samarbeidet med ulike aktgrer

Pargrendes opplevelse av ulike aktgrer

omsorgen for mitt ME-syke barn.
Jeg har blitt trodd pa hva jeg forteller om mitt
barn

Det er enighet med alle aktgrer om pleien og . '
-

Samarbeidet med det regionale sykehuset er godt

Samarbeidet med det lokale sykehuset er godt
N B
T T T
Samarbeidet med skolen er godt -

Samarbeidet med BUP er godt

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

m Svert enig Enig Hverken uenig eller enig  ® Uenig m Svzert uenig  ® Ikke relevant

Vedlegg 6, figur 8: Opplevelse av samarbeid med ulike aktgrer, pargrende til ME-syke barn under 18 ar
(n=41).
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Pargrendes opplevelse av ulike aktgrer, prosent
av dem som har svart pa spgrsmalene

Det er enighet med alle aktgrer om pleien og . '
omsorgen for mitt ME-syke barn. |

Jeg har blitt trodd pa hva jeg forteller om mitt
barn -

Samarbeidet med det regionale sykehuset er godt -

Samarbeidet med det lokale sykehuset er godt .

O O I
Samarbeidet med BUP er godt -

T T T
Samarbeidet med skolen er godt -

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

m Svert enig Enig Hverken uenig eller enig Uenig ® Sveert uenig

Vedlegg 6 figur 9: Opplevelse av samarbeid med ulike aktgrer, pargrende til ME-syke barn under 18 ar,
prosent avdem som har veaert i kontakt med aktgrene.

Skolen er den aktgren der samarbeidet oppleves som best, men det er bare vel 50 % som beskriver
et godt samarbeid.

32 % av de pargrende til barn under 18 opplever at de ikke blir trodd pa det de forteller om sine ME-
syke barn.

37 % av de pargrende (15 respondenter) hadde opplevd a bli fortalt at barnevernet ville bli koblet inn
angaende omsorgen til det ME-syke barnet.

11 respondenter hadde opplevd at barnevernet foretok en undersgkelse angaende omsorgen for det
ME-syke barnet.

«Var datter har ogsa diabetes 1, og vi ble ikke trodd pa vdrt lokale sykehus ang me-
symptomer. Vi byttet sykehus, som foretok utredning av ME, satte diagnose, og som nd ogsd
har all oppfalging ogsa av diabetes 1. Etter dette har vi blitt trodd av alle instanser, og har en
godt fungerende ansvarsgruppe. Barnevernssaken er henlagt uten tiltak.»

6.11.2 Fritekstsvar om a veaere foresatt til et ME-sykt barn

Temaene som tas opp av foresatte til ME-syke barn er de samme som tas opp av andre pargrende;
mangel pa medisinsk oppfglging, manglende kunnskap, manglende hjelp fra kommunen, mistro og
en stor belastning pa pargrende.

«Det er slitsomt, leit a se han ligger der, mister alt venner, sosiale, mister livet. Jeg blir psykisk syk av
a se hvor syk han er og at vi ikke far hjelp/behandling. Det er verre en a fa alle andre sykdommer.»

«Eg opplever a ikke bli trodd som pdrgrende og at min barn ikke blir hgrt. Det har dessverre
veert en kamp i mange Gr som sliter bade psykisk og fysisk. Det har ogsd vaert med pad forverring
til mitt barn. Ho faler seg som en belastning og tenker mye pad G avslutte sitt liv sGnn at eg og
verden far det bedre uten denne belastningen ho er. Dette er veldig trist oppi alt det andre ho
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har. Eg lever ikke men fungerer sa vidt. Er blitt veldig syk selv med alvorlig hjerte sykdom pga
for belastning og stress og fremdeles fdr ikke noe hjelp av kommunen. Dette er en situasjon
ingen kan forstd og ingen burde oppleve i velferdslandet Norge. »

«Barnet blir ikke trodd av helsepersonell med sine symptomer og at det er sa syk. «Det vil ga
over». Det er vi som md finne mdter og muligheter for medisinsk lindring. Det er ingen som kan
noe om forskning som er gjort eller biologiske avvik. Vi er helt alene om alt.

«Det er ingen d sende barnet til dersom barnet blir alvorlig syk da sykehuset ikke viser
forstdelse for sykdom og skjerming. Det er vanskelig G oppsake hjelp ndr barnet trenger det
fordi helsepersonell ikke har kunnskap, noe som bestandig har fart til at barnet har blitt mye
sykere i etterkant. Vi har derfor blitt varsomme med & oppsgke hjelp av den grunn. De hjelper
for det farste ikke med noe, for det andre er det de gjar til forverring. Ofte veldig langvaring. »

«Star i det alene. De rundt mangler kunnskap. For mange fagpersoner rundt som synser. Lite
vilje til tilrettelegging fra skolen pd slik tilrettelegging som trengs, dvs.
hjemmebesgk/undervisning.»

«Hverken s@sken, foreldre, pasient har gatt noe tilbud om samtaler fra sykehus, BUP. ... Vi fikk
en sgnn med diabetes typel i desember, der var alt pd plass med en gang. Det var fgrste gang
noen stilte spgrsmdl om hvordan vi hadde det som familie og pdrgrende. »

«Barnet mitt far na relativt god oppfalging, men dette kom ordentlig pd plass farst etter
naermere fire drs sykdom. Overgangen fra innleggelse og utredning pd Haukeland til oppfalging
etterpd var svaert mangelfull. Det var ikke noe system for oppfalging, og fastlegen ble dadrlig
informert. Hun endte som en kasteball i systemet. Fgrst 2 dr etter utredningen (og 4 dr etter
sykdomsutbruddet) kom systemet rundt henne pad plass takket vaere en helsesgster som tok tak
i situasjonen og som hjalp meg med @ sgke ulike instanser. Det burde blitt utarbeidet faste
rutiner for oppfalging nar diagnosen er satt, slik at man unngdr det vi har opplevd. »

«Etter diagnose, som ble satt pa en userigs mate, ble hun henvist til BUP for opptrening, positiv
tenkning og "tilbakefgring til normale rutiner". Ble darligere etterpa»

«l utredningsfasen var det lokale sykehuset aktivt med og stgttet, men etter utredningen var
ferdig opplever vi G stad mer alene. Det er sG mye - sammensatt med mangel pd neering,
smerter, sgvnproblemer, kognitive utfordringer, mentalt. ... enn sa lenge er det ingen
koordinert plan for veien videre. Det savner vi etter sdpass lang tid der hver dag er en skikkelig
kamp.»

Taft at UNN i Tromsg i starten tenkte det var psykisk, ... men tenker de likevel egentlig har den
tankegangen om @ presse barna pad skolen og presse seg mer enn de burde. Alt dette har skapt
uenighet for meg og far hjemme, rundt jenta var, og er alvorlig!!!! Jeg var villig til G bryte
ekteskapet for G ta vare pd henta mi alene og la henne slippe a fale seg lat og ikke gjgre nok
hver dag osv. osv. Na har alt gatt seg til, og vi er nesten enig.»

«Neste stygge opplevelse var det vi opplevde pG Cato Senteret, der jenta mi ogsa opplevde at
hun «unngikk» opplegget deres fordi hun ikke klarte G delta pd deres program. De mdtte mgte
opp selv om de var for syk til & gijennomfdre programmet, - sG mdtte de mgte opp og se pd el si
ifra. De ble vekket og gardiner dratt ifra (viktig) for @ vdkne, og hun var sd darlig at pupillene
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var sorte kulerunde og lyssky fordi hun var sliten av reisen dit ... Har kommet seg etter 3 mnd.,
men er fortsatt ddrligere enn FAR hun dro dit!»

«Vi har ikke fatt hgre direkte at barnevernet ble innkalt men det I en underliggende trussel om
at dette kunne skje og vi har mgtt mye skepsis, kritikk og angrep mot oss som foreldre. Vi har
veert veldig redd at han kunne komme til G veere tatt fra oss pd grunn av dette. »

6.12 Barn som pargrende
168 respondenter opplyser om at det er barn under 18 som er naere pargrende (sgsken til eller barn
av) til den ME-syke. | noen tilfeller har de pargrende barna selv ME.

| fglge norsk lov skal barn som er pargrende til pasienter med alvorlig sykdom fa tilbud av
helsepersonell om hjelp og stgtte.

6.12.1 Hjelpebehovet

De ME-syke opplever at deres sykdom setter begrensninger for hvordan de kan fylle foreldrerollen,
blant annet ved at de syke ikke f.eks. kan hjelpe med lekser eller kjgre til fritidsaktiviteter. | mange
tilfeller er den sykes lave toleranse for sansestimuli et hinder for at barna kan ha med venner hjem.

De uttrykker ogsa bekymring for at det legges for stor belastning pa den friske partneren.

Mange foreldre gnsker at barna hadde noen a snakke med om det at en av foreldrene er syk, og de
gnsker praktisk hjelp.

Hva slags hjelp og stotte opplever du at barnet
/barna dine kunne hatt bruk for?

Kjgring til / fra fritidsaktiviteter [ N D s

samtale med helsespster [

Hjelp med lekser  EEEE——

Annet (vennligst spesifiser) [[INERERD

stettekontakt [N

Avlastningshjem [

I I
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

Vedlegg 6, figur 10: Pargrende barns behov for hjelp.

6.12.2 Fritekstsvar

Den stgrste andelen av svarene under «annet» pa dette spgrsmalet handler behovet for at barna kan
fa snakke med noen som bade forstar situasjonen og som har kunnskap om ME, og eventuelt mgte
andre barn i samme situasjon:

«Samtale med noen som forstdr seg pd ME. Som vet G sette ord pa falelsene. Som barna kan fa
gode svar av.»
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«Noen @ snakke med. Hele familien bgr fa hjelp. Fort G glemme litt det friske barnet.»

«En psykolog som forstdr og barnegrupper slik Kreftforeningen har for G treffe andre barn med
syke foreldre.»

«Kontakt med andre barn og kompetente voksne som forstdr hva funksjonsnedsettelsene og
sengeleie medfarer i dagliglivet.»

«Vet ikke nd, for barna er smd. Men jeg tenker at det hadde veert fint om de ansatte i
barnehagen, og andre voksne rundt barna, ville lzere seq litt om ME og ikke vaere redde for d
prate om det, for det er vi ikke her hjemme. Vi prater dpent og lett om det, og deler falelser og
tanker, og vi svarer gjerne pG spgrsmal andre matte ha. »

En ME-syk mor, med tenaringsbarn skriver:

«Vi har hatt samtaler med familiesenter ndr barna sluttet G ga ut. De ville heller passe meg. De
bar ha trygghet rundt seg og sine foreldre. Det er ikke barns oppgave @ passe en syk mamma.»

Kommunale hjelpetiltak og gkonomiske ytelser som letter tilvaerelsen for den ME-syke, vil ogsa
kunne gi bedre livskvalitet til barna i familien. En forelder til en alvorlig syk pasient gnsker seg
pleiepengeordninger slik at det er mulig & ta seg av bade den syke og de andre barna i familien:

«En god pleiepenge ordning sa det faktisk er mulig G vaere hjemme. Blir for stor pdkjenning for
barna med nye mennesker.»

En pasient som er forelder opplever at darlig gkonomi pa grunn av sykdom pavirker barna, og gnsker
gkonomisk hjelp:

«@konomisk, med tanke pd kleer, og annet unger trenger da ME pasienter ikke fér den
skonomiske hjelpen de trenger av NAV.»

Flere gnsker seg praktisk hjelp med daglige gjgremal slik at de kan bruke den lille energien de har til &
ta seg av barna:

«Avlastning og hjelp til meg og pasienten, slik at jeg selv som far kan veere med barnet mitt.
Jeg er den eneste friske forelder og bgr kunne fglge opp barnet mitt selv. Barnet mitt trenger
meg, ikke andre i denne livssituasjonen. »

«Hjelp til mor som pleier meg, for a frigjgre tid til sgsken. »
«Henting bringing barnehage.»
Avlastning er viktig — for hele familien:

«Avlastning fra ME-livet som snur alt pd hodet hos bdde den syke og resten av familien. Noen
som kunne ha fikset og ordnet hus og mat, ryddet klart med NAV-papirhelvete og gitt oss
pusterom til G nyte de gode dagene sammen som familie, nar de kommer. Avlastning.»

6.12.3 Fritekstsvar om hvordan det er a veere ME-syk forelder
En respondent med sveert alvorlig ME oppsummerer fritekstkommentarene i denne delen kort og
konsist:

«Tap, tap, tap, tap»

Respondentene uttrykker stor sorg over at sykdommen hindrer dem i a fylle foreldrerollen slik de
gnsker.
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De fleste pargrende barna er barn av en ME-syk, men noen er ogsa sgsken, som her til et barn med
sveert alvorlig ME:

«S@sknene til den ME syke har i lang tid ikke kunnet ha med venner hjem pga. at hun er svaert
lydsensitiv. S@sknene har i en periode pd 4 mdaneder mdttet bo nesten bare hos faren sin pga.

dette. NG skal vi bygge en lydisolert leilighet i tilknytting til eksisterende bolig til den ME- syke,
slik at resten av familien kan leve mer normalt og ikke lenger trenger G veere stille hele tiden.»

Flere foreldre opplever det som svaert vondt at sykdommen setter strenge grenser for hvor mye de
kan vaere sammen med barna sine, og beskriver hvor vondt der er a ga glipp av barnas oppvekst og a
ikke kunne bidra slik man gnsker, som en mor med svaert alvorlig ME:

«Barna bor hos sin far i en annen by, jeg er sengeliggende og pleiet hos mine foreldre. Barna
kommer bare pa besgk i langhelger og ferier. Det er fryktelig a ga glipp av barnas oppvekst.»

Flere beskriver darlig samvittighet over at de ikke kan gjgre det for barna som friske foreldre kan,
eller at barnas muligheter begrenses:

«Mye darlig samvittighet som ikke gj@r sykdom bedre, og ogsa ddrlig samvittighet ovenfor
ektefelle jeg er redd knekker sammen om jeg en gang blir frisk. Han har heller ingen G snakke
med.»

«Det verste er @ innse at man ikke klarer G stille opp, vaere med, mdtte si at nei, mamma klarer
dessverre ikke G se pd deg opptre allikevel i dag. Eller, i dag tror jeg at dere md lage middagen
deres selv igjen. Og se skuffelsen i gynene deres, samtidig som de praver G bite det i seg, fordi
de vet at jeg ogsa prgver, og sa sier de; det gér bra det mamma, vi vet at du ville ha valgt G
veere der sammen med 0ss.»

«Stor belastning for begge at pargrende ma ta hele byrden. Pasienten er engasjert i og delaktig
i oppdragelse og barnas skole og aktiviteter, men kan ikke delta fysisk i noe. Det gir ddrlig
samvittighet og en ufrivillig skjevhet i forholdet»

«Jeg har de fineste barna, empatiske gode gutter. Som tar pa seqg altfor mange oppgaver i
husarbeid, de tingene jeg burde ha gjort. Dette for a avlaste far, som ma innta alle rollene
mine. | tillegg har de jo skole, lekser, trening. Min rolle burde de ikke hatt. De burde fa veert
bare barn, med vanlige enkle oppgaver hjemme. Barna forstdr at venner ikke kan bli med hjem.
Og hvis de kan bli med en dag, at de ikke ma brdke, herje, spille musikk... De tar alltid hensyn,
de vet d ikke kverulere om det ogsa. Dessverre. For de vet at jeg da far darligere dager pa
mgrkt rom, hvor smertene blir uutholdelige. Og da far de ddrlig samvittighet. Jeg hater at de
far det. Vi snakker mye om at dette er sykdommen sin feil, ingen andres. Alle barn burde fa lov
til a diskutere og krangle med moren sin, uten G mdtte tenke pa dette. Mammabhjertet mitt
blgr. Jeg skulle @nske at jeg kunne gi dem mer av meg.»

«Som ME pasient skulle jeg @nske jeg ikke hadde noen familie, venner eller noen d forholde
meag til, kun en seng i et tomt mgrkt og lydtett rom, for det G matte leve med at man gdr glipp
av hele barndommen og oppveksten til ungene er ekstremt belastende for samvittighet og
psyke.»

Noen skriver at de klarer & ha noen- bittesma - gode stunder med barna pa trass av sykdommen:
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«Opplever det G vaere mor som en fantastisk motivator for G prioritere energien min best mulig,
men er fryktelig trist G ikke strekke til pd mange omrader.»

«Fantastisk G ha smd gode stunder i lag med barnet mitt - men frustrerende & ikkje kunne gjere
noko anna enn @ ligge i senga i lag med barnet mitt. ca 15 min kring middagstid og ca 45 min
ndr barnet legger seg - kan ligge i lag og prate/veere stille i lag.»

«Mitt barn er min grunn til G pr@gve @ fa noe ut av dagen, til tross for denne faele sykdommen.
Prgver a skjerme henne sG godt som mulig, men fortsatt vaere eaerlig. Jeg kan kanskje ikke alltid
veere med ut pa aktiviteter osv. Men jeg har ALLTID tid til mitt barn, for jeg er alltid tilstede, og
hun vet at mamma er der alltid hvis det er noe eller hun trenger G prate om noe osv.»

«Min verden blir veldig liten, men vi blir jo gode pd de bittesmad gledene da. Vanskelig G
forholde seq til at dette ikke har en sluttdato ...»

«Barna og jeg har fdtt mye tid sammen gjennom oppveksten. Dette er positivt. Jeg har kunnet
hjelpe noe med lekser. Vi har ikke kunnet dra ut og gjgre saerlig mye sammen, selv om det har
blitt noen mindre turer. Jeg ma hele tiden hvile - barna er vant til det og syns det er normalt for
var familie.»

«Jeg er litt bedre/mer stabil i enkelte perioder enn andre. Opplever da at det er veldig fint G
orke @ ha litt kontakt m datteren min i Igpet av dagen (samtale, noen ganger spise sammen el
en runde kortspill). Men faler en del pa darlig samvittighet fordi jeg trenger sa mye hvile og
ikke orker G vaere sammen med henne som fgr. Da var vi ofte pd kafe, var sammen m venner og
pd turer/ferier. Det er ogsa leit d ikke fd se henne utfolde seg pa fritidsaktiviteter, veere med pd
ferie o.l. Og jeg har ddrlig samvittighet overfor mannen min som har mye av ansvaret for henne
alene. Heldigvis far vi en del hjelp fra naeermeste familie bade i hverdagen og i forbindelse med
ferie etc. slik at datteren vdr far mange gode opplevelser i trygge rammer.»

Flere er frustrert over at de ikke far hjelp pa linje med andre alvorlige sykdommer:

«Er alene med to barn mellom 10 og 18. Aldri blitt tilbudt hjelp av noe slag, eller fatt hjelp til
barna pad forespgrsel.»

«Fgler vi blir glemt som familie med en alvorlig sykdom. Ingen tilbud om hjelp d fG selv om vi
har forsgkt sgke hjelp. Hadde jeg hatt kreft ville vi kommet inn under pakkeforlgp der de ser
hele familien.»

«A matte kiempe for G f& hjelp (BPA) til § klare G vaere mor tross sykdommen, har vart en
ekstrem belastning.»

«Fraveer av forstdelse hos hjelpeapparat er vond tilleggsbelastning og falelse av bagatellisering
er ikke positivt for dem. Diskrepans mellom hva de ser hjemme og hva andre mener og tenker
om sykdom er stor.»

Flere nevner mangelen pa hjelp, og at det ikke er noen som har ansvar for a hjelpe:

«Kunne gnske vi som familie tidligere hadde fatt mer avlastning og hjelp i hjemmet, gjerne
gjennom Helsestasjonen som vi tilhgrer, men de fraskrev seg alt hjelpeansvar, og fastlegen m.fl
. henviste oss dit ndr vi ba om mer hjelp. SG det var ingen som imgtekom oss pd det behovet vi
hadde.»
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6.12.4 Bekymringsmeldinger til barnevernet
19 % av de ME-syke som hadde barn under 18 ar hadde opplevd at det hadde blitt sendt
bekymringsmeldinger til barnevernet angaende deres omsorg for barna.

Fra fritekstsvarene kommer det fram at barnevernet sees i ulikt lys av ulike personer. Pa den ene
siden kan barnevernet opptre pa en positiv mate, som en hjelper som trer stgttende til med hjelp til
avlastning osv. De fleste oppfatter imidlertid barnevernet som svaert skremmende, noe som ikke er
helt ubegrunnet. ME-foreningens rapport om barn og unge med ME viste at en av fire familier med
barn og unge med ME hadde blitt truet med barnevernet, og at barnevernet dessverre hadde liten og
feil kunnskap om ME (Brathen, 2016). Frykten for barnevernet ma ogsa sees i sammenheng med at
mange av de ME-syke har blitt mgtt med manglende kunnskap og stor uforstand i andre
sammenhenger.

Selv i de tilfellene hvor det ikke har blitt sendt bekymringsmeldinger er det mange som er bekymret
for at det kan skje:

«Dette gjgr foreldre svaeaeaezert redde &)»

«Er veldig redd for det, for folk har veldig vanskelig for @ forstd hvordan man kan veaere en
forelder nér man knapt kan ta vare pd seq selv. Men ndr man setter barna farst som enhver
forelder skal s passer man pad at barna fdr det de trenger, om det er giennom hjelp fra familie
eller andre innsatser. Veldig mange folk démmer veldig fort, og setter seq ikke inn i en situasjon
far de lager sine egne tanker om saken. »

«-men jeg er redd for det fordi jeg opplever at denne sykdommen er vanskelig d forsta.
Barnehagen har f.eks. spurt om jeg ikke kan hente eller levere av og til, i det minste? A levere
og hente i barnehagen er noe av det fineste jeg vet. NG er det nesten 2 dr siden sist. Og jeg har
aldri gjort det uten feber og kvalme.»

Det kommer fram fra fritekstsvarene pd dette og andre spgrsmdl i samme seksjon at mange
foreldre med ME er desperate etter d@ fa hjelp, og at de ser pG barnevernet som et siste
alternativ:

«Jeg har svingende forlgp, sG mine veldig ddrlige perioder har aldri vart i mere enn 2-3 ér, i
bedre perioder har jeg fungert bedre som mor. Bor ogsG sammen med far, sa han har bidratt til
d folge opp barna. Tenkte forgvrig tanken pa G melde meg selv til barnevernet da de var yngre
og jeg la ett ar pa sofaen og hverken klarte d falge til skole /barnehage, smgre matpakker eller
std opp for a si hei ndr de kom hjem.»

Noen kontaktet barnevernet selv i et hap om a fa hjelp, og enkelte beskriver ogsa at de har fatt god
hjelp:

«Dette var i samrdad med oss, vi forsgkte a fa hjelp.»
«Godt forebyggende samarbeid med barnevern - som vi har tatt initiativ til sj@l.»

For andre er kontakten med barnevernet ufrivillig og traumatisk. | andre av ME-foreningens
undersgkelser har vi sett at kunnskapen om ME og tilnaermingen til ME varierer enormt pa offentlige
kontorer, og at hvordan man blir mgtt er sveaert avhengig av hvilken person man mgter (Brathen,
2016; Schei, 2014).

Det er lite antall fortellinger om at ME-syke har mistet omsorgen for sine barn:
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«Jeg mistet omsorgen for mitt barn. Fikk ikke noen form for hjelp og oppfalging verken fa@r eller
etterpd, noe som gjorde meg enda sykere.»

Det har blitt sendt bekymringsmeldinger fra bade barnehage, skole, naboer og helsepersonell — og
matbutikken:

«Bekymring ble sendt, da en mdtte presse seg pa butikken. Utmattet, grd og svimmel, med
meget nedsatt gangfunksjon og stor lysskyhet. Beskyldt for G veere ruspavirket.»

«lkke sendt bekymringsmelding, men overlege i ME-team for barn/unge, skrev brev til fastlege,
og anbefalte henne @ sende inn bekymringsmelding, da mitt barn var innlagt pG ME-
utredning.»

Flere skriver at sgknader om hjelp fra kommunen fgrer til bekymringsmeldinger til barnevernet:

«Da jeg sgkte om hjelpetiltak fra forvaltningen. Forvaltningen har ikke gitt meg tilstrekkelig
hjelp. Stdr na i seksmal med barnevernet for omsorgen av barna.»

«Det rare er at det er sgknadskontoret som to ganger har sendt bekymring til barnevernet i
samme kommune. Dette uten G ha veert i hjemmet mitt eller ha hilst pé barna. De sender
bekymring fordi de vil at barnevernet skal veere med G dele utgiftene til stgttekontakt og
avlastning. Nd@r sG barnevernet sier at det ikke er snakk om omsorgssvikt eller at de er urolige
for barna og at de sender ballen tilbake til sgknadskontoret som da avsldr sgknaden om
stgttekontakt og mer avlastning! Dette er helt absurd. Ogsd denne krenkelsen bade barna og
jeg som syk alenemor mdtte gjennom da barnevernet kom inn. Jeg unner ingen G gd gjennom
det mine barn og jeg ma tdle fra denne kommunen vi dessverre bor i.»

| dette tilfellet gikk det pa kryss og tvers:

«Da barnevernet, som jeg selv hadde tatt kontakt med for d fa hjelp til avlastningshjem og
veiledning, kontaktet tildelingskontoret i forbindelse med krise i hiemmet da jeg ikke hadde fatt
innvilget BPA, svarte Tildelingskontoret med G sende bekymringsmelding til barnevernet.»
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7 Vedlegg 7: Hjelpeapparatet

7.1 Innledning

Denne rapporten beskriver en pasientgruppe med stor sykdomsbyrde og stort behov for medisinsk
oppfalging, i tillegg til behov for pleie og praktisk hjelp. Forholdet til hjelpeapparatet er imidlertid alt
annet enn problemfritt. Bare en liten andel respondenter forteller om gode opplevelser med ulike
aktgrer, mens de fleste fritekstsvarene beskriver manglende hjelp, feil «hjelp» som fgrer til
forverring, og manglende eller feilaktig kunnskap om ME.

Dette vedlegget inneholder statistikk som ikke fikk plass i hovedrapporten, i tillegg til en rekke
fritekstsvar om ME-sykes og pargrendes opplevelser med helsevesen, NAV og kommunale tjenester.

7.2 Kontakt med helsevesenet

Fastlegen er den aktgren som flest pasienter opplever som god stgtte, men mange har byttet
fastlege en eller flere ganger fgr de fant en som hadde kunnskap om ME. Pasientene savner jevnlig
oppfelging fra helsepersonell, hjemmebesgk ved behov og ikke minst god og oppdatert kunnskap om
ME blant helsepersonell.

Se for gvrig hovedrapporten.

7.2.1 Symptomlindring

Det finnes ingen behandling for ME, men lindring av symptomer som smerter, sgvnproblemer,
kvalme og mage- og tarmproblemer kan bidra til bedre livskvalitet for den syke. Bare en av tre ME-
syke opplever at det er gjort tilstrekkelige forspk fra lege pa a behandle slike symptomer.

Opplever du at det er gjort tilstrekkelig
behandlingsforsgk fra helsepersonel for a
lette dine symptomer?

Mage- og tarmproblemer
Kvalme
Smerter

Sgvnproblemer

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

mJa = Nei

Vedlegg 7, figur 1: Har det blitt gjort tilstrekkelige forsgk pa symptomlindring?

Det finnes ingen enighet eller dokumentasjon pa hva som er den beste formen for symptomlindring.
«Jeg skulle gjerne likt G vite om hvorfor man blir skjev i ansiktet, far det klassiske ME-blikket pG
gyene, ordene forsvinner, venstre side lammes i ben og arm, og hjertet sldr urytmisk og med

ekstraslag. Hvorfor smerter gker, utmattelsen blir tyngre, klarer knapt G sta oppreist pa beina,
og lyd-lysnivd ma ned til null. Hvorfor brenner kroppen?

133



Riktig smertebehandling, som ikke understrekes med «ma ikke tas mer enn ni dager i
mdneden» ... Jeg har invalidiserende smerter hver dag, og tar derfor né medisinen med ddrlig
samvittighet i tillegg. Som @ velge mellom pest og kolera. Jeg hadde ikke trengt denne falelsen
oppd alt annet. Rundt 2/3 av de syke opplever at det ikke blir gjort tilstrekkelige forsok pd
symptomlindring av helsepersonell.»

Fra fritekstsvarene kommer det fram at mange savner symptomlindring. De opplever bade at

fastlegen ikke vil henvise, eller at henvisninger blir avvist av spesialisthelsetjenesten.

«Aldri veert noe behandlingsforslag eller forsgk annet enn de gangene jeg selv har spurt om
diverse metoder som jeg har hgrt om via andre. Og jeg har opplevd a fa mer hjelp eller at de
har veert mer villige til G undersgke osv. ndr de ikke har visst om ME. Fastlegen var ogsa klar
over denne problematikken og er unnlater bevisst G skrive noe om ME diagnosen i de tilfellene

jeg har trengt henvisninger.»
Andre har opplevd at temaet ikke har blitt tatt opp:
«lkke noe av dette har vaert oppe som temaer noen gang.»

«De har jo ingen hjelp a gi - alle jeg har vaert hos av spesialister og presentert hele

symptombildet for - og det som er spesifikt for den spesialisten - s har de ingen kur - de finner

jo heller ikke at noe er galt.»

Flere respondenter skriver at det er de som ma foresla tiltak for fastlegen, fordi legen mangler
kunnskap:

«Alle initiativene har jeg tatt selv, hovedsakelig vedrgrende kosthold for G lette mageproblemer

og kvalme.»

«Lege lite opplyst om medisiner som kan lindre smerter. Alle medisiner utprgvd til na, har mor

og jeg foreslatt.»

Selv om legen er villig til 3 behandle, er det ikke alltid at det er til hjelp:

«Det er gjort mange forsgk pd symptomlindring av min fastlege, dessverre er det ikke mye som

hjelper stort.»

7.2.2 Bytte av fastlege

Fastlegen er svaert viktig for de aller fleste, og utgjgr for mange den viktigste kontakten mot
helsevesenet. Mange gir uttrykk for at fastlegen er deres beste stgtte, og det er fastlegene som
oftest far ros i fritekstkommentarene i denne seksjonen av undersgkelsen:

«Fastlegen min tror pG meg, pa oss. Hun har sagt at jeg kan ringe eller sende melding, sa skal

hun prgve det hun kan for G hjelpe. Dessuten, legekontoret har verdens snilleste og mest

omsorgsfulle dame ansatt som blodprgvedame (mangler ordet for tittelen). Hun gjar alt hun

kan for meg hver gang jeg kommer innom. »

Hvis fastlegen mangler kunnskap om ME kan det imidlertid gjgre situasjonen sveert vanskelig for
pasienten.

Mange ME-pasienter har byttet fastlege en eller flere ganger for a fa bedre oppfglging: 59 % av
respondentene med alvorlig ME og 56 % av respondentene med sveert alvorlig ME.
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Etter at du fikk ME, har du byttet fastlege for a
bedre oppfolging som ME-syk?

[ [ [ [ 1 [ [ [ [ |
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Ja,engang M Ja, flere ganger ™ Nei

Vedlegg 7, figur 2: Bytte av fastlege.

Flere forteller at de opplevde at den fastlegen de hadde da de ble syke enten ikke kunne noe om ME
eller ikke «trodde» pa sykdommen, og at de matte bytte fastlege for a fa diagnose:

«Byttet for a fa utredning, gammel lege trodde ikke pa ME.»

Flere gir uttrykk for at de gjerne skulle byttet, men at de ikke har gjort det fordi de er for syke til
giennomfgre et bytte eller de er redde for a fa en som er darligere enn den de har. | noen tilfeller er
det ingen andre leger i kommunen.

«Tgr ikke bytte lege, da jeg er redd jeg skal bli enda ddrligere mottatt av ny lege, er ikke mange
leger som tror pa diagnosen ME i utgangspunktet.»

«Kontakten med fastlege er god de fa gangene jeg far kontakt. Mgter fastlegen pd
hjemmebesgk ca. 1 gang i Gret. Har ikke byttet ettersom legen mener hun ikke har kollegaer
som har mer tid til hiemmeoppfalging. Er usikker pG om jeg kan komme til G ga fra vondt til
verre, sd tar den lille hjelpen jeg kan fa selv om det er utilstrekkelig. »

«Har ingen andre leger G velge mellom.»

Et relativt lite antall forteller at de benytter private leger fordi de ikke har funnet en fastlege de
mener har kunnskap om ME, selv etter flere bytter:

«Privatpraktiserende lege fordi fastleger var for ddrlig etter mange bytter»

Ikke alle bytter er forarsaket av pasienten, og det a bli tildelt ny fastlege nar man har fatt et godt
forhold til den man har, kan oppleves som svaert belastende:

«Den ME-syke har fdtt tildelt ny fastlege fire ganger de tre siste drene, noe som har veert svaert
belastende. Slitsomt G forholde seq til/starte pd nytt hver gang, har dessuten opplevd sveert
ddrlig kompetanse om ME hos samtlige. Det hadde veert gnskelig med tilgang pa opplysninger
om hvilke fastleger som har kompetanse om ME, samt muligheter for et stabilt og varig
fastlegetilbud.»

135



7.2.3

Oppfelging av fastlege

Hva er tilstrekkelig oppfglging av ME-pasienter? Hva oppleves som tilstrekkelig? Nar man ser pa

sykdomsbyrden for denne pasientgruppen ville det vaere nzerliggende a tro at pasientene hadde

jevnlig kontakt med helsepersonell som holdt seg oppdatert om tilstanden til pasienten. Det ville

ogsa veere naerliggende a tro at ME-syke med alvorlig eller svaert alvorlig ME ville fa hjemmebesgk av

fastlege ved behov. Imidlertid handler resten av fritekstsvarene om manglende tjenester, sarlig om

at fastlegene ikke gjgr hjemmebesgk.

«Som pasient er man overlatt til seg selv!»
«Stdr uten fastlege for tiden da det er fullt i xxx og umulig G fa.»
«Fastlege ok i oppstarten, ng vil han ikke komme hjem lenger.»

«MGa krangle med fastlegen for G fG henne hjem til meg nar jeg er for darlig til 6 komme til
legesenteret.»

«Manglende vilje hos fastlege til a ta seg tid til hiemmebesgk dessverre. Hun mener jeg bor for
langt unna kontoret selv om det er i samme kommune. Ikke noe jeg fdr gjort med det men
konsekvensen er at jeg stdr i praksis uten oppfelging av lege.»

«Har god dialog med fastlege pa telefon, men etter at lokal lege sluttet ble det slutt pa
hjemmebesgk. Na er det to mil til lege noe som gjar at sjelden mgter opp der.»

Det kommer klart fram at det er ikke nok at en tjeneste er tilgjengelig. Hvis tjenesten ikke er tilpasset

den sykes behov, eller hvis tjenesteyteren mangler ngdvendig kunnskap om ME, kan en tjeneste

gjgre mer skade enn gavn.

Noen

«Pdtvinges belastende oppfalging av hiemmesykepleie. Noen bra enkeltpersoner men som
tieneste veldig darlig og umulig a tilrettelegge. »

«Fastlege kommer til avtalte hjemmebesgk. Problemet er at min sgnn har veldig liten kapasitet
til @ ta imot hjemmebesgk. Navaerende fastlege stiller spgrsmal ved skjerming for sanseinntrykk
og aktivitet er veien @ ga. Det er meget frustrerende! All erfaring tilsier at aktivitetsavpasning
er helt essensielt for ikke G bli verre og pa sikt ha mulighet for G bli bedre. »

«Dessverre, som nevnt fgr, har min fastlege et inngrodd syn pa at GET er bra, og hvile er feil.
H*n er 100% imot at jeg skal ha rullestol. Dette byr selvsagt pa en del problemer. H*n er,
utenom akkurat ME, en god fastlege. Det er synd at h*n har et feil syn pd ME, for vi kunne hatt
et mye bedre lege/pasientforhold hadde h*n bare vaert oppdatert pd ME og villig til G ga vekk
fra sin "tro".»

har hatt traumatiske opplevelser med helsevesenet og gnsker ikke lenger kontakt:

«Den syke gnsker selv minimal kontakt med helsevesenet, etter flere traumatiske opplevelser
ved kontakt med sykehus/lege/helsepersonell.»

«Har god fastlege, men hennes vikar er elendig - han kjeftet hgylydt pa meg pad kontoret. Tgr
ikke bruke ham mer, venter til fastlegen er tilbake om 6 mnd. Kigper privat lege i mellomtiden.
Det blir vi blakk av.»

Ogsa nar tjenesten er tilgjengelig kan sykdommen gj@re at det er vanskelig & benytte den:
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«Fastlegen min holder til 2000 km unna. Jeg har ikke turt G bytte fastlege etter at jeqg flyttet for
over 2 dr siden. Det siste dret har jeg veert for syk til G klare ha telefontimer med legen og er
generelt sa sliten av G mdtte bruke sG mye verdifull tid og krefter pd a forberede meg til timer
(uansett om det er fastlege, spesialister, undersgkelser osv.). Det krever et enormt forarbeid
med notatskriving, under timene opplever jeg gang pa gang at jeg ikke er i stand til  klare lese

notatene (fordi jeg ikke "forstdr
samtale) og hverken fdr lagt fram aerendet mitt og som regel uansett har glemt noe viktig ndr

hva som star der samtidig som jeg skal giennomfgre en

timen er over. ... Det er altsd min egen «feil» at jeg akkurat nd ikke far oppfalging eller har
timer, ikke fastlegens.»

7.2.4 Oppfelging av andre behandlere

7.2.4.1 Alvorlig syke

En liten andel av respondentene med alvorlig ME far oppfglging av andre behandlere, som
ergoterapeut (35 %), fysioterapeut (22 %) eller psykolog/psykiater (14 %), jfr. kapittel 7.1.3. og Figur
21 irapporten.

Selv om sykdommen ikke er psykiatrisk, kan pasienter ha behov for noen & snakke med:

«Fdr oppfeling som alternativ til psykolog: hjemmebesgk fra samtaleterpeut fra kommunen.
(Instans: Psykisk helse for barn og unge). Sveert god oppfalging m hjemmebesgk.»

Hvis terapeuten ikke kan komme pa hjemmebesgk, kan belastningen imidlertid vaert sa stor at
vinningen gar opp i spinningen:

«Har pragvd det meste av alternative ting men bare blitt sykere da det krever sG mye @ komme
seq dit. Hadde fysioterapi i 2017 men ble sG pes @ komme dit at det var verre enn hva
behandling ga. Men kunne trengt massasje fdr G fa i gang systemet i kroppen ...»

«Jeg mgter opp hos fastlegen ndr jeg klarer, ellers tar vi det over telefon. Jeg ma avlyse fysio-
behandling ndr formen er for ddrlig til G téle behandling/orke G mgte opp.»

Varierende sykdomsforlgp kan ogsa begrense muligheten til 8 benytte seg av et mulig tilbud:

«Fikk gode rdd fra fysioterapeut og ergoterapeut under innleggelse pd ME/CFS-senteret pd
Aker i forbindelse med utredning, samt god hjelp av ergoterapeut i kommunen til G skaffe
ngdvendige hjelpemidler like etter avklart diagnose. Har etter dette vaert for syk til G motta
hjemmebesgk av fysioterapeut/ergoterapeut.»

Tilgang til behandlere kan ogsa begrenses av gkonomi:

«Jeg hadde god smertelindrende effekt ndr jeg fikk skonomisk bistand privat slik at jeg kunne
ga til kiropraktor og osteopat to ganger i uken. Men dette har jeg ikke mulighet til G fortsette
med og NAV vil ikke hjelpe.»

Det er ogsa flere som opplever at det gnsker et tiloud men som enten ma vente svaert lenge eller far
avslag:

«Fadr ikke veiledning fra ergoterapeut og fysioterapeut som jeg gnsker. (Fatt avslag bade pa
dette og pad forespdrsel om psykisk helsehjelp, sistnevnte sgkt som "last resort" ettersom jeg
ikke far andre tilbud og mente jeg burde ha en eller annen form for stgtteperson).»
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«Tok kontakt med ergoterapeut, fikk ingen hjelp de skulle sgke pa et par ting inkludert penger
til sma hjelpemidler. Er snart 1 d@r siden ... hgrer ikke en dgyt fra dem.»

7.2.4.2 Svert alvorlig syke

Andelen som ikke har fatt tilbud om oppfglging er lavere blant de svaert alvorlig syke, men andelen
som mener de er for syke for oppfalging er ogsa langt hgyere. 48 % mener de er for syke til
oppfelging fra fysioterapeut, 33 % mener de er for syke til oppfelging fra ergoterapeut, og 45 %
mener de er for syke for psykolog/psykiater. Ingen av de sveert alvorlige syke far oppfglging hos
behandler, ettersom de er for syke til det.

Far du regelmessig oppfelging fra andre
behandlere? Svaert alvorlig

Alternativbehandler
Ergoterapeut
Kiropraktor

Fysioterapeut

Psykolog / psykiater

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

¥ Ja, hjemmebesgk Hos behandler ® Nei, er for syk

Nei, har ikke fatt tiloud = Ikke aktuelt

Vedlegg 7, figur 3: Regelmessig oppfolging av diverse behandlere, svaert alvorlig.
Noen er forngyd med oppfalgingen:
«Har sveert god dialog med kommunal hjelpemiddelkontoret»

Andre papeker at det ogsa er behov for oppfglging av sosionom — og et generelt behov med
oppfelging for pargrende.

«Pdrgrende tar kontakt med ergoterapeut ved behov. Kontakt da som regel pG mail/tlf.
Hjemmebesgk hvis ngdvendig. Vi savner og har savnet sterkt oppfalging fra sosionom. Det har
vi prevd a@ fG men fdr ikke. Burde nesten ogsd vaert bedre oppfalging av pdrgrende som egentlig
stdr i en konstant krise. Pa linje med andre som opplever kriser»

I noen tilfeller er et slikt tilbud til stede:

«Vi har besgk av psykolog fra sykehuset regelmessig. Den syke for ddrlig til samtale, men har
tilbud. Men psykologen har samtale med oss naermeste for @ hjelpe oss til G mester hverdagen
best mulig med alvorlig sykdom. »

138



7.2.5 Hvem kan du kontakte i en Krisesituasjon?

Har du avtale med helsepersonell du kan
kontakte i en krisesituasjon?

Sveert alvorlig

Alvorlig

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

® Nei ® Hjemmesykepleie Fastlege
m Lokalt sykehus Koordinator i kommunen B ME-koordinator pa fylkesniva

® Annet (vennligst spesifiser)

Vedlegg 7, figur 4: Kontaktpersoner i krisesituasjoner.

ME er en sykdom med variabelt forlgp, og situasjonen kan svinge fra dag til dag og over tid. Pasienter
kan oppleve a bli akutt darligere.

En respondent skriver:

«Savner krisekontakt. Ved akutt forverring oppleves bortfall av stemme, evne til G std oppreist,
til G spise selv og til personlig stell. Jeg vet ikke hvem jeg kontakter dersom det er akutt, og det
er sveert alvorlig.»

Halvparten av pasientene i gruppen «sveert alvorlig» har ikke avtale med helsepersonell som de kan
kontakte i en krisesituasjon. | gruppen «alvorlig» er det 77 % som mangler en slik avtale.

Respondentene med svaert alvorlig ME har oftest avtale med hjemmesykepleie (23 %) eller med
fastlege (17 %) om kontakt i en krisesituasjon. 6 % har en avtale med sitt lokalsykehus.

10 % av respondentene i gruppen «alvorlig» har en avtale med fastlege, mens 5 % har avtale med
hjemmesykepleie om kontakt i en krise. 7 % svarer «annet». Under «annet» forteller pasientene om
ulike helsepersonell som har tatt pa seg ansvar som kontakt i en krisesituasjon ut over sin primaere
rolle:

«Sd langt har (psykiatrisk) sykepleier som kommer pG hjemmebesgk vaert den som har hjulpet
oss ved behov. Hun fungerer som et bindeledd til det kommunale hjelpeapparatet. Hun
utnevnte seg selv til koordinator da hun forsto at det var det jeg og mannen min trengte.»

«Sosionomen har sagt jeg kan ringe ndr som helst.»
Andre opplever at de ikke har noen de kan henvende seg til:
«Fastlegen ba oss ringe ambulanse om det ble for ille.»

«Vedtak om mulighet for tilkalling av hjemmesykepleie men ikke til det jeg har behov for! Far
ikke lov @ bruke dem til hjelp med ernaering i akutte situasjoner (dette har de ikke tid til
uavhengig av hvor enkelt tiltak som skal til). Opplever & madtte argumentere/krangle i lang tid
for a fa hjelp til toalettbesgk sG unngdr kontakt.»
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7.2.6 Utfyllende fritekstsvar om opplevelser med helsevesenet
Fritekstsvarene om helsevesenet kan kort oppsummeres i dette sitatet:

«Opplever at de fleste gnsker G vise hensyn og veere hjelpsomme, men tidvis er hgyst
feilinformert.»

Noen pasienter opplever a fa god hjelp. En respondent med alvorlig ME skriver:

«Fastlegen er en god stgtte, kommer pd hjemmebesgk og har jevnlige oppdateringssamtaler m
mor. Fastlege er tilgjengelig pd mobil, noe som skaper trygghet selv om vi aldri har ringt. Vi har
sykepleier en gang i uken- et nydelig menneske. Det gj@r at vi faler oss mindre alene, og det er
godt at noen utenfra ogsd ser den syke og evt. forandringer.»

En pargrende skriver:

«Vi har i tre dr hatt et godt samarbeid med Ambulant rehabiliteringsteam ved xxx. Jeg vet ikke
hva vi skulle gjort uten kontakten med dem. Vi har opplevd at sykdommen er blitt forstdtt og
tatt pa alvor. Det har veert svaert begrenset hvilken kontakt de har kunne ha direkte med min
s@nn, men de har veert en god stgtte for meg. De har en helt annen autoritet enn meg i forhold
til fastlege, ME-team og alt av offentlige kontorer og etater. Det er en stor skuffelse for oss at
de ikke lenger har ansvar for min sgnn. De har fjernet en ordning som faktisk fungerte.»

Selv om gode opplevelser trekkes fram, er det svaert mange som har hatt til dels svaert negative
opplevelser av helsevesenet. Enkelte refererte uttalelser fra helsepersonell ligger i grenselandet til
trakassering.

Det gar igjen at respondentene gnsker at helsepersonell hadde oppdatert kunnskap pa ME.

«Ingen av fastlegene jeg har veert i kontakt med har hatt nok relevant kunnskap om
sykdommen. Jeg savner samarbeid og stgtte fra en medisinskfaglig person eller medisinskfaglig
miljg!»

«Bdde jeg og min partner som er pargrende fgler oss veldig alene om sykdommen og
helsesituasjonen. Det er intet helhetlig helsetilbud for ME-pasienter som har alvorlig grad. Vi
blir helt overlatt til oss selv. ... | mitt mgte med helsevesenet blir jeg mgtt med medfalelse, men
jeg blir ikke mgtt med kunnskap eller forstdelsen av at jeg er en pasient som er alvorlig syk.»

Mange understreker hvor viktig det er at all hjelp skjer pa den sykes premisser, og pa en mate som
gjor at man ikke risikerer a gjgre den syke sykere. Flere understreker hvor viktig det er a samarbeide
med de pargrende som hjelper eller pleier den syke for a na fram til et best mulig tilbud.

7.2.6.1 Svert alvorlig syke
Fritekstsvarene fra respondenter med svaert alvorlig ME gir et stort sett negativt bilde av mgtet med
helsevesenet. Et fatall er imidlertid forngyd med den hjelpen og oppfeglgingen de far:

«Fastlegen har pd eget initiativ satt opp fast hjemmebesgk hver 5. til 6. uke, og gir seg god tid.
Skriver ut resepter for medisiner til symptom lindring. Samtaler med pdargrende farst, sa
undersgke pasient og samtale, og oppsummering med pdrgrende. Hiemmebasert helsetjeneste
har valgt ut 2 faste pleiere som gir far avigsning 2 dager i maneden + opp til 5 dager fri for G
kunne reise bort. Hiemmesykepleier kom hjem for a injisere B-12-spragyte. Tannpleier kommer
annen hver maned for kontroll og fluorpensling. Tannlege kommer hjem til oss og utfdgrer
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tannbehandling i den grad det er mulig. Vi opplever meget en meget positiv holdning og
hjelpsomhet!»

«Tok ett ar her pa sykehjemmet for alle @ skjgnne at jeg ikke kunne trenes opp. De fikk kurs fra
ME koordinator og det hjalp. | dag har alle mine faste pleiere forstdelse for min sykdom, og jeg
kjenner meg godt ivaretatt av dem.»

«Kontaktsykepleier har alltid veert en god statte, og den eneste som forsto og gjerne ville leere
mer fra oss. Fastlege har veldig lite erfaring ned ME, men er en veldig god stgtte for hele
familien. Vi ville ikke ha klart oss uten var fysioterapeut som er den, sammen med
kontaktsykepleier, som har madtte laere seqg ME og lytte til oss og glemme mye av tradisjonell
fysioterapi for G hjelpe o0ss.»

Mange kommenterer imidlertid hvor lite kunnskap om ME som finnes, og at helsepersonell ofte er
lite villige til 3 hgre pa pasienter eller pargrende.

«Opplevelsen i helsevesenet har veert at de vet generelt ingenting om ME, og at mange fortsatt
tror at det er en psykisk sykdom. Mange tror ogsd fortsatt at jeg ma oppmuntres til  trene
meg opp, noe jeg vet IKKE fungerer. Fastlegene vet sd og si ingenting om ME, og jeg har bl. a.
blitt fortalt at jeg «lager mine egne symptomer». Det sa ogsd to nevrologer pad fylkessykehuset
mitt. En lege pd gastro sa at ME ikke eksisterer, at det kun er en annen sykdom man da ikke har
klart @ rede ut.»

«Det som gdr igjen er at de som ikke er helsepersonell ikke forstdr hvor syk datter er, samt at
de innehar et vanvittig lavt kunnskapsnivd om ME - og i seerdeleshet om sveert alvorlig ME-
syke. De har ogsa mottatt kopier om hvordan sykdommen arter seq og hvor lite en sa alvorlig
syk ME-pasient tdler. De har dessverre ikke vilje og kunnskap til G ta til seg denne
informasjonen. Situasjonen blir sveaert Idst da foreldre stdr pa for a fa riktig hjelp samtidig som
vi avviser hjelp som kan gjgre datter mye sykere - eks. mange forskjellige pleiere
(Hiemmesykepleien).»

«Vi har ytret gnske om liten gruppe fra hjemmesykepleien for at den syke skal bli godt ivaretatt
uten @ bli ytterlig darligere med hjelp fra ME lege og fastlege, men uten hell. Vi har ytret gnske
om at den ME-syke kan ha BPA og ha far som ansatt med hjelp fra legene, men uten hell. Vi ber
om ydmykhet som kan veere et godt verktgy for @ komme ME syke naermere, men uten respons.
De mener at de skal kunne ivareta den ME syke uten hjelp fra foreldre.»

For de pargrende kan det vaere svaert vanskelig a sta i en evig kamp for a fa ngdvendig hjelp — og
samtidig hindre at feil hjelp gjgr den syke sykere:

«l en sd taff situasjon som vi lever i, kan jeg si uten tvil at alle mgtene med de som burde veert
der for @ hjelpe oss men har gjort det motsatte er det vondeste, det som tar mest energi og
flest tarer. Mye verre enn selve det @ std i en sd@ alvorlig situasjon. Jeg gruer meg for G ta
telefonen pd grunn av mange ubehagelige samtaler og utsetter G Gpne mail eller post fordi vi
har mottatt sG mye ubehagelig. Jeg er alltid i beredskap til G matte forsvare hvorfor vi trenger
det vi ber om /tilretteleggingen som er ngdvendig- eller G stoppe ting som vil fG@ henne verre.

Kommunen og lokale sykehus bgr ha retningslinjer for a tilpasse tjenestene. De bgr ogsd kunne
sende personell med kompetanse pd det de skal sG de ikke setter pasientens liv i fare.
Ambulante team ville ha veert en stor fordel.
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Det finnes flotte enkeltpersoner som gjgr det de kan for G bidra. Som viser forstdelse, er
hyggelige, tror pa oss og setter seg inn i sykdommen. Ofte blir det vanskelig fordi lederne ikke
er positive til @ for eksempel sette inn disse personene hvis vi skal ha hjelp. »

Det er stor forskjell pa kompetansen hos forskjellige personer eller instanser i helsevesenet:

«Har opplevd respekt og forstdelse for at sykdommen er fysisk fra fastlege, NAV,
hjemmesykepleie, bistandsavdeling og ergoterapeut. Har negative erfaringer etter kontakt
med lokal- og universitetssykehus. De tok ikke hensyn til viktigheten av skjerming fra lyd og lys
under innleggelse, noe som farte til stor forverrelse av sykdommen. Ble ogsG mgtt med en
holdning om at sykdommen er psykisk.»

7.2.6.2 Alvorlig syke
Det er flere i gruppen «alvorlig» som forteller om positive opplevelser i helsevesenet enn i gruppen
«sveert alvorlig». De positive opplevelsene er likevel i mindretall.

«Helsesgster har vaert fantastisk. Det samme gjelder de vi ng har oppfalging av fra sykehuset
(overlege og kognitiv psykolog), selv om kontakten er altfor sjelden. Skulle gnske det fantes
bedre utviklede hjemmetjenester og f.eks. en ME-sykepleier. Pararende har brukt mye krefter
og tid pad a finne hjelp.»

«Har god fastlege med ME-kunnskap.»

Erfaringene er svaert blandet og de fleste respondentene forteller om bade gode og darlige
opplevelser.

Selv om helsepersonell mgter den ME-syke pa en god mate, er det ikke sikkert de kan hjelpe.

7.2.6.3 Selv helsepersonell som «kan» ME har lite de kan hjelpe med
«Har bare mgtt fantastiske leger som virkelig vil, men de kan gjare lite.»

«| mgte med enkeltpersoner er de fleste helt fantastiske. Det er hele "systemet" rundt ME-syke
som er for darlig, alt fra kunnskap om diagnosen, behandling, ungdvendige kommentarer,
osV.»

«En veldig forstaelsesfull fastlege, men han har ikke s mye a tilby utenom utredninger og at
han viser forstdelse.»

«Har en god fastlege som forstdr sykdommen og alvorlighetsgraden, og sender meg
videre/hjelper med sgknader osv. NAV og prosessen med @ fa pa plass hjelp i hjemmet har vaert
en sveert krevende prosess. Jeg opplevelser i en sarbar situasjon at det er sveert lite kunnskap
om sykdommen, noe som gjgr at jeg og familien min ofte har matte "kjempe" og "forsvare"
hvor darlig jeg er. Det har veert (og fortsetter G vaere) en stor pdkjenning som jeg gjerne skulle
veert foruten.»

«Har begynt d fa oppfelging pd ME-senteret pG Nordds, og er forelgpig veldig forngyd. Veldig
hyggelige og flinke. Gleder meg til kurs for unge med ME som starter om 3 veker. Er ogsa veldig
forngyd med fastlegen min som trur pG meg, og som til og med gir meg god jul-klem. Veldig
kjekt G komme dit og bli hgrt. »

«Var fastlege er dpen og nysgjerrig, men er like opprddd som oss. Hun er jo bundet og kneblet,
ndr det kommer til utprgvende handlinger, selv om det dreier seg om enkle ting som andre har
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symptomlindring av. Det ma bli enklere retningslinjer der, og sa gnsker vi oss ambulerende
team.»

Dessverre opplever flere at mangel pa kompetanse kan fa vonde fglger:

«Hadde eg hatt ein fastlege som har greie pd ME, kunne eg kanskje ungatt a bli so darleg som
no. Hadde eg fatt rad om aktivitetsavpasning.»

7.2.6.4 Det er viktig a bli trodd og forstdtt
Det kan bety svaert mye a bli mgtt med respekt og forstaelse:

«Jeg setter sd pris pG de som gnsker G forstd. Som ser at de ikke kan sG mye om dette, og som
spadr og lytter - i stedet for @ forklare meg at de kan dette bedre enn meg (med hgy stemme og
mange ord, etter G ha fatt beskjed om G ta hensyn, og dermed beviser det stikk motsatte). Og
selvfalgelig er det helt fantastisk med de som kan sG mye at de kan hjelpe meg med G forsta
sykdommen. De er jeg uendelig takknemlig for. De som har turt @ si «du er alvorlig syk».»

«Barnet skjgnner jo fort hvem som tror og skjgnner, kognitive problemer til tross. Etter over to
ar kom vi til en lege som visste hva han sd etter og som var den f@grste som sa at hun var
alvorlig syk!»

7.2.6.5 Blandede opplevelser
Det gar igjen at opplevelsene er sveert ulike. Noen mgter helsepersonell som er kunnskapsrike og
flinke, mens andre oppf@rer seg pa en mate som kan minne om trakassering:

«Utredende lege pd sykehuset viste en svaert nedlatende og skeptisk holdning. Fastlegen er lett
d kontakte, men hun nekter G dra pa hjemmebesgk. Ergoterapeut fra kommunen falger opp
hver 14. dag med samtale og avspenning, uten henne vet jeg ikke hvordan det hadde gatt.
Fysioterapeut med avtale forsto ikke ME og gjorde at jeg ble sykere. NG betaler vi en privat jeg
har tillitt til og som lytter til hva som fungerer for meg.»

«Fgrste lege gjorde meg mer syk, presset meg i jobb til jeg knakk og trengte hjelp med alt, det
er bedre nd med ny lege, da jeg fikk beskjed om a bare slappe av og gjagre bare litt av det jeg
tror jeg kan.»

«Min aller farste fastlege bare "bldste det bort" ndr jeg aller fgrst begynte a bli syk, og tok meg
ikke serigst nar jeg fortalte om hvor sliten og utmattet jeg var. Da han gikk av med pensjon
noen dr senere fikk jeg en ny fastlege, etter en stund samlet jeg mot nok til G prgve a fortelle
han om hvor utmattet og sliten jeg var. Han tok meg serigst, og han gjorde alt for a finne ut av
ting. han tar meg serigst, og hjelper meg masse. Hver gang min mor er hos han, sa spgr han
alltid hvordan det gér md meg. er ekstremt forngyd med fastlegen jeg har nd, han ser virkelig
hver enkelt pasient. Jeg kunne ikke vaert mer forngyd med min fastlege!»

«Har for det meste mgtt negative aktgrer, med unntak av de jeg nd gar til (1 fysioterapeut,
fastlege og venteliste hos psykolog som jeg har mgtt en gang). Hos de positive aktgrene (de
som har forstaelse for hva ME faktisk er) mgter jeg allikevel stadig svaret at “jeg kan ikke
hjelpe deg med noe”, og at jeg bare fdr ta tiden til hjelp. Jeg sitter derfor igjen med: 1. Redsel
for a ikke bli forstatt dersom jeg skulle pravd G sgke mer hjelp. 2. De som vil hjelpe faler at de
dessverre ikke har noe d bidra med for G bedre situasjonen. Jeg ender derfor opp med a ikke ga
til noe szerlig behandling, og faler meg ganske hjelpelgs og motlgs over hele situasjonen. Det
foles som at det ikke er noe hjelp G fa.»

143



7.2.6.6 «Jeg sier ikke at jeg har ME»
Enkelte pasienter unngar a nevne at de har ME, fordi de fgler at da undersgker ikke legen naeermere
nar nye symptomer kommer.

«Bare negativt. Jeg forsgker G unngad @ nevne at jeg har ME, ellers blir alt lagt i ME sekken og
blir ikke sjekket mer i det hele tatt. Vi med ME er oppgitt av helsevesenet og ingen @gnsker G ha
0ss som pasienter, det er mitt inntrykk. »

«Opplever det som problematisk at pasienter ikke kan fG bedre oppfalging av ME senteret eller
andre lignende spesialister. Fastleger gir ikke tilstrekkelig oppf@lging da de ikke har kapasitet,
ei heller kunnskap, som de selv sier. Andre i helsevesenet ler av ME diagnose og snakker om
trening, psyke osv. og lytter ikke. Fastlegen skriver ikke pG henvisninger at jeg har ME diagnose,
fordi vedkommende sier jeq ikke kommer til G bli utredet ordentlig hvis det star ME pa
papirene. Jeg er enig og opplever stor forskjell fra helsepersonell som vet og de som ikke vet om
diagnosen.»

7.2.6.7 «ME er tull»
Enkelte helsepersonell mener ME ikke eksisterer eller er noe tull, og oppférselen deres oppleves i
mange tilfeller som trakasserende:

«Som godt voksen kvinne i rullestol faler man seg absolutt lavest pG rangstigen. Har blitt
latterliggjort, blitt hdnet og kjeftet pd hos tidligere fastlege, hos psykolog, hos spesialister pd
sykehus, sykepleiere pa sykehus og saerlig hos ndvaerende vikar for fastlege.»

«Fastlege som har sagt at sykdommen kun er psykisk og sagt direkte til oss at vi ikke er gnsket
som pasienter.»

«Nevrologen som farst skulle utrede meg for ME, tok med hardt i hGnda pa venteveaerelset og sa
"Jeg tror ikke pd ME". Resten av konsultasjonen var like utrivelig. Har aldri lest sG mye faktiske
feil i en epikrise noen gang.»

«Reumatologen jeg var hos under utredningen er min ddrligste erfaring. Han var ufin, arrogant
og pdsto at ME var bare tull og en motediagnose. Han sa krast ifra at om alle damer som fgler
seq litt slitne skulle legge seg ned i frykt for G bli sykere kommer det til G ga darlig med Norges

land i fremtiden. Dette skrev han ogsa i epikrisen.»

«Hadde en fastlege gjennom mange ar som absolutt ikke tror pd ME. Hun mente at det var
psykisk. Men samtidig mente hun ogsd, at mine voldsomme ryggsmerter ogsa av psykisk
betonet. Det viste seg G veere en svaer prolaps - en av de stgrste kirurgen noen gang hadde
sett!»

«Fgler seg som en kasteball. Ulike spesialister kjenner ikke til ME. Selv med ufgretrygd grunnet
ME kan man komme til @NH, endokrinolog mm som ikke tror pd ME, og som ikke legger vekt
pa det i det hele tatt ndr en har reelle helseproblemer.»

«Har hatt sa nedverdigende og farlige opplevelser pa sykehus at jeg ikke gnsker helsehjelp der
mer. Fatt sykehusskrekk.»

«Grusomme opplevelser pa sykehus, igjen og igjen. Blir pafgrt kraftig og langvarig forverring
pga. inkompetanse og maktarroganse. Selv om noen har forstdelse, klarer de ikke tilrettelegge
praktisk. Har blitt kjeftet pd, straffet med a ikke fG mat blant annet, informasjon om medisiner
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jeg ikke tdler blir ignorert fordi jeg bare er pasient. Jeg drar ikke frivillig pG sykehus igjen, og
ikke med mindre det virkelig star om liv. (Og kanskje ikke da heller.)»

7.2.6.8 Alt henges pd ME-knaggen

Flere sier at de fgler seg veldig alene med sykdommen, uten noen form for oppfglging. De savner at
noen med kunnskap om ME fglger opp. At man har ME forhindrer ikke at man kan fa andre alvorlige
helseplager:

«Synes det er veldig vanskelig G vite om noe burde ha mer sjekk eller oppfalging, og skulle
derfor gnske at jeg hadde en oppfalging som hjalp meg G sette sgkelys pa ting som potensielt
kan hjelpes med, og kanskje faste praver for G se at ikke noe annen sykdom har sneket seg inn,
og jeg bare har avskrevet som ME symptom.»

«Siste tur til lege: Vdkner opp i panikk og lammelse, gjentatte netter.. Legen sier dette er nok
enda en ME greie. Tar blodprgver og blir sendt hjem. Forstdr selv at dette er alvorlig og drar
videre til privatlege. Der blir jeg tatt serigst, og henvist til utredning for sgvnape.»

«Jeg er glad for at den fastlegen jeg byttet til for 4-5 dr siden - en yngre kvinne - sG hva som var
galt med meg og sendte meg rundt pd en rundgang for @ fa avklart hva som feilte megq. Til slutt
ble diagnosen stilt av Universitetsykehuset i NordNorge som har en spesialavdeling for dette.
Men etter det - 3-4 dr siden har jeg ikke hatt noe kontakt med sykehuset - og lite med
fastlegen. Orker ikke @ gj@re annet enn G forsgke G klare meg selv som best det er.»

«Fastlegen er god og gj@r det jeg ber han om, men savner et behandlingstilbud, smertelindring
uten omfattende bivirkninger og hjelp i akutte situasjoner (det er uaktuelt G ringe ambulanse
da kun de som kjenner meg godt vet hva de kan gjgre).»

«Min erfaring er at sa lenge legen vet at jeg har ME, resignerer vedkommende og blir litt
handlingslammet. Alt puttes i ME-sekken og det er egentlig ikke noen vits i G oppsake lege. Jeg
ma selv komme med konkrete forslag/sp@rsmal om & prgve behandling eller medisin - legen
foreslar aldri noe selv, og det r ganske fortvilende. NG har jeg en periode blitt veldig mye sykere
med en del symptomer jeg aldri har hatt fgr, men jeg blir ikke hgrt eller tatt alvorlig. Legen tar
en blodpragve i fingeren og sier alt er normalt. Og det er det. Ingen forslag til hva som kam lette
svimmelhet, trykket i hodet osv.»

7.2.6.9 Manglede oppfplging av andre diagnoser og utredning av nye symptomer
For ME-syke som far nye symptomer eller som har andre diagnoser ved siden av ME kan det vaere et
stort problem & fa utredning eller oppfglging hvis de er ute av stand til a reise til lege/sykehus:

«Det er skremmende & falle giennom systemet: en ting er G ikke fG oppfelging i forhold til ME,
men verre er at jeg ikke far undersgkelse for andre sykdommer, seerlig na da jeg blir eldre og
dermed gkt sannsynlighet. Siden jeg bor alene og INGEN vet noe om plagene og
hverdagsfungering, fordi har verken pdrgrende eller noen fra helsevesenet som fglger opp, og
jeg klarer ikke mgte opp til timeavtaler, jeg tdler ikke G snakke, og jeg greier ikke G tenke sGnn
at jeg kan strukturere + skrive en oversikt over plagene, altsa jeg fdr ikke formidlet noe. Det
gjelder tannlegen ogsa - hadde 4-5 hull sist jeg var der for 9 ar siden, s har levd med mye
tannverk i noen ar nd. Vet bare ikke hva jeg skal gjare for G fa tilrettelegging, og slik gar Grene.
Men hvis jeg presser meg, slik jeg gjorde med NAV, vil en ytterlige forverring fare til at jeg blir
pleietrengende, sa det gdr bare ikke.»
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«Jeg fikk i flere Gr ingen helsehjelp til tross for enorme smerter og behov for hjelp. Det viste seg
til slutt at jeg hadde kreft som var kommet langt. De fgrste ukene var det veldig vanskelig G fa
sykehuset til g forsta hvilke hensyn som mdtte ta i kreftbehandlingen. Jeg opplevde at det ble
bedre etter hvert, men selv na etter et helt Gr sa forstar de fremdeles ikke hvor syk Jeg er, og
sender meg alltid hjem for tidlig, selv om jeg ber om & fa vaere lenger. Jeg har sa sgkt om
sykehjemsplass flere ganger, men jeq far alltid avslag fordi de ikke har plass. Men etter at jeg
fikk kreft har jeg fatt en veldig fin fastlege, og hun kommer pG hjemmebesgk hvis jeg ber om
det. Jeg opplever at hun forsgker G hjelpe meg selv om hun kanskje ikke har sG mye kunnskap
om ME. Sa etter at jeq fikk kreft sG endret alt seg veldig og jeg faler jeg far mye mer hjelp na i
motsetning til f@r da jeg ikke fikk noen hjelp.»

7.2.6.10 Redd for d bli sykere
Flere respondenter forteller at de er bekymret for hva som vil skje om de blir sykere, eller om de

skulle bli akutt syk og trenge a bli innlagt pa sykehus:

«Fgler meg alene. Er livredd for a bli sykere for jeg vet at jeg ikke vil tale G legges inn pd
lokalsykehuset der de ikke tror pa ME. Er hele tiden redd jeg blir akutt syk og vil trenge lege, for
jeg er for syk til G dra til lege.»

«Fgler man ikke far noe hjelp med noe. Blir satt til siden og ikke tatt serigst. Faler jeg ikke blir
forstatt og at helsevesenet ikke tar meg serigst. Holder meg heller unna leger enn @ sgke hjelp
fordi jeg ikke far den hjelper jeg trenger allikevel. Det bare tapper meg og blir totalt utslitt av G
kiempe en dg kamp.»

7.2.6.11 Symptomlindring
Mangel pa tilstrekkelig symptomlindring blir trukket fram mange ganger. En respondent skriver om

forsgk pa a fa smertelindring:

«Jeg far ikke engang time hos spesialisthelsetjenesten, fastlegen har sendt flere henvisninger
ang. time for meg pa sykehuset - ingenting... Fastlegen min er meget forbauset over at jeg ikke
engang fdr en time. Jeg har alltid veert mentalt sterk og det kommer godt med ndr man har fatt
sykdommen ME. Det gjelder G ta en dag av gangen og gj@re det beste ut av hver dag - finne
gleder i de sma ting - ikke la hdpet briste om en dag a fa bli frisk. Men jeg etterlyser
smertelindring mens det forskes pd en kur - en mulighet til litt livskvalitet i dette marerittet av
et smertehelvete! Fastlegen min sgkte om naeringstilskudd/flytende fade fra apoteket fordi jeg
er sa kvalm at jeg har store problem med G fG meg mat - avslag - jeg har ME... Hadde jeg
derimot kreft kunne fastlegen begynne behandling gyeblikkelig.....takk?!?»

7.2.6.12 Hjemmebesgk
Mange trekker fram behovet for hjemmebesgk:

«Strevde mange mdneder for G finne en Igsning for a fa tatt blodprgver hjemme. Endte med &
fé hjem en privat bioingenigr som vi betalte selv.»

«Det er veldig vanskelig G fa hjelp av fastlege da han ikke gnsker G komme pG hjemmebesgk
enda det er kort reisetid. Hiemmepleietjenesten nekter ogsaG @ komme @ ta blodprgver da de
finner det vanskelig pga. ddrlig trening. Sa jeg har f.eks. ventet pa a fa tatt nye blodpragver i
over 6 mnd etter at jeg havnet pa akutten pga. ME i november. Legen tar timer med pdrgrende
og presser for at jeg skal bli innlagt pd sykehus for prgver i stedet for at han hjelper meg her jeg
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er. Det er uaktuelt slik situasjonen er nd da jeg er alt for syk til G reise. Dessverre er fastlegen
min den beste pd ME i vdres naerhet, enda man ikke skulle tro det om man kan si det sann.
Finner hele situasjonen veldig vanskelig og det skaper mye bekymring og angst.»

7.3 NAV - gkonomi

7.3.1 Ytelser fra NAV

45 % av pasientene i gruppen «alvorlig» mottar ufgretrygd, og 35 % mottar AAP. | gruppen «sveert
alvorlig» er det ogsa 45 % som mottar ufgretrygd, mens 19 % mottar AAP. Det er en betydelig stgrre
andel av dem som har sveert alvorlig ME som mottar ytelsen «ung ufgr» i gruppen «svaert alvorlig enn
i «alvorlig». 8% av respondentene med alvorlig ME mottar ingen ytelser fra NAV.

Mange fritekstkommentarer vitner om en vanskelig prosess, saerlig nar det gjelder ytelsen «ung
ufgr», der flere saker er i Trygderetten.

«Holder pd med Ung ufar sgknad, men det er en lang kamp. »

«Har sak i trygderetten no for G fG ung ufar. Vart ufar i alder av 25, men er visst ikkje alvorlig
nok sjuk til G fa ung ufar i folge NAV.»

«Nylig presset over fra AAP til sosialstgnad. »

«Sgkte, fikk avslag pga. feil ordvalg. For syk til G orke a sgke pa nytt, selvom kommune og NAV
hevder jeg har rettigheter. Det krever for mye. Vet hjernekapasiteten vil gjgre meg
sengeliggende.»

7.3.2 Kontakten med NAV

Det er en stgrre andel i gruppen «alvorlig» som er misforngyd med kontakten med NAV enn i
gruppen «svaert alvorlig», jfr. kapittel 7.2.3. i rapporten. Mer enn halvparten av respondentene med
alvorlig ME opplever kontakten med NAV som en darlig eller sveert darlig opplevelse, og 80 % mener
at de ikke har fatt god nok informasjon om ytelser, 70 % har ikke fatt tilstrekkelig hjelpe med a fylle
inn skjemaer, 63 % opplever det er vanskelig 8 komme i kontakt med saksbehandler, eller at
kontakten ikke er tilpasset deres behov.

Fra fritekstsvarene kommer det fram at forholdet til NAV i stor grad pavirkes av saksbehandlers
innstilling. Respondentene med svaert alvorlig ME er litt mindre misforngyd, men ogsa der er det 69
% som ikke mener de har fatt god nok informasjon om ytelser, 50 % far ikke tak i saksbehandler og 58
% savner hjelp til a fylle inn skjemaer.

«Tungt gjennom drene d bevise alt en ikke klarer. Nederlag og forverring.»

«Min sgnn har alltid veert for ddrlig til selv G holde kontakt med NAV. Jeg har hatt fullmakt til G
handle pd hans vegne. Mange forskjellige saksbehandlere og manglende kontinuitet er
hovedproblemet. Noen saksbehandlere gjgr en god jobb, men regelverket er ikke tilpasset
sykdommen. For andre er vi bare et nummer i rekka av stadig skiftende klienter. Jeg har savnet
at noen fra NAV ser totaliteten i hele var situasjon. Det er svaert vanskelig G fa NAV til a stille pa
samarbeidsmgter slik at de kan fd et helhetlig bilde av situasjonen og gi rad og veiledning ut fra
det.»

«Jeg har opplevd plutselige stopp i utbetalinger flere ganger — pga. rot hos saksbehandler,
gjerne rundt helligdager og ferier. Lovnad om at «alt er OK» har veert feil og kun takket vaere en
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«krisekonto» har jeg klart meg til vedkommende har fdtt fikset opp i egne feil. Medfart ekstra
stress for meg. Ble anbefalt LP-kurs ved farste mgte, hun ble overrasket da jeg fortalte at «det
har jeg deltatt pa og jeg ble sykere». Jeg ble beordret til jobblaering 1-2 timer pr dag fordi «det
er ikke bra for deg G vaere sa mye alene vet du, du trenger G komme deg ut». Jeg som fortalte
at jeg Id hele dognet og kun kom meg ut kanskje 1 time hver 14.dag pad det tidspunktet. Legen
min satte en stopper for jobblaering, hun visste jo at jeg var for syk til det.»

Noen har ogsa hatt gode erfaringer:
«Har hatt et veldig godt samarbeid med NAV. »

«Da jeg etter mange ar mgtte en hdflig og hyggelig saksbehandler som trodde meg, grat jeg av
lettelse, samtidig som jeg ikke helt kunne tro det. Hvis dette var mulig, hvorfor skulle sG mange
trenge G veere uhgflige og nedlatende? Ndr dette er sagt: Jeg har forstdelse for NAV-ansattes
situasjoner med press og vanskelige rammer.»

Andre opplevde det motsatte, og har hatt til els svaert store problemer i mgtet med NAV.

Problemene omfatter latterliggjgring, mistro, manglende kunnskap om ME og urealistiske
forventninger om tilfriskning, stopp av ytelser, tap av papirer og patvungne tiltak som gjgr
pasientene verre.

«Saksbehandler informerte om at ME varer i 4 dr.»

«Jeg opplever NAVs forventning om at jeg skal bli sa frisk at jeg kommer meg i arbeid som
urealistisk. Det utgjgr en tilleggsbelastning. »

«Blir mistrodd ang avslag fra Sgrlandets rehabilitering. Sendt brev til fastlege om jeg virkelig
snakker sant&d Skignner ikke at jeg ikke kan g& meg friskere. Mener rehabilitering er
n@dvendig for G laere meg til a fa en bedre hverdag, at jeg skal skjgnne at en tur ikke tar livet at
meg, som om jeg trodde det fra for avidid»

«Den gang jeg matte gi meg i jobben matte jeg godta en "kvasipsykiatrisk" diagnose for i det
hele tatt G fd penger til g overleve!»

«Sveert vanskelig @ fa kontakt med NAV da jeg ikke har krefter til G mgte til time eller sitte
timesvis i telefonkger osv.»

«Bare motgang, rot med papirer og mistro til spesialistuttalelser mm.»

«Jeg ble presset til G mgte til restarbeidsevnevurdering selv om bdde min fastlege og spesialist
skrev attest som sa at jeg var for syk. Radgivende lege var ikke interessert i mine legepapirer sa
hun. Hun hadde bestemt at jeg skulle i avklaring. Om jeg ikke skrev under pd G mgte opp, og
mgtte opp, ville hun tolke det som at jeg var lite samarbeidsvillig og hun ville stoppe APP
tiltaket mitt. Jeg gikk fra moderat til alvorlig grad i Igpet av dette tiltaket, og har hatt varig
forverring i snart 4,5 dr etter dette.»

«Mange Gr med avklaring, omskolering, utprgving - ikke noe kunnskap om ME og veldig
fastlagte «skjema» og arbeidslinja og altivitetsfokuset bidro regelrett til forverring. Hvile og
livskvalitet som «aktivitet» burde veert innfgrt ... det fikk vi endelig gjennom nadr sengeleie var
et faktum. Ekstremt slitsomt G bevise hva en ikke klarer.»
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«Livet star pd vent. Har ventet 6 mnd pad svar fra overlegen i NAV. Veien videre da jeg ikke
klarte G ga ut i tiltak. For syk til at de kan mdle min restarbeidsevne og det var ikke godt nok
ifslge saksbehandler.»

«Det G mdtte stille opp til mgte hos NAV og til lege for flere legeerklzeringen, har fart til en
sterk forverring - kunne jeg velge om igjen, hadde jeg heller levd av tigging.»

Det er utmattende 3 «slass» mot NAV, ogsa for de pargrende:

«Sveert negativ. Orker ikke G ta kampen ndr man farst har fdtt nei. Som pdargrende tappes en av
all energi.»

«Jeg er ikke i tvil om at jeg har blitt betydelig sykere pga. av alt stress som NAV har pdfart meg.
Det har veet gjort mange feil, som jeg har madttet ordne opp i og jeg er stort sett for ddrlig til G
ta meg av ting fra for av og har heller ingen som kan hjelpe meg med sdant. Har f. eks. hatt
automatisk meldekort i flere ar, men plutselig fikk jeg beskjed om at det var stopp i AAP
utbetalinger for ca. 2 mdneder siden, og begrunnelsen var at jeg ikke hadde sendt inn
meldekort. Dette viste seg G vaere en feil fra deres side, men det tok over 1 mdned @ ordne opp i
og pdf@rte meg ungdvendig stress.»

«Datter har klart seg utrolig bra psykisk sett, men jeg blir redd for at grensa er nddd hver gang
de gir henne "et slag". Det har gadtt bra hittil, men det er tydelig at de ikke skignner et de har
med syke mennesker G gjare. De er sa redd forvaltningen, ma vise til framgang hos dem de har
ansvar for. De glemmer G fremme de sykes sak og situasjon i redsel for ikke G gj@re en god nok
jobb.»

«Har no sak i trygderetten fordi NAV meiner eg er for sjuk til G jobbe eller studere, og
kvalifiserer til 100% uf@r, men eq er ikkje alvorlig nok sjuk til G fG ung ufer fordi eg kan "dusje
selv noen ganger i uken" og ikkje er sengeliggande heile dggnet. Min gkonomiske situasjon
med minstesats blir ikkje betre om eg ligg i senga eller pd sofaen. Det er dessuten
diskriminering av var pasientgruppe a kreve at vi ma vere sengeliggande for G fG ung ufar,
mens andre diagnoser ikkje treng vere sengeliggande. »

En respondent skriver at vedkommende ikke fikk innvilget ufgretrygd, og er henvist til sosialhjelp:

«Jeg er sa ddrlig at jeg ikke klarer noen som helst kontakt med NAV. Den kampen har hatt sa
stor pdkjenning pG sykdommen at jeg ikke kan tillate meg a lese et brev fra dem en gang. All
kommunikasjon tar dattera mi. Jeg fikk avslag pa ufaretrygd. Er kasta ut av systemet. Var uten
inntekt i mange maneder. Sgkte om sosialhjelpen. Tok flere maneder for a fa innvilga den.
Fortsatt utrygg. Ma sgkes hver mdned pd nytt. Fdr ingen informasjon ndr pengene kommer og
om de kommer i det hele tatt. Jeg faler at jeg er fratatt ikke bare helsa og livet, men alle rester
av verdigheten...»

«Fatt avslag pa ssknad om ufare for andre gang nd med krav om gradert trening og kognitiv
terapi. Er 12 dr siden jeg sluttet i jobben. Mistet nd AAP og har ikke krav pa noe under klage pa
vedtak. Mange er i samme situasjon. Det viktigste na er det NAV far riktig info om ME og vi
slipper denne belastning.»

Det er en lettelse nar man ikke lenger behgver a forholde seg til NAV lenger.

«NGa har jeg hatt trygd i sé mange dr at jeg slipper helt G forholde meg til dem.»
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7.4 Kommunale tjenester

Som det fremgar av kapittel 7.3 i rapporten er det bemerkelsesverdig fa respondenter med alvorlig
og sveert alvorlig ME som har tjenester fra kommunen, som BPA, hjemmehjelp eller
hjemmesykepleie. En gjenganger i fritekstsvarene at de syke har sagt fra seg disse tjenestene fordi
tjenesten ikke var egnet for den sykes behov, og pafgrte den syke forverring og gkt belastning i
stedet for a hjelpe.

7.4.1 Opplever du at du far tilstrekkelig hjelp fra kommunen?
Fritekstsvarene under forteller om frustrasjon med regelverk, omstendelig sgkeprosess, manglende
informasjon om ordninger og omordninger som ikke er tilpasset de sykes behov:

«Har sgkt BPA, men utredningsfasen ble for utfordrende og belastende, da de ikke klarte d ta
hensyn til diagnosen i denne fasen. Sa jeg mdtte trekke sgknaden. »

«Hadde hjelp i hjemmet til praktiske gj@remdl (en vernepleier som ble satt under ordningen
stgttekontakt i en praveordning), siden hjemmehjelp vil vaere for krevende. Dette fungerte
utmerket, men fikk kun prgveordning for 1 ar.»

«Hjemmehjelp er elendig, forstyrrer mer enn de hjelper. Vi tdler jo ikke lukt, lyd eller prat, og de
kommer med parfyme og krever a fa bruke stgvsuger og nekter a vaske gulvene rene i stedet.»

For noen blir Igsningen at en av de pargrende har omsorgslgnn eller hjelper pa annen mate:

«Jeg er for syk til G motta hjelp (mgter, telefoner, noen som kommer hjem til meg), jeg far mat
levert ca. 1 gang i mdneden av et familiemedlem eller en venn. Det er den hjelpen jeg far av
praktisk slag. Og noen ganger har min mor stgvsug og gjort lett rent hjemme hos meg (men
som regel ma vi hoppe over dette fordi jeg er for syk pa de tidspunktene hun tilfeldigvis er hos
meg til at jeg tdaler stgyen. Dessuten ser jeg familie sa sjeldent at jeg har et enormt behov for G
bare vaere sammen med dem/henne den lille tiden vi har «til radighet» og jeg er sd vant til G ha
det pd halvtolv hjemme pga. minimalt med husarbeid at jeg overlever uten, ndr jeg hele tiden
liksom ma velge mellom G fa hjelp eller vaere sammen og fa litt fotmassasje de gangene jeg
tdler bergring.»

«Pdrgrende (foreldre) mottar omsorgslgnn, og tar seg av de helt ngdvendige oppgaver i
hjemmet. Dette er @ foretrekke fremfor andre former for hjelp/assistanse. Hiemmesykepleie
kommer kun innom 1 gang pr. ar for @ ta ngdvendige blodprgver rekvirert av fastlege pa u.t.s
(via pargrende) initiativ, sa dette er her ikke regnet med som noen regelmessig assistanse som
ytes.»

Svaret under kommer inn pa mange av de problemstillingene som blir tatt opp nar det gjelder
kommunale tjenester: Ordninger er ikke tilpasset ME-sykdommen, det forventes svaert mye av
pargrende, men pargrendes behov blir ikke sett. Det er ogsa belastende med mange ulike hjelpere
som ma instrueres, og som ikke har kunnskap om ME.

«Ndr det gjelder BPA sa har eg beskjed om det ingen vits i sgke da mitt hjelpebehov ikkje var sa
stort som 25 t veka, og det er sant. Men eg trenger sa absolutt hjelp. NG har eg sgkt heimehjelp
og fatt 1t kvar 14 dag. Eg har ein mann som fekk utmattelse for 2 dr siden. Jobber 20 % testen
AAP, han treng kvile fleire gonger om dagen. Fordi han er sjuk presser eqg meg til G avlaste han.
Dette blir ein ond sirkel og ikkje muligheter til tilfrisking. Hiemmesykepleie har eq iht. sprgyter,
noko mannen overtok fa det blei belastende G ha ulike folk innom som og pratet, ein del pratet
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masse. Det er lite kunnskap og ddrlige holdninger som eqg blir mgtt av, og det er belastende og
heile tida forsvare sin sjukdom. Dette gjer at vegrer meg til G spgrre etter hjelp.»

Flere gir uttrykk for at de ikke visste at disse ordningene eksisterte, eller at de kunne ha krav pa dem:
«Jeg har ikke blitt informert om at jeg har krav pa noe av dette.»
«Har aldri fatt informasjon om slik hjelp/tiltak!»
« Vet ikke om denne ordningen.»

Selv de som visste at det var ordninger kan oppleve det som en for stor belastning a skulle spke pa
ordningene:

«Bruker ingen av disse, kunne tenkt meg hjelp, f.eks. BPA og hjemmehjelp, men har ikke orket G
soke, eller sette meg inn i hvordan jeg kan sgke.»

«Har ikke energi til G sette meg inn i disse tingene og sgke.»
Sgknadsprosessen kan vaere sveert lang og tung, og avskrekker fra a sgke pa andre ytelser:

«Fikk avslag om hjemmesykepleie da de mente jeg var for frisk og mdtte kunne bevege meg og
trene mer selv, til tross for flere legeattester. Fikk til slutt hjelp av pasientombudet og skrev
klage som skulle bli sendt til fylkesmannen, men da snudde plutselig kommunen og har
forelgpig innvilget inntil 1 Gr. Jeg har ikke vdget G sske om annen hjelp da denne prosessen har
veert for krevende og jeg har heller ikke kjennskap til alt som nevnes over her.»

Andre benytter seg av private tilbud i tillegg til det offentlige tilbudet:

«Vi har et privat rengjaringsbyrd som stdr for rengjoring, hjemmetjenesten gjgr annet
husarbeid + lager og serverer lunsj til meg pd senga. Vi er forngyd med begge aktgrene.»

En stor andel av respondentene forteller at de ikke gnsker de ulike ytelsene. En av de viktigste
arsakene er at de ikke orker 3@ ha mange personer rundt seg. Mange mennesker betyr mange
sanseinntrykk, mye lyd og bevegelse, noe som er en svaert stor belastning pa pasienter som er svaert
felsomme for alle sansepavirkninger. Nar det stadig er nye personer som skal hjelpe vil det ogsa bety
at den syke ma svare pa spgrsmal og instruere, som er en annen stor belastning. Flere skriver at de
har mattet si fra seg hjelp pa grunn av dette eller ikke gnsker hjelp utenfra.

«Jeg har en dame (assistent, men ikke BPA) som kommer og vasker og lager litt mat. Er forngyd
med det. Andre ordninger fungerer ikke for det stiller krav til at jeg ma vaere oppegdende og
forklare/veilede og det greier jeg ikke.»

«Kunne tenkt hjelp til G handle om og lage mat uten at den som kommer skal veere sd ille sosial
... Jeg trenger bare mat ikke G bruke meg opp pad det sosiale ... Er nok vanskelig d forsta for de
som er vant til at eldre trenger der det sosiale.»

«Fordi jeg bor i en ett-roms leilighet, og verken orker G forholde meg til nye folk eller G ha folk
oppd meg, og heller ikke kan forholde meg til faste avtaler, er ikke disse tjenestene aktuelle for
meg nd. Etter mine erfaringer med NAV og helsepersonell, er dette enda mindre aktuelt.»

«Orker ikke ha mange ulike pers rundt meg, med uvitenhet og stadig opplaering og forklaring,
tross gode planer mm»
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«Jeg fikk tilbud om hjemmehjelp til vask og stgvsuging av gulv. Tjenesten er satt ut til privat
aktgr, det kom flere personer samtidig, forskjellige personer, mye st@y, roping og de trodde jeg
var tunghgrt siden jeg ikke hele tiden svarte.»

Flere har fatt avslag, bl.a. med begrunnelse i at de har familie:
«Null hjelp siden «mannen kan gjgre alt». Fatt beskjed om det av et team og derfor ikke sgkt.»

«Meget vanskelig d fG hjemmehjelp i min kommune. De skylder pé at jeg har familie og mener
partner ma sta for alt. Det gdr jo ikke. Partner er i full jobb og har sine egne helseutfordringer.»

«Har ikke hatt behov for dette ennd - heldigvis har familien min stilt opp med jevhe mellomrom
slik at jeg klarer meg. Skulle jeg bli ddrligere vet jeg ikke hva jeg skal gjgre.»

7.4.2 Koordinator

Paragraf 21 i Helse- og omsorgstjensteloven sier: «For pasienter og brukere med behov for langvarige
og koordinerte tjenester etter helse- og omsorgstjenesteloven, skal kommunen tilby koordinator,

jf. helse- omsorgstjenesteloven § 7-2. Dette gjelder uavhengig av om pasienten eller brukeren gnsker
individuell plan. Koordinatoren skal sgrge for ngdvendig oppfalging av den enkelte pasient eller
bruker. Koordinator skal ogsa sikre samordning av tjenestetilbudet og fremdrift i arbeidet med
individuell plan.»

Respondentene ble spurt: «Har din kommune oppnevnt en koordinator for deg?»

Som med alle andre hjelpetiltak som omtales i denne undersgkelsen er det viktig a papeke at det er
essensielt at de som skal hjelpe har god og oppdatert kunnskap om ME og god forstdelse for
pasientenes behov. All hjelp ma skje i samrad med pasient og pargrende og pa pasientens premisser.
Malet ma veere a «ofte lindre, alltid trgste, aldri skade».

12 % av pasientene med alvorlig ME og 38 % av pasientene med sveert alvorlig ME har fatt oppnevnt
koordinator av kommunen.

«Ang. koordinator har vi fatt informasjon, men vi har kun fastlege G forholde oss til og ser ikke
hensikten. De fa telefonene med NAV i dret, og det drlige matet med tildelingskontoret (for d fa
omsorgslgnn), klarer vi @ koordinere selv.»

Har kommunen oppnevnt en koordinator?
Sveert alvorlig
Alvorlig

Alvorlig - moderat

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

mJa mNei Vetikke

Vedlegg 7, figur 5: Har kommunen oppnevnt koordinator?
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7.4.3 Hvordan pavirker det din helsetilstand hvis hjelpen ikke er pa dine premisser?
ME kjennetegnes av utmattelse, ekstrem trettbarhet, kognitive problemer og ekstremt lav toleranse
for sanseinntrykk. Kardinalsymptomet ved ME er at pasienter som presser seg ut over egen
talegrense opplever en forverring av alle symptomer. Respondentene opplever det som en stor
belastning & ha ukjente mennesker rundt seg og a skulle instruere hjelpere selv.

Pasientene som omfattes av denne undersgkelsen er sterkt invalidiserte og har stor sykdomsbyrde.
Hjelpebehovet er stort, men likevel ser vi at respondenter sier fra seg bade hjemmehjelp og
hjemmesykepleie fordi de opplever at tjenestene bidrar til at de blir sykere, cf. kapittel 7.5 i
rapporten.

7.4.4 Hvilke former for hjelp eller assistanse fra kommunen mottar du i hjemmet, og
hvor forngyd er du med de ulike tiltakene?
De to store utfordringene for hjelpeapparatet er:

o Det ikke tilbys tilstrekkelig hjelp.
e Hjelpen som evt. tilbys er ikke tilpasset behovene til alvorlig syke pasienter, og bidrar til
forverring av sykdommen.

Mange har skriver at de har kommet til at ingen hjelp er bedre enn feil hjelp. Nar respondentene
krysser av for «gnsker ikke denne tjenesten» er det ikke fordi de ikke har behov for hjelp, men fordi
de har erfaring med hjelp som ikke fungerer.

ME-pasientene som omfattes av denne undersgkelsen er svaert utmattet, de har store kognitive
problemer og de er ekstremt sensitive for sansepavirkninger. All kommunikasjon er en pakjenning, og
lyd kan oppleves som smerte. Situasjoner der stadig nye fremmede kommer hjem til den syke eller
der de ikke har kunnskap om ME eller forstaelse for overgmfintlighet for f.eks. lyd, lys og parfyme vil
veere en stor belastning for ME-syke.

7.4.4.1 BPA

Brukerstyrt personlig assistent (BPA) trekkes fram av mange som en god ordning tilpasset ME-sykes
behov, gitt at assistenten har god forstaelse for hva ME er. Timeantallet som blir innvilget er
imidlertid ofte langt fra tilstrekkelig.

«Fgler meg ekstremt heldig som har BPA. Det har helt klart bidratt med G stabilisere formen.
Jeg ville vaert mye sykere BPA. Hiemmehjelp var utmattende og sveert lite hjelpsomt, de ville at
jeg skulle vaske sammen med dem. @nsker meg flere BPA-timer. Var en kamp @ fé det innvilget,
men takket vaere en sveert iherdig pdrgrende fikk jeg det. Viktig for meg med regelmessighet, at
jeg vet hvem som kommer ndr, og det far jeg ikke med hjemmesykepleie.»

«Sgkte om 336 timer BPA per mdned. Fikk innvilget 31, altsa 1 time per dag, ndr jeg sgkte om
12. Enda kommunen roste meg for sgknaden. Jobbet med den fra august til januar. Prisen var
0gsad sd hgy at vi matte avsld. En times hjelp per dag hjelper ingenting. »

7.4.4.2 Hjemmesykepleie

25 respondenter med svaert alvorlig ME, litt over halvparten av pasientene, hadde hjemmesykepleie.
Det er ingen som er sveert forngyd med tjenestene fra hjemmesykepleien, og det er faerre som er
forngyd enn de som er misforngyd eller sveert misforngyd. | gruppen «svaert alvorlig» er det 6
pasienter som bor i institusjon, og det er dermed ikke aktuelt for dem med denne tjenesten.

153



Respondentene mener at fa personer innen hjemmesykepleien har god kunnskap om ME, og de er
heller ikke flinke til & bruke permer med instruksjoner som er tilgjengelig. Det kommer ogsa stadig
nye personer som ma instrueres og laeres opp.

En respondent med sveert alvorlig ME skriver:

«Vi har bedt om en liten gruppe, noe som ikke la seg gjgre. Selv med tydelige prosedyre sd er
det vanskelig at alle gjgr likt. Har ca. 20 - 25 pleiere G forholde seg til.»

«Kun levering av medisiner, men liten forstdelse ... derfor tar jeg kun imot og lukker dgra. De
kommer ikke inn. Da det er 40 forskjellige som kommer. Sa orker ikke noe forhold til dem.»

«Benytter hjemmesykepleien kun de gangene det skal tas blodpraver.»

Tilfredshet med hjemmesykepleie,
sveert alvorlig

Jeg er forngyd med tjenestene fra
hjemmesykepleien | — I

Hjemmesykepleien har god kunnskap om ME

Hjemmesykepleien er flinke til 3 bruke permer med
instruksjoner | 1 | |

Jeg ma stadig forholde meg til nye personer _

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

m Sveert enig Enig Hverken enig eller uenig Uenig m Sveert uenig

Vedlegg 7, figur 6: Erfaringer med hjemmesykepleie, sveert alvorlig (n=25).

30% (130 av 444) av de alvorlig ME-syke hadde hjemmesykepleie, og heller ikke denne gruppen er
ikke godt forngyd med hvordan ordningen fungerer.

Tilfredshet med hjemmesykepleie, alvorlig
Jeg er forngyd med tjenestene fra I _
hjemmesykepleien 1
Hjemmesykepleien har god kunnskap om ME | _
Hjemmesykepleien er flinke til & bruke permer med I _
instruksjoner 1
Jeg ma stadig forholde meg til nye personer _ |

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

m Sveert enig Enig Hverken enig eller uenig Uenig ™ Sveert uenig

Vedlegg 7, figur 7: Erfaringer med hjemmesykepleie, alvorlig (n=130).
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Selv nar intensjonene er gode, er det ikke alltid hjelpetilbudet blir godt nok:

«Hjemmetjenesten har fatt informasjon om sykdommen og de gnsker G sette seq inn det som
er ngdvendig. Opplever at de gnsker G gjgre en god jobb. De gjgr ogsd en god jobb, men
marginene er sa uhyre sma. Ifdlge min sgnn klarer de ikke G veere like stille som meg. Selv om
utgangspunktet er at de skal vaere fd, faste pleiere som kjenner rutinene som er innom er det
vanskelig a fa til hele tiden.»

«Vi har veert heldige og forholder oss til maks 7-9 forskjellig mest har 1 person som er mest hos
oss. Vi valgte G forholde oss til kun 1 skift men det betyr at var datter md spise 2 kalde
middagsretter og kveldsmat fra termos. Hadde vi valgt ettermiddagsskiftet ogsa er det enda
flere d forholde seg til.»

Det er mange som opplever antallet personer man ma forholde seg til som en stor utfordring.
Problemet kan oppleves sa stort at man velger a ikke sgke om hjelp, eller de sier fra seg tjenesten. En
partner til en kvinne med alvorlig ME skriver:

«Hun orker ikke G forholde seg til flere personer, s hun har ikke ville sgke, da hun tror det vil bli
verre, enn bedre for henne, sa jeg og ungene hjelper henne.»

«Antallet personer er umulig G forholde seq til. Vikarer lzeres ikke opp til G ta hensyn, nd i
sommer har vi mdttet si fra oss tjenesten de dagene de har bare vikarer pd jobb. Dette kunne
veert unngdtt om de var opplaert bedre.»

Mange opplever ogsa mangelen pa kunnskap om ME som et problem:

«Madtte stoppe «hjelpen» da jeg ble mye verre etter besgkene pga. manglende hensyn og
kunnskap.»

Flere beskriver at de heller vil ha hjelp av familie og venner som forstar ME enn sykepleiere utenfra
som ikke kan nok om sykdommen:

«Bruker ikke hjemmesykepleie annet enn i ngdsfall. Har venn som er sykepleier og som har
tradt till. Har privat sykepleier i naer relasjon og sprgyter/stell er gitt opplaering pa til meg som
ektefelle og assistent.»

Andre forteller om ulike negative erfaringer.

«Har opplevd a sitte a prate med sjef for hiemmesykepleier og alt virker lovende. Men i praksis
fungerer det darlig ... De kjeftet pd meg fordi jeg utnyttet systemet og mdtte prgve selv og ikke
bare late meg i sengen/sofa. De snakka stygt og meg og mannen min pa kjgkkenet. De holdt
ikke avtaler og sendte mange ulike folk til veldig rotete tidspunkt. De tok ikke hensyn med prat,
parfyme, lys osv.»

«Det har veert og er en enorm belastning som har pdafgrt traumer og faler oss utrygge i eget
hjem. Og hjemmet mitt er deres arbeidsplass, ikke mitt hjem fordi de ikke tar hensyn og
behandler det darlig.»

Det tas ogsa opp som en utfordring at hjemmesykepleien har tilmalt tid for hvert gjgremal, noe som
kreves at det er et visst tempo pa det som skal gjgres. En ME-pasient beskriver at hun ikke klarer a
folge med pa tempoet, og at det fgrer til at ting som skift av bleie eller hjelp til 3 spise av og til ikke
blir gjort. Det er ogsa en belastning nar pleiere ikke kommer som avtalt:
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«Mange fantastiske individer som jobber i hjemmetjenesten! Det som gjgr tilbudet og hjelpen
vanskelig @ ta imot, er at tiden jeg har fdtt tildelt fra ssknadskontoret er for liten til G kunne
gjennomfgre de oppgavene jeg har fatt innvilget. Derfor krever det at jeg selv starter pa
aktiviteten jeg skal gjennomfare (f.eks. begynne G gjore meg klar til en dusj) for de kommer.
Jeg bruker ofte svaer mye krefter pa dette. Ofte er de forsinket og kan i noen tilfeller mgte opp
over en time etter avtalt tid. Har stor forstGelse for at det er stort tidspress i denne tjenesten,
men det er uheldig for sykdommen min G madtte vente lenge pa hjelp. Av og til har vi mdtte
avlyse aktiviteten de skulle hjelpe meg med, fordi kroppen hadde innstilt seg og brukte krefter
pa a veere klar lenge far de kommer. Jeg ma ofte snakke og forklare mye underveis i hjelpen,
siden det kommer sG mange ulike folk. Dette gj@r meg verre og ofte er jeg sa ddrlig etter at
hjelpen har veert her, at jeg ikke klarer G gjgre noe annet den dagen enn @ ligge i sengen pd et
mgrkt rom. Hadde de samme pleierne kunne kommet daglig og sa presis som mulig, hadde det
kunne gjort effekten av G ta imot hjelp pd denne mdten, bedre.»

«For meg er den stgrste svikten her at systemet ikke fanger opp at det ikke ytes ngdvendig
bistand til grunnleggende gjgremdal, ettersom de i sine journaler har vaer pa plass og tilbudt
hjelp. ...

Delvis fordi tienesten er sG presset pd tid at de ikke makter a stille opp, og delvis fordi de som
mottar henvendelsen ikke forstdr alvoret i hva det koster meg a gjenta behovet, forsvare
behovet, forhgre meg om de faktisk kommer osv. Jeg opplever det helt normalt G havne i
sirkeldiskusjoner av typen: "leg er sulten" - "Men vi har gitt deg mat" - "Nei, jeg har ikke fatt
spist" - "Jo, maten stdr jo der pd nattbordet" - "jeg har ikke klart G fatt spist. Jeg trenger hjelp" -
"Er du ikke sulten, da?" - "Jo, men jeg far ikke tak i maten pd egenhdnd" - "Ja, men vi har i hvert
fall gitt den til deg» - «jeg har ikke fatt mat sa lenge den er utenfor min rekkevidde. Jeg trenger
d spise» - «Du kan ikke si at vi ikke har gitt deg mat nar den stdr der» osv.

Dette opplever jeg som sd gdeleggende for meg at jeg unngdr kontakt. Ofte er
hjemmetjenesten drdpen som gjgr at formen min blir markant ddrligere og jeg trenger
langvarig "brannslukking" etterpad for G komme meg igjen. Pdrgrende er pa tilkalling dggnet
rundt fordi tienesten ikke har tid. Det er ogsa utrolig tgft den arrogansen vi mgter ndr vi
formidler dette. For jeg har et "godt og forsvarlig tilbud" og er dekket med hjelp sG det er ingen
grunn for at pdrgrende skal involveres. Nar jeg har skrevet dette sa utfgrlig er det fordi det er
hendelser som forekommer ofte, og det er umulig G nd fram med a klage pa det eller prave G
forbedre dette via ledelsen. Selv nér det star i permen om meg bdde at jeg kan trenge hjelp
med det eller det, og at hjelp skal gis uten argumentasjon, mgter jeg «hjelp» som gitt over. Og
ndr jeg sier at dette ikke er hjelp men gjgr meg ddrligere i tillegg til at jeg ikke far dekket
behovene mine, er Igsningen selvfglgelig at jeg ma samarbeide mer og har urimelige krav til
hvordan tjenesten skal gis. Veldig vondt! (OBS! Trenger ikke helsehjelp eller medisiner, bare
praktisk bistand til & spise og gd pa toalettet samt stell m.m.)»

«Sveert ddrlig kommunikasjon, stadig nye pleiere G forholde seq til, og fdr ikke beskjed ndr de
ikke kommer en dag, og de far meg til G fole meg som en vanskelig pasient, fordi jeg vil ha mer
og bedre informasjon om nér de kommer. Jeg har ogsa fatt beskjed om at jeg ikke kan fa fast
pleier selv om dette ikke skulle vaere et problem ifglge flere av pleierne. Det har veert mye
problemer fra selve sgknadskontoret og koordineringskontoret, og jeg lurer pG om drsaken er
at jeg farst fikk avslag pa sgknad og klaget med hjelp fra pasientombudet.»
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7.4.4.3 Hjemmehjelp
11 av respondentene med sveert alvorlig ME og 117 av respondentene med alvorlig ME hadde

hjemmehjelp. Dette utgjgr omtrent 1/4 i begge gruppene.

| gruppen «sveert alvorlig» er det 6 pasienter som bor i institusjon, og det er dermed ikke aktuelt for

dem med denne tjenesten.

Det er flere grunner til at respondentene ikke har hjemmehjelp:

De gnsker ikke tjenesten fordi de er bekymret for at det vil vaere en belastning i stedet for et
gode.

De har sagt fra seg tjenesten fordi den var en belastning i stedet for et gode.

De har ikke fatt tilbud eller vet ikke at de kunne ha rett til tjenesten.

Dee har sgkt men fatt avslag, f.eks. pga. kommunegkonomi.

Denne kommentaren er typisk:

«Kan ikke ha hjemmehjelp, da det er alt for mange personer og forholde seg til. Den ene vet
ikke hva den andre gjgr osv. ... meldinger blir ikke gitt videre. Vil ikke ha en gjeng personer jeg
ikke kan forholde meg til i hjiemmet mitt. Da jeg ikke kan kommunisere sG godt.»

Tilfredshet med hjemmehjelpen?

Sveert alvorlig
Alvorlig

Alvorlig - moderat

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

m Sveert forngyd Forngyd
Hverken forngyd eller misforngyd = Misforngyd

® Sveert misforngyd

Vedlegg 7, figur 8: Samlet tilfredshet med hjemmehjelp (n=128).
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Erfaringer med hjemmehjelp, alvorlig

Prisen pa hjemmehjelp er passe for min gkonomi

Hjemmehjelpen er flink til @ bruke permer med
instruksjoner

Jeg ma stadig forholde meg til nye personer

Tjenestene fra hjemmehjelpen er fleksible nok for
mine behov

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

m Svert enig Enig Hverken enig eller uenig Uenig ® Sveert uenig

Vedlegg 7, figur 9: Erfaringer med hjemmehjelp, alvorlig (n=117).

Sveert fa av pasientene med alvorlig ME er enig i at hjemmehjelpen er flink til 3 bruke permer med
instruksjoner. Over halvparten av respondentene som har tjenesten mener at de stadig ma forholde
seg til nye personer. Flertallet mener ogsa at tjenestene er dyre i forhold til deres gkonomi, men at
tjenestene ikke er fleksible nok for deres behov.

Mange er misforngyd med tjenestene fra hjemmehjelpen, bade nar det gjelder pris, fleksibilitet, hvor
flinke hjemmehjelpen er til 3 lese permer med informasjon, og hvor flinke de er til 3 vise hensyn til
den ME-syke. Flere har sagt fra seg tjenesten.

«Fungerte ikke fordi de ikke kunne tilby nok hjelp og jeg var for syk til G drive G fortelle nye folk
hva som mdtte gjgres hver enste gang, og aldri vite ndr de kom og om de kom.»

76 respondenter med alvorlig ME har skrevet fritekstsvar om sine erfaringer med hjemmehjelp. Flere
forteller at de ikke har sgkt fordi de er bekymret for at det vil bli en for stor belastning med mange
nye mennesker stadig i hjemmet, mens andre har sagt fra seg tjenester de hadde av samme grunn.

«Hun orker ikke G forholde seq til flere personer, sG hun har ikke ville sgke, da hun tror det vil bli
verre, enn bedre for henne, sd jeg og ungene hjelper henne.»

Prisen kan ogsd vaere en grunn til at respondentene ikke sgker om hjemmehjelp:

«Har fatt info om priser og det hadde gjort min gkonomiske situasjon svaert vrien om jeg
benyttet meg av tilbudet. »

«Er ufgr og betaler nesten 300 kr pr time!»
«Madtte avslutte hjemmehjelp pga. skonomi nér minsten begynte i barnehage.»

«Hadde hjemmehjelp for mange dr siden, sa det fra meg ndr prisen gikk opp da jeg ikke syntes
det var verdt det for hvor lite de gjorde.»

«Visste aldri nar de kom, og om de kom i det hele tatt. Mgtte null forstéelse for ME. Det kom 3-
5 personer om gangen, de snakket bare ddrlig engelsk. Jeg sliter med engelsk pga. hjernetdke.
Jeg mdtte prgve d forklare/vise hver gang. Kommunen ville jeg skulle vaske sammen med
hjemmehjelpen, jeg madtte Igfte pa stoler og skyve pa sofa.»
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Noen opplever det som en bedre ordning a bruke privat hjelp:
«Jeg har valgt en privat leverandgr, for da far jeg samme person, bortsett fra ved ferier.»

«Enkeltpersoner var serviceinnstilt og gjorde en god jobb. Problem at informasjonen og
opplaeringen de fikk ikke var tilstrekkelig, sa permer etc. var ikke til nok hjelp. Fikk ikke lov @
gjore opplaering ut over det tilbyder hadde tilbud om. Markant forskjell pG G motta denne
tienesten fra bydelen/kommunen og fra privat tilbyder! Privat aktgr mye mer fleksibel og
imgtekommende. Men ikke tilstrekkelig likevel.»

Andre svar vitner om at hvilke tjenester man kan fa avhenger av kommunens evne til a skaffe folk
eller av kommunens gkonomi.

«Har ikke hjemmehjelp lenger da kommune for 2 1/2 ar siden kuttet kommunal hjemmehjelp til
alle som ikke bor alene pga. ddrlig kommunegkonomi.»

«Jeg fikk vedtak pd hjemmehjelp men kommunen fikk ikke noen til G ta jobben.»
Noen har imidlertid funnet ordninger som fungerer:

«l tillegg har vi fatt innvilget hjelp til mathandel (dvs. at hiemmetjenesten leverer handlelista
var til den lokale matbutikken, og bringer varene hjem til oss ndr de er ferdigpakket og rydder
varene inn i kigleskap osv.). Jeg har kun kontakt med hjemmetjenesten nar de kommer med
maten til meg pd soverommet (hvis jeg er vdken). Ellers kommuniserer jeg med dem gjennom
en perm/et lappesystem mht. hva jeg @nsker de skal gjgre av husarbeid akkurat den dagen.»

7.4.5 Fritekstsvar om kommunale tjenester generelt
Svar som omhandler spesifikke tjenester finnes under tjenestene det gjelder.

Svaert mange fritekstsvar dreier seg om at respondentene ikke har fatt tiloud om hjelp fra
kommunen, ofte fordi de ikke var klar over at det var mulig a fa hjelp.

7.4.5.1 Ro, stabilitet, forutsigbarhet og kunnskap - og fleksibilitet
Fra fritekstsvarene kommer det fram at de syke gnsker a ha sa fa som mulig mennesker a forholde
seg til, de har behov for stabilitet og forutsigbarhet, og at hjelpere har ngdvendig kunnskap om ME.

7.4.5.2 Pasienten passer ikke inn i systemet
Flere kommentarer dreier seg om et system som ikke er tilpasset behovene til sveert syke ME-
pasienter — men der pasienter og pargrende opplever at det er DE som ikke passer inn:

«De er kun opptatt av en ting, hvordan kan det fungere best mulig skonomisk for kommunen.
Har de en assistent her har de gjort jobben, tenker svaert lite pd om den fungerer. Tar ikke
hensyn til vdre innspill-erfaringer. Da er vi vanskelige. Bruker pdrgrende som vikar (far betalt
som assistent for det) men det er ikke gnskelig av pargrende. »

«Har ikke (kommunale tjenester), og siden jeg ikke kommer meq til legen og trenger legeattest
for @ sake, kan jeg heller ikke sgke. Men er i grunnen for syk til det: jeg klarer ikke G snakke og
forklare, og jeg klarer ikke at noe ma skje pd et gitt tidspunkt, altsg at jeg ma veaere "skrudd pG"
ndr denne hjelperen kommer. Det er ting jeg klarer nar kroppen gir klarsignal, men samme
tingen gir krasj hvis jeg prgver G gjgre det ndr kroppen er i ddrlig form. Ron Davis som kikker
gjennom ngkkelhullet for G se nar sgnnen er klar til G tdle at han kommer inn. Men sé
hensynsfull er neppe hjelpeapparatet.»
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Mange har gnske om hjelp, men tgr ikke sgke om hjelp i tilfelle hjelpen viser seg a skade i stedet for a
hjelpe. Mange har erfaring om nettopp det. Noen papeker at omsorgslgnn er en bedre ordning enn
hjemmesykepleie eller hjemmehijelp.

«Jeg @nsker virkelig, men jeg orker ikke..., heldigvis har jeg foreldre som kan st opp for meg.
Jeg er redd for hvor syk jeg ville blitt i helsevesenets hender ellers, rettere sagt pga. de som lar
seqg lede av egne fordommer og uvitenhet i stedet for a lytte til den sykes og pargrende
erfaring. Jeg er virkelig takknemlig jeg har pargrende som tar seg av meg. Det er virkelig synd
pd de alvorlig syke som ikke har noen til G ha deres beste interesser i tankene og beskytter dem
selv mot noen av de som er helsepersonell og som egentlig burde hjulpet i stedet for skade ens
helse.»

Det kan skape utrygghet nar vedtakene er for kort tid om gangen:

«Ugreit at tiltak pG Hiemmesykepleie gis for kortere tid av gangen, skaper utrygghet (3 mnd av
gangen).»

Noen ganger gar ting seg til over tid:

«Siden jeg har hatt hjelp fra disse kommunale tjenestene i 15 dr, er ikke disse sp@grsmdlene sa
relevante for meg. De kjenner meg, jeg kjenner dem nd. Men i begynnelsen var det s klart
vanskelig.»

7.4.5.3 Pdrprende i stedet for kommunale tjenester
«@nsker ikke hjelp fra kommunen da det fgles som stgrre belastning enn d ikke ha det. Alt faller
pa pargrende, men det er en bedre Igsning for oss som familie akkurat ng, tross alt.»

I mange tilfeller er de pargrende som har omsorgen for den syke. Ofte er det etter felles gnske fra
den syke og de pargrende, men beslutningen kan ha blitt tatt fordi de kommunale tjenestene ikke
strekker til eller rett og slett ikke er til stede.

«Det er minst belastende for den syke at pdrgrende tar vare pd ham. Vi har derfor ikke sgkt om
tjenester.»

«Har i stedet en ordning der pargrende (pensjonerte foreldre som bor i nabohus) mottar
omsorgslgnn og tar seg av de helt ngdvendige praktiske oppgaver i hverdagen. Sykdommens
alvorlighetsgrad gjgr at jeg (paradoksalt nok) ikke ville ha handtert en ordning der
hjemmehjelp/hjemmesykepleie skulle komme innom regelmessig: Er helt avhengig av
fleksibilitet mht. ndr pdr@grende kan tilkalles for G komme innom for G ordne de ngdvendige
oppgavene, da det varierer veldig ndr i Igpet av d@gnet/uken symptomnivdet tillater
lyder/aktivitet ellers i huset (mens jeg. forblir liggende pG rom ved siden av): klarer ikke G
forhdndsavtale regelmessige tidspunkter for nar oppgavene skal utfgres.»

«Ettersom jeg bor hos mine foreldre fordi jeg er for syk til G bo alene, sG har vi ikke noe szerlig
innblanding med kommunen. Men vi har avtale om at hvis mamma og pappa skal reise bort, sa
kommer hjemmesykepleien? Eller er det hjemmehjelp? Og lager mat til meg og sdnt. Ellers gjgr
foreldrene mine alt. Men hadde jeg bodd alene, hadde jeg trengt veldig mye hjelp. Kanskje ikke
helt ideelt, men det G madtte forholde seg Til nye ofte, det blir for mye. Prgvde for noen ar siden
d bo alene noen madneder, far jeg skjgnte hvor ddrlig jeg var.»
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«Uten fastlege (og uten mulighet for bytte til noen bedre) pa laget er det ingen hjelp a fa. Har
ikke rad til G bruke privat annet enn i ngdsfall. Kontakt med kommune via privat vil vaere
tidkrevende og alt for dyrt. Mannen min steller meg og gj@r alt helt alene.»

«Min sgnn var flyttet hiemmefra da han ble syk. Det ble tidlig klart at han ikke hadde egnet
plass a bo. Kommunen har ikke pd noe tidspunkt kunne vaere behjelpelig med & skaffe en egnet
bolig. Vi foreldre har matte ta ansvar for hans boligsituasjon. Fgrst ved a fa han flyttet fra en
meget uegnet hybel til en bedre leilighet. Ettersom drene gikk sa vi at han trengte en tilpasset
bolig. Pa det tidspunktet ville kommunen tilby en plass pd et bo- og rehabiliteringssenter.
Verken vi, ergoterapeut eller samarbeidspartnere i Ambulant rehabiliteringsteam ansa det som
en god Igsning. NG bor min sgnn i en tilrettelagt leilighet som jeg og min mann har fatt bygd i
tilknytning til vdrt eget hus. Vi sG ingen annen utvei enn G ta ansvar for situasjonen selv. Vi har
fatt tilskudd til prosjektering og tilrettelegging fra Husbanken i forbindelse med utbyggingen,
men ellers ligger hele den gkonomiske belastningen pd min mann og meg selv. PG grunn av det
ekstreme behovet for aktivitetsavpasning og skjerming mot sanseinntrykk som lyd, lys og
tilstedevaerelse av andre har vi som familie valgt ikke G sgke om for eksempel hjemmehjelp og
BPA. Slik vi ser det vil det ikke vaere mulig G fa slike ordninger til G fungere godt nok. Som et
resultat sitter jeg med ansvar for alt praktisk arbeid. Ja, det er selvvalgt, men jeg ser ingen
annen utvei.

Jeg vet hvor sma marginene er - hvor lite som skal til for han blir verre og hvor lang tid det tar G
komme seg etterpd.»

Selv nar tjenestene fungerer, faller det en stor jobb pa de pargrende:

«Det er mor og far - begge i 100% jobb med lederansvar - som ma forholde seg til
hjemmesykepleien, (og alt av mgter leger osv.)»

«Sa vidt jeg vet er det ikke noe system for avlastning av pdrgrende. Vi har fatt beskjed om at sa
lenge mor fdr pleiepenger, kan man f.eks. ikke sgke BPA.»

En mann med alvorlig ME skriver at han selv ikke gnsker kommunale tjenester, siden han far hjelp av
ektefellen. Fordi hun hjelper og pleier ham har imidlertid hun behov for hjelp, og han gnsker at hun
kan fa hjemmehjelp for a avlaste.

7.4.5.4 Ansvarsgruppe/koordinator
«Det er akkurat oppnevnt koordinator. Planlegges oppstart med hjelp fra hjemmesykepleie pé
natt.»

«Jeg har savnet at "noen" i kommunen / helsevesenet / NAV har kunne sett vdr situasjon pd en
helhetlig mdte og ikke stykkevis og delt og gitt oss rad og veiledning deretter. Jeg burde veert
utdannet sosionom for G handtere den situasjonen vi har vaert i de Ggrene min sgnn har vaert
syk. Jeg har brukt mye tid og krefter pa G finne ut av ting og sende sgknader som er lett G avsla
fordi de ikke oppfyller kriteriene til et rigid regelverk. Vi burde hatt tilbud om hjelp fra en
sosionom.»

7.4.5.5 Ulikheter i kommunene
Fritekstsvarene viser at det er betydelige ulikheter mellom kommunene i hvor god hjelp som blir
tilbudt. Ulikhetene kan ha sin arsak i forskjeller i kommunegkonomi og i ulike holdninger til ME:
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«Her jeg bor finnes ikke tilbud for ME syke. Jeg mottar ingen tjenester fra kommunen. Dette er
en stressfaktor for meg. Kunnskapsnivaet er elendig. Jeg er utdannet som sosionom selv.»

«A be om hjelp fra kommunen er en utmattende og fortvilende prosess dessverre og denne
kommunen regnes i tillegg som en versting pa landsbasis. »

«Ingen kontakt med det kommunale hjelpeapparatet. Kunnskapen om ME er "fravaerende" i
kommunen. "Kunnskapen" de besitter er mer til skade enn hjelp. »

«Noen fra kommunen har fatt veiledning fra St. Olavs Hospital om kognitiv terapi og
aktivitetsplaner. Helsesgster veert pa kurs med Vegard B. Wyller, i Oslo, der han anbefalte LP
mot ME, for helsesgstre fra hele landet. Ingen krefter til G be om bistand fra kommunen ndr de
mangler s mye kunnskap om ME.»

«Jeg har sgkt om hjelp fra hjemmesykepleie og hiemmehjelp, fikk avslag men fikk i stedet
Psykiatri-tjenesten.»

«Jeg spkte om koordinator og IP for 8 ér siden. Fikk avslag for begge. @nsket hjelp med G fa
skole, fastlege, psykolog, fysioterapeut, ergoterapeut og NAV til G samarbeide. Har selv mdttet
ta kontakt med ergoterapeut. Mgtt liten forstdelse og velvillighet derfra. Mdtte mase veldig
mye over lang tid for G fd hjelp til & sske om ngdvendige hjelpemidler. De har vaert opptatt av
at jeg ikke skal gjgre meg avhengig av hjelpemidler for da vil jeg fale meg mer syk. Min
opplevelse er tvert imot at hjelpemidler har veert sveaert viktige for meg, og har bidratt med G
stabilisere formen. Kontaktet selv kommunal fysioterapeut, men de mente ogsd at det eneste
som hjelper mot ME er trening og kognitiv terapi.»

«Har sgkt BPA og fatt avslag pga. skonomi i kommunen. »

«Manglende forstdelse eller ikke gnske om d tilby relevant hjelp, hovedsakelig pG grunn av
kommunens elendige gkonomi. Bare formuleringene i brevene fra forvaltningen kan alene fgre
til sykdomsforverring! At andre skriftlig forteller deg at du ikke er sa syk ... oppleves som et
slags overgrep dessverre.»

7.4.5.6 Manglende hjelp og stgtte
Mange opplever mgtet med offentlig forvaltning som forvirrende og vanskelig a fa oversikt over.

«Jeg har savnet at "noen" i kommunen/helsevesenet/NAV har kunne sett vdr situasjon pd en
helhetlig mdte og ikke stykkevis og delt og gitt oss rad og veiledning deretter. Jeg burde veert
utdannet sosionom for G handtere den situasjonen vi har veert i de Grene min sgnn har veert
syk. Jeg har brukt mye tid og krefter pa d finne ut av ting og sende sgknader som er lett G avsla
fordi de ikke oppfyller kriteriene til et rigid regelverk. Vi burde hatt tilbud om hjelp fra en
sosionom. »

Mange opplever at kommunalt ansatte ikke kjenner nok til ME til a vise tilstrekkelig hensyn eller gi
riktig hjelp. En ME-syk forteller imidlertid om et godt mgte — fordi saksbehandler hadde en naer
slektning med ME, og derfor forsto behovene.

7.5 Ergoterapeut, fysioterapeut og hjelpemidler

Riktige hjelpemidler kan vaere til stor hjelp. Hjelpemidler kan brukes som forebyggende tiltak for a
hindre overanstrengelse som kan fgre til forverring. 80 % av respondentene med sveert alvorlig ME
har hatt bespk av ergoterapeut/fysioterapeut hjemme. | gruppen «alvorlig» er andelen 60 %.
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7.5.1 Har du de hjelpemidlene du mener du har behov for?
Det er en stgrre andel av respondentene med svaert alvorlig ME som mener de har de hjelpemidlene

de trenger enn de med alvorlig ME.

Flere forteller imidlertid at de er sa syke at de ikke orker & sette i gang prosessen med a sgke om

hjelpemidler:

«Skulle gnske jeg hadde fdtt hjelp til  vite hva jeg har krav pg.»

Har du de hjelpemidlene du mener du har
behov for?

Sveert alvorlig

Alvorlig

Alvorlig - moderat

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

mJa m Nei

Vedlegg 7, figur 10: Har du de hjelpemidlene du mener du har behov for?

7.5.2 Opplevelse av kunnskap hos ergoterapeut og fysioterapeut

Det er en stgrre andel av respondentene med svaert alvorlig ME som mener at ergo- eller
fysioterapeut viste forstdelse for deres situasjon, jfr. Figur 31 i rapporten. Det er ogsa en stgrre andel
i denne gruppen som har fatt bespk av ergo- eller fysioterapeut, og det er en stgrre andel som mener
at de har de hjelpemidlene de trenger.

Oppfattelsen av ergo- eller fysioterapeutenes kunnskap om ME er relativt lik i de to gruppene. |
gruppen «sveert alvorlig» er det 47 % som mener de har god eller sveert god kunnskap om ME. |
gruppen alvorlige er den tilsvarende andelen 39 % Rundt 30 % i begge gruppene mente kunnskapen

var darlig eller sveert darlig.
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Ergo-/fysioterapeuts kunnskap om ME

svaert avortc. |
avorte |
Aivortg-moderst

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

H Meget god God Hverken god eller d.. Darlig ® Meget darlig

Vedlegg 7, figur 11: Kunnskap om ME blant ergo- og fysioterapeut.

En respondent med alvorlig ME skriver:

«Har hatt kontakt med 4 ergoterapeuter, og ingen hadde peiling pd noe. Av den fgrste og den
siste fikk jeg god hjelp til G seke om det jeg selv bad om.»

Dessverre forteller noen av fritekstvarene om at ME ikke blir ansett som god nok grunn til & fa
hjelpemidler, selv om ergoterapeuten i kommunen har vaert pa besgk:

«Da det blir stort sett seng/sofa ligging/sitting er det et sterkt behov for stgtteputer. Men dette
far ikke ME syke godkjent.»

«Ergoterapeuten mener ME ikke utgjor pleiebehov, men far en dusjkrakk. Ikke fatt andre
hjelpemidler.»

«Har ikke fatt, fordi ME-diagnose ikke kvalifiserer.»
«Far ikke hjelpemidler jeg har sgkt om. Ergoterapeut mener det er ungdvendig»

«Fikk ikke hjelpemidler siden ho kan spise selv og klare G ga pa do selv. Tross at ho mad stgttes
ut pd toalettet i perioder der ho ikke klarer ga selv.»

«@nsker slangepute til g stgtte i senga. Fikk avslag. Feil sykdom. Stgydempede greklokker og
hodetelefoner. Avslag pa sgknad, kjigpte selv. Fikk deretter beskjed om @ sgke pd nytt, men
nei.»

7.5.3 Hvilke hjelpemidler er nyttige?
Vi spurte respondentene om de opplevde de hjelpemidlene de hadde som nyttige, og ga muligheten
for a fortelle om hvilke hjelpemidler som ble oppfattet som spesielt nyttige.

7.5.3.1 Svert alvorlig
Det som oppleves som nyttig av pasienter eller pargrende til pasienter med sveert alvorlig ME
gjenspeiler at sykdomsbyrden og pleiebehovet er stgrre.

«Har mange hjelpemidler som jeg har blitt for syk til G bruke nd: Rullestol med hjelpemotor,
trappeheis, dusjkrakk etc.»

«Lys og lyd skjerming. Dette er vanskelig G fa til og det offentlige burde ha en Igsning slik at
hver enkelt slapp a finne opp beste alternativ selv etter mye prgving og feiling. »

«Elektrisk sykehusseng. Do-stol som stdr ved siden av senga.»
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«Hjertebrett i senga sant do stol har veert til god hjelp. Har ogsd en dusjstol som jeg ikke har
kunnet bruke siden des - 16.»

«Rullestol er obligatorisk. Spyle/t@rk toalett er meget bra.»

«Liggende dusjstol (selv om jeg kun dusjer hver tredje maned), requlerbar seng,
toalettforhgyer, lysskjerming pa vinduer, styring av lys og rullegardin fra sengen, bord ved

sengen.»
«Vendelaken pd motor. Takheis med ligge seil, alarm med touch, filterbriller.»
«Pleieseng med trykkavlastende madrass, diverse glidelaken/forflytningslaken, toalettstol»

«Lgfteheis til ndr jeg faller i gulvet, rullestol med efix, trykkmaddrass, Igftebelte, filterbriller,
formstgpte grepropper.»

7.5.3.2 Alvorlig

43 % av respondentene opplevde svarte at de hadde hjelpemidler som de opplevde som nyttige. |
tillegg valgte rund 35 % av respondentene med alvorlig ME a utdype svaret og fortelle om hvilke
hjelpemidler de opplevde som nyttige. Til sammen hadde 78 % av respondentene i denne gruppen
hjelpemidler de var forngyd med.

En mindre andel valgte & bruke den mulighet fritekstsvaret ga til a fortelle om avslag pa sgknader
eller hjelpe midler som ikke var tilpasset deres behov.

Slett ikke alle har hjelpemidler, som vi sa i forrige spgrsmal hadde bare 60 % av denne gruppen hatt

bespk av ergoterapeut eller fysioterapeut.

Andre har hjelpemidler, men mener at hjelpemidlene ikke er godt nok tilpasset deres behov.

«Jeg fikk sammenleggbar rullestol for halvannet ar siden, men mangler ... noen som kan dytte
den.»

«Rullestolen er tilpasset, men det er tungt G ha armene pd den og den ikke stgtte til hode.»

«Noen er nyttige, men flere har jeg sendt tilbake da de har vaert uegnet/ikke tilpasset min
sykdom.»

Mange forteller at hjelpemidler er nyttige, men at det har vaert en kamp for a fa dem:

«Ja, alle. Elektrisk rullestol er det aller mest hjelpsomme og energisparende, men det var sveert
vanskelig og energikrevende G fG mast megq til.»

«Trappeheis (mottatt i april 2018, mor har baert henne i trapp og inn/ ut av hus i fire Gr).»

«Har formstgpte grepropper og manuell rullestol. Det tok meg 9 dr @ skaffe grepropper tross at
grepropper har veert et sentralt hjelpemiddel daglig siden jeg ble akutt syk, og det oppsto
«selvsagt» problemer med @ fa NAV til G betale for dem.»

De hjelpemidlene som oftest blir nevnt av respondenter med alvorlig ME som nyttige er dusjkrakk,
rullestol, regulerbar seng, hjertebrett, toalettstol og ulike ordninger for a skjerme for sanseinntrykk,
som formstgpte grepropper, steydempende headset, filterbriller eller lysskjerming av soverom. Flere
forteller ogsa om at arbeidsstol eller stastol til kjgkken er nyttig, eller ulike bord og stgtter slik at man
kan lese eller bruke PC i sengen.
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«2 rullestoler, en med el-motor. En elektrisk rullestol, arbeidsstol, dusj stol, gripestang,
hjertebrett, 2 sett Stgydempende @drepropper»

«Manuell rullestol, el. rullestol, trappeheis, rullator, rygg i senga som kan heves og senkes
elektrisk.»

«Formstgpte greplugger, screen pa alle vinduer i leiligheten(lysskjerming). Ergoterapeut har
veert behjelpelig i forhold til séknader om tilskudd som gjelder tilpassing av leilighet i forhold til
lyd og lys.»

«Posisjoneringsputer, filterbriller, permobil (sd jeg kan vaere i hagen i 10 min pd gode dager).»

«Toalett med spyle/tarkefunksjon og gode hdandtak/armlener. Rullestol med elmotor og styring
med joystick.»

«Trillebord til mat fra kjgkken til stue hver morgen. Unngdr G matte gd frem og tilbake. Sveert
lett a flytte. Brukes ogsd som avlastningsbord ved hvilestol slik at jeg ikke ma reise meg opp i
stolen for drikke/mat. "Serveringsbrett" fra privat hjelpemiddelsentral med gummiknotter pG
flaten slik at glass/tallerkener holder seg pad plass. Det stdr i sofaen ved siden av meg slik at jeg
slipper G reise meg ndr jeg trenger ting pa stuebordet. Sparer mye energi pG dette.»

«Fatt arbeidsstol til kiskken, noe som gjgr at jeg faktisk kan lage mat selv til tider selv om jeg er
sliten. Dusjkrakk har ogsd hatt mye @ si for ofte jeqg klarer G dusje (spesielt de siste drene da jeg
har veert ekstra darlig). Var ute av huset for farste gang pa 2 dr da jeg fikk innvilget rullestol, og
fikk senere motoriserte hjul s jeg kan bevege meg rundt pd egenhdnd uten hjelp (ma
fremdeles ha hjelp til G ta ut/inn rullestolen av bil og garasje).»

«Rullator, el. rullestol, rullestol, toalettarmlener og sist men ikke minst hvilestol
(oppreisningsstol) som jeg kan legge helt flat sG jeg "ligger" i den. Arbeidsstol pd kjgkkenet i
perioder hvor jeg kan veere litt rundt i huset og f.eks. hjelpe til med litt matlaging e.l.»

«Formstgpte grepropper utgjorde en sa stor forskjell for meg. Veldig takknemlig for at jeg ble
informert om denne muligheten av andre ME pasienter. Mulighet til G kjigpe smdhjelpemidler
har ogsa veert satt pris pa.»

«-Sengebord/-brett (som gjor det enklere G spise i sengen). Tempur overmadrass som
forebygger «liggeskader». Fra f@r av hadde jeg ogsa en arbeidsstol (som gjgr det enklere @
veere pd kjgkkenet) samt dusjkrakk.»

«Jeg skulle @gnske handicap parkering. Jeg har ikke behov for G parkere neermest inngang til
naerbutikk, men en del plasser, spesielt arrangement med barn eller kino nadr jeg en sjelden
gang klarer sd er det store avstander @ ga. Dette blir nesten umulig. »

7.5.4 Har du blitt fraradet fra a bruke hjelpemidler?
Figur 32 i rapporten viser at mer enn en femtedel av deltagerne i undersgkelsen er blitt fraradet av

helsepersonell i 3 bruke hjelpemidler. Andelen er hgyest blant de sveert alvorlig syke.

7.5.4.1 Svert alvorlig

«Det var skepsis fra sykehuset om bruk av rullestol. Holdning var mer at man da yter ikke nok
for @ ble bedre. Men ergo og fysio ordnet det.»
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“Sykehuslegen mener at hun ikke skal ligge sengen hele dggnet. Hun burde sitte i stol eller
saccosekk flere ganger om dagen. »

7.5.4.2 Alvorlig
“De er redd for at jeg skal bli passiv og de anbefaler meg G ikke bruke det.»

«At det er viktig G bruke kroppen, hvis ikke sa slutter den G fungere.»
«Skal gd mest mulig, for d ikke gro fast i rullestolen»
“Fikk beskjed om heller G oppsgke psykolog.»

“Kanskje ikke direkte frarddet, men flere har veert skeptiske spesielt til rullestol fordi de mener
at jeg ville bli mer inaktiv. Men det er jo for & kunne gjgre noe mer jeg gnsket. Og fordi jeg
skaffet meg «for sent» sa har jeg ikke like stor bruk, siden jeg ikke kommer meg noen saerlig
steder.»

“At det ikkje var gunstig for balanse og muskulatur. Har fatt gvelser som eg skulle gjere med
augene igjen for d fa berre balanse. Eg vart kvalm, svimmel og uvel....heilt normalt sG dei, men
ville komme seg etterkvart, det gjorde det ikkje.»

«Angdende rullestol sa sa en fysioterapeut at det var idiotisk @ gi det til en som kan gd selv. Det
oppfordrer til latskap. Kan man gé sa bgr man ga, det er bra for helsen. | dag trenger jeg
rullestol men t@r ikke G sgke fordi jeg har fysioterapeutens ord i bakhodet. »

7.6 Erfaringer med ulike aktgrer - fritekstsvar
Respondentene ble spurt om erfaring med ulike aktgrer i hjelpeapparatet, og om hvem som hadde
gitt best hjelp. Nedenfor har vi gjengitt noen av fritekstsvarene til dette spgrsmalet.

«Jeg har hatt flere aktgrer innenfor de forskjellige omrddene. Noe som gjgr det litt vanskelig &
svare her. Bla 3 fastleger, hvor 1. bidro til stor forverring, 2. til at jeg fikk ME utredning hos
spesialist og 3. god hjelp.»

“Jeg syns egentlig det er feil G si at jeg har fdtt god hjelp, men noen har gitt meg hjelp, andre
ikke, sa for a liksom ikke henge ut de som faktisk har vaert hjelpsom sa er det best G hake av for
god hjelp.»

«Det er veldig vanskelig @ svare pa disse sp@rsmalene fordi for eksempel BPA, fysioterapeut og
ergoterapeut og hjemmesykepleie har bade veert til god hjelp men ogsa fart til forverring sa det
er ikke entydig og det gjelder ogsa fastlege.»

«Kommunal fysioterapeut var her i en periode, det fungerte greit. Etter ca. ett Gr hadde hun
ikke anledning til G folge opp videre, da overordnede ba henne senke ventelistene. Deretter
kom fysioterapeut med driftsavtale hjem, han trodde han kunne mye om ME, men bidro kun til
d gjgre meg sykere, det var en stor belastning G ha han i hus.»

At man far «god hjelp» betyr ikke ngdvendigvis at det er ofte eller mye:

«Hjemmesykepleier kun innom én gang per dr for G ta ngdvendige blodpraver rekvirert av
fastlege pd initiativ fra u.t. (via pargrende), og er derfor her ikke regnet med som noen fast
hjelpeordning. Men ndr hjemmesykepleien er innom for @ ta nevnte blodprgver: God hjelp. »

Familie og venner burde kanskje vaert med i listen over aktgrer; mange gir uttrykk for at det er de
som gir mest og best hjelp:
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«Familie og venner hjelper.»

«Jeg har fatt kontakt med en annen her pa stedet som ogsa har ME. Har fatt mange gode rad
av henne. Hun besgker meg hjemme av og til. Vi har gode samtaler og forstar hverandre godt.»

Andre gir uttrykk for at de trenger hjelp fra venner og familie i mgte med helsevesenet:

«Fastlegen skaper mye frustrasjon og gjgr meg bare dadrligere egentlig kan ikke dra dit alene da
han ikke respekterer meg og min sykdom.»

168



8 Vedlegg 8: Respondentenes gnsker og anbefalinger
Pa slutten av undersgkelsen ble respondentene oppfordret til & svare pa spgrsmal om hvordan ulike

aktgrer som skole, helsevesen, kommune og NAV best kunne hjelpe pasienter med alvorlig og sveert

alvorlig ME og deres pargrende.

Svaert mange respondenter benyttet seg av muligheten til a svare, og det kom inn mellom 200 og 300
svar pa hvert av spgrsmalene.

8.1

Hvordan bgr helsevesenet mgte pasienter med alvorlig eller svert
alvorlig ME? Hvordan mener du helsevesenet best kan hjelpe pasienter
med alvorlig eller sveert alvorlig ME?

8.1.1 Oppsummerende kommentarer
@nskene fra pasientene kan oppsummeres i fire hovedpunkter:

Bedre og mer systematisert kunnskap om denne pasientgruppen blant aktgrene i
helsevesenet.

Vilje og evne til a Iytte til dem som har erfaringsbasert kunnskap, i ferste rekke pasienter og
de evt. pargrende som pleier dem.

Respekt for pasientene og vilje til 8 mgte pasienten der vedkommende er.

Vilje til a tenke nytt og annerledes for a fa til Igsninger pa pasientens premisser.

«Hjemmebesgk! Hviske. La lyset vaere skrudd av. Ikke klemme eller ta pa kroppen uten a
sparre. Tenke utenfor boksen ndr pasienten trenger hjelp og ikke passer inn i systemet.
Hvordan Igse dette?? | stedet for: dette er umulig. Lytte lytte lytte. Vite at mange av oss er IKKE
A4. Du finner ikke vdre historier og liv i leerebgkene. Mange av oss avviker fra normalen selv
innenfor ME sykdommen. Lytte respektere, vaere nysgjerrig og lzerevillig. @nske G hjelpe men
innenfor den sykes grenser. lkke pushe eller presse. La den syke bestemme tider. Men mest av
alt, mgte den syke der den er. | hiemmet. Og lytt lytt Iytt, til pdrgrende og pasienten selv. Huske
pa at legen ser 5 minutter av et liv, der man ofte hverdagen. Adrenalin skaper hgyere stemme
snakker fortere osv. Og huske at sykdommen er usynlig. Derfor lytte, fremfor G se / demme. Og
prave a hjelpe. Tgrre G prave symptomlindring. Bedre livskvalitet!!! (fra en sveert alvorlig ME
syk jente).»

«Nok kunnskap hos alle i helsevesenet. Det er det aller viktigste. Vaere rolige, lavmeaelte og
forstdelsesfulle. Hiemmebesgk. At alle avdelinger pa et sykehus vet hva ME er.»

«Helsepersonell: Tro pd den syke/pdrgrende. Lytte til deres erfaringer. Lindre plager. Komme
pG hjemmebesgk. Legge til rette for forsgksbehandlinger. Vaere interessert og tilgjengelig.
Veere zrlig pd at dette er vanskelig, men at du er villig til G leere og at vi vil det samme; det
beste for den syke.»

«Ta ein pd alvor, komme pa hjemmebesgk. Behandle symptomene. Ndr ein far ME diagnosen,
ma dei opplyse at det er ein alvorlig sjukdom og at ein kan bli verre om ein ikkje tek hensyn.»

«Man trenger et helsevesen som er proaktive, som kjenner sykdommen godt som kan tenke og
planlegge for perioder bade med bedring og forverring. Erfaringen vdr er dessverre at
helsevesenet tenker mest pd her og nd situasjonen og driver med brannslukking, bryr seg om
det som er mest akutt til enhver tid. Det er viktig at sG mange typer undersgkelser som mulig
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kan gjgres ambulant, i hiemmet. Innleggelse pa sykehus er sveert energikrevende og gir PEM og
forverring i etterkant. Det er sveert viktig at helsevesenet er opptatt av symptomlindring og
praver @ hjelpe med dette. Hiemmebesgk av lege er viktig.»

Det er mye fortvilelse hos respondentene, og mange kommer med direkte oppfordringer til
helsevesenet om a hjelpe dem, lytte til dem og at de prgver a forsta symptomene, ved a tilrettelegge

og vise hensyn.

«Tro pd meg! Sp@r meg hva det er som plager meg, ikke bare gd ut i fra at alt jeg er, er «trgtt».
Det er s mange andre symptomer du kan hjelpe meg med hvis du bare spgr.. Og vit hva det
koster meg a sitte pa et venterom, G vaere i samme rom som andre, eller G sta imot alle inntrykk
av lyd og lys. Spar meg gjerne enkle ja/nei spgrsmdl, som «er det mer du vil fortelle men ikke
orker akkurat nd?». At jeg tier stille betyr ikke at jeg ikke har mer pG hjertet. Det betyr bare at
jeg ikke klarer G si mer akkurat ng.»

«Det blir en ekstra belastning @ mgte et slikt helsevesen som vi mgter i dag - ikke bare har vi
mistet livet vi engang kjente, vi eksisterer kun nd, pd lavbluss og ber om at en ikke dgr, sa ddrlig
er vi alvorlig/svaert alvorlig syke noen ganger, at vi tror vdr siste time pd jorden er kommet. A
ikke fa hjelp nér man er alvorlig syk i dagens helsevesen 2018 oppleves for meg som dypt
sjokkerende, rystende og hinsides hva som skulle vaert mulig & klare ovenfor alvorlig syke
mennesker.»

«Jeg er livredd for at foreldrene mine skal dg farst, for da vet jeg ikke hvor jeg gjgr av meg.
Derfor har vi begynt prosessen med klinikk i Sveits.»

8.1.2 Hva etterlyser pasientene?
Av mer konkrete tiltak sa etterlyser respondentene:

Oppdatert kunnskap pa ME.

Bedre rutiner/forstaelse av den ME-sykes behov ved innleggelse.
Muligheten til hjemmebesgk av bade spesialisthelsetjenesten og fastlege.
Tilgangen til fagkompetanse ved akutte behov.

Fokus pa symptomlindring.

Gode holdninger.

A bli lyttet til og bli trodd pa.

Mange beskriver at de velger & ha minst mulig med sykehuset/spesialisthelsetjenesten a gjgre, da de

opplever at mgtene med dem gj@r dem sykere, pga. darlig tilrettelegging med tanke pa stgy og

skjerming, og at de opplever at helsepersonell ikke har den ngdvendige kunnskap om ME. Radene

mange av dem far fra helsevesenet, gjgr dem darligere. Mange forteller ogsa om mangelen pa rad

eller god behandling.

Sitatene kan leses som innspill pa hvordan en bedre kan mgte de sykeste ME-pasientene, beskrevet

av dem selv og deres pargrende. Det finnes ikke mye erfaringer/kunnskap samlet fra denne gruppen,

sa dette er verdifullt 4 ta med seg pa veien til gkt kunnskap og forstaelse av gruppen alvorlig og sveert

alvorlig ME-syke.

“Man trenger et helsevesen som er proaktive, som kjenner sykdommen godt som kan tenke og
planlegge for perioder bade med bedring og forverring. Erfaringen var er dessverre at
helsevesenet tenker mest pd her og nd situasjonen og driver med brannslukking, bryr seg om
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det som er mest akutt til enhver tid. Det er viktig at sG mange typer undersgkelser som mulig
kan gjgres ambulant, i hiemmet. Innleggelse pd sykehus er svaert energikrevende og gir PEM og
forverring i etterkant. Det er svaert viktig at helsevesenet er opptatt av symptomlindring og
praver @ hjelpe med dette. Hiemmebesgk av lege er viktig.»

«Bedre koordinering mellom farstelinjetjenesten og spesialisthelsetjenesten/sykehusene er
avgjgrende. Et tydelig oppfalgingsprogram etter at diagnose er satt, ikke tilfeldig oppfalging
slik det tilfeldigvis er for mange nd.»

«Hjemmebespgk er viktig. Altsa ha flest mulig helseavtaler i pasientens hjem. Jevnlig oppfalging
fremfor "alt pG en gang". Bli kjent. Fokus pad individuelle behov fremfor en homogen
pasientgruppe.»

«Helsevesenet ma lzeres opp i hvordan man hdndterer pasientene med denne diagnosen. Sette
av mer tid slik at ikke arbeidet preges av stress. Det burde vaere faste og like retningslinjer og
plikter fra myndighetene som ville gi alle uansett bosted lik behandling, rettferdig behandling
og rettighet/ plikt til god behandling. Med klare retningslinjer vil det ogsa bli lettere G klage og
enklere for fylkeslegen a behandle klagene og alle ville forhdpentligvis fa lik behandling
(pargrende til alvorlig ME syk»).

«Respektfullt pd hjemmebesgk. Her savner jeg et basis skriv for ME-syke. Et skriv som man kan
ha liggende til alle utenforstdgende (lege, ambulanse, hjemmehjelp osv.) som kommer inn i
hjemme. Slik at den syke slipper a forklare eller bli utsatt for ungdvendig stimuli. Info om enkle
ting som ett som om gangen (vent lenge pad svaret), la lyset vaere slukket, prat meget lavt, ta
kun absolutt ngdvendige mdlinger (ved ambulansebesgk spesifikt). F.eks. med avhukning pa
hvilke symptomer som er verst for den enkelte, slik at informasjonsarket kan tilpasses sd og si
alle ME-syke.»

«Leger ma sette av tid til hiemmebes@gk, det skal ikke vaere sGnn at man gir opp a fa legehjelp
fordi fastlege ikke prioriterer. Vi skal heller ikke ha byrden av at det tar tid som gadr ut over
andre pasienter. Lag en ordning der man sgrger for medisinsk tilsyn av alvorlig syke for
eksempel hver tredje mdned. Mange ME-syke har ikke sett snurten av noen lege pa flere dr og
sdnn skal det ikke vaere.»

«Ambulerende team er helt ngdvendig for G gi forebyggende og akutt hjelp.»
«Hjelp pdrgrende!»

«Respektere at det er en alvorlig somatisk sykdom, ikke patvinges ungdige instanser, unnga
ansvarsgrupper og IP, det er ofte feil kunnskap som finnes der ute som kan fa sveert alvorlige
konsekvenser (feil behandling med forverring, psykiatrisering, melding til barnevernet mm).»

«De farste de bgr gjgre er d innfgre ME i pensum for lege og sykepleier studenter.»

«Dra hjem til de! Vi trenger at folk kommer hjem, hvis ikke fdr vi ikke tilstrekkelig hjelp. Prgv &
ta hensyn, dropp parfyme, sterkt lys, haye lyder og mye folk. Gi oss smertestillende om vi
trenger det! God smertelindring betyr enormt for livskvaliteten ndr man er sd syke som vi er.
Ikke avfei alt som en del av MEE, vi trenger ogsa @ bli undersgkt og testet ndr vi faler noe er galt.
At vi har ME betyr dessverre ikke at vi ikke kan fG andre sykdommer. Lytt til oss, ta oss pd
alvor.»
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«Det trengs mer opplaering i alle grenene av helsevesenet. | november ble jeg sa syk at jeg ikke
klarte @ spise og alt jeg fikk ned kom bare opp igjen. Pd et punkt fikk jeg sa vanskeligheter for G
puste at pdrgrende tilkalte ambulanse. De var hgylytte og viste ingen respekt for min situasjon.
En av ambulansearbeiderne lurte pd om ndr ME hadde blitt en faktisk diagnose, for De hadde
aldri hgrt noe annet enn at ME bare er «tull».»

«Ved sykehusinnleggelse: Skjerm for lys, lyd og inntrykk og vis enda mer hensyn enn ndr vi er
hjemme. Sa svekket som vi er i utgangspunktet og ndr enda mer svekket ved en innleggelse
taler vi ikke G bli mgtt verken av dem som ikke vet noe om ME eller dem som ikke tror pd ME.
Ikke still samme sp@rsmal om og om igjen men les journalen f@r du gar for G snakke med
pasienten. Still enklere spgrsmal enn vanlig sG det ikke kreves sG mye kognitivt for G svare,
gjerne ja/nei spgrsmal om muligheten er der.»

«Jeg pleier @ si til venner/kollegaer/helsepersonell at det er nesten umulig G forstd denne
sykdommen hvis du ikke har sett en du kjenner godt forvandles pga. sykdommen. Jeg som mor
synes det kan vaere vanskelig G forsta noen ganger - men det skal ikke den syke lastes for!).»

«Det som er giennomgdende er at de overhodet ikke forstar sykdommen. Jeg har ikke vaert pa
sykehus pd flere dr etter de erfaringene jeg har hatt.»

«Helsevesenet skal vaere ydmyk, forsiktig og lyttende i kontakt med ME pasient. Helsevesenet
kan hjelpe best med a fa mest mulig kunnskap om sykdommen. »

«Helsevesenet mad kunne stille med medisinskfaglige kompetente samarbeidspartnere til de
som har det daglige ansvaret for alvorlig syke ME-pasienter.»

«Forsta ME og endre holdninger. Har mgtt flere som mener at ME er en sykdom man «lager»
selv og at man md tenke seg frisk.»

“- at det ikke er fastleges personlige -mening- om ME som avgjar hvilken hjelp du far - tilby
hjemmebesgk - foresla tiltak som saltvann, hjelp til sgvn, smerter, ernaering. Ting som er en
selvfglge at andre syke far hjelp til.»

«Innhente kunnskap og mgte med respekt og dpenhet. Bruke tid og ro. Veldig viktig med
bekreftelse pd sa alvorlig sykdom, ikke rom for G komme med pdstander som ikke stemmer. De
fleste pas har nok allerede hatt store pGkjenninger, de er mye sykere enn de ser ut for pa
legevisittidspunkt. »

«A bli mgtt med at man faktisk har en sykdom, min lege kaller dette for en tilstand, og kan
dessverre ikke hjelpe meg. Jeg vet rett og slett ikke hvordan de skal kunne hjelpe, men vise
forstdelse og respekt samt vite mer enn den syke hadde vaert greit. »

«Fd et godt overblikk over den reelle situasjonen. Mgte pasienten hjemme. Ha dialog med
pargrende. Lytte til hva pasienten forteller og oppdatere seg pa det nyeste innen forskning.
Veaere pa tilbudssiden og legge til rette for at pasienten raskest mulig far laere om
energigkonomisering.»

«Det er viktig at man som ME-pasient blir mgtt med respekt og forstdelse. Det er viktig at
helsevesenet stiller de riktige sp@rsmdlene slik at pasientens behov fanges opp. Fastlegen bgr
falge pasienten tett/jevnlig opp, og det er viktig at en representant for helsevesenet jevnlig er
hjemme hos pasienten og ser/hgrer hvordan han/hun har det og kan fange opp hvilke
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hjelpebehov pasienten har/sette pasienten i kontakt med de rette instansene. Det er viktig at
pasienten har tillit til helsevesenet.»

«De md mgte pasienter med Gpenhet og forstdelse. Har mgtt pa flere leger som mener ME er
tull. De praver de G dytte deg videre til en psykolog fordi de mener du er deprimert.»

«Siden det stdr at det ikke finnes behandling for ME blir der en hvilepute for helsevesenet slik at
jeg far manglende smertelindring, praktisk bistand og andre tiltak som kan gj@ére meg bedre»

8.1.3 4 punkts innspill fra en respondent
Forslag til hvordan helsevesenet bedre kan hjelpe pasienter med alvorlig eller sveert alvorlig ME:

1) «Kompensere fastlege: Hvis mulig (fra hgyere opp i systemet), innfare en ordning med
mulighet for ekstra kompensasjon for fastlege ved oppfalging av pasienter med alvorlig/sveert
alvorlig grad av ME, som kan utlgses f.eks. ved hvert enkelt hjemmebesgk. Dette fordi
hjemmebesgk i utgangspunktet er tidkrevende og lite gkonomisk gunstig, og dermed sveert lite
attraktivt for fastlegene —Resultatet er at alvorlig syke pasienter blir liggende helt uten tilsyn i
flere dr. For eksempel begrunne denne ekstra kompensasjonen for fastlegene med "saerdeles
tidkrevende konsultasjon grunnet sykdommens omfang" e.l. Eventuelt etablere andre
insentiver for @ fa fastleger til G lettere kunne gjgre plass i sin timeplan til oppfalging av sine
pasienter med alvorlig/sveert alvorlig grad av ME, uten G mdtte lide stort gkonomisk tap/ha
grunn til G anse denne pasientgruppen som en sardeles stor byrde G matte ha pad sin
pasientliste. »

2) «@ke kompetansen hos fastlegene, ved for eksempel @ stille krav til giennomfgring av et visst
antall timers kurs om ME som ledd i spesialisering innen allmennmedisin (men det vil da bli
seerdeles viktig med strenge kvalitetskrav til de kursene som herunder skal godkjennes: dersom
en ny nasjonal kompetansetjeneste med bedre faglig fundering enn den ndvaerende kommer pa
plass, kan denne forhdpentligvis bidra med innspill til kursinnhold/kvalitetskrav).»

3) Bygge ut tilbudet i spesialisthelsetjenesten / ved universitetssykehusene til G ikke lenger
utelukkende bestd av utredning og fastsetting av diagnose (for deretter G bare sende pasient
tilbake til fastlege for videre oppfalging der — hvilket for mange pasienter i realiteten betyr G
bli overlatt helt til seq selv, da fastlege gjerne ikke anser det som sin oppgave a tilby noe mer
etter at diagnose er avklart: i mange fastlegers gyne betyr en ME-diagnose at det ikke er noe
mer man kan gjgre for pasienten). En utvidelse av tilbudet i spesialisthelsetjenesten bgr
innebezere at tilbudet, etter ferdig fastsatt diagnose, videre inkluderer en lengre periode med
utpraving av symptomlindrende behandling og, i de tilfellene der dette kunne vaere aktuelt,
eventuelt ogsa klinisk utprgving av eksperimentell medisinsk behandling, dersom det finnes
holdepunkter for G anta at gjeldende pasient vil kunne ha nytte av denne.

4) «Pa sikt sgrge for G plassere diagnosen ME inn under en relevant spesialitet — dette bgr skje
sd snart pdgdende internasjonal forskning har gitt tilstrekkelig med svar til at det blir tydelig
hvilken spesialitet som bgr fG ME som del av sitt ansvarsomrdde, og som bgr ha opplaering i
kompetanse pd ME som del av spesialistutdanningen. Tidligere var det riktignok vanlig &
henvise til nevrolog for utredning av ME, men dette uten at nevrologer ngdvendigvis har ansett
ME som en naturlig del av sitt felt, og uten at nevrologer har hatt noe mer a tilby ME-pasienter
enn hva leger fra andre spesialiteter har kunnet tilby, ei heller har hatt mer kompetanse pG ME
eller obligatoriske kurs om ME som del av sin spesialisering. Tiden vil vise hvorvidt den mest
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aktuelle spesialiteten i fremtiden kanskje heller vil bli immunologi/revmatologi, eller en helt
annen spesialitet. Det bgr uansett vaere en mdlsetning G fa plassert ME inn under den
spesialiteten der sykdommen viser seg G mest naturlig hgre hjemme (sG snart forskning
indikerer hvilken), og samtidig a stille krav til at den aktuelle spesialiseringen far ME inn som
del av de obligatoriske kurs som skal giennomfgres far spesialistgodkjenning. | dag blir ME-
pasienter typisk kasteballer mellom ulike spesialiteter, der hver spesialist skal undersgke
separate symptomer, med den konsekvens at ingen av dem evner G se helheten, men i stedet
ender med G bagatellisere og undervurdere pasientens symptomer fordi disse ikke er
sammenfallende med noen kjent diagnose innenfor de respektive spesialistenes felt. Fastleger
(som i dag ender opp med ansvaret for oppfalging av ME-pasienter) besitter ikke ngdvendigvis
noen god kompetanse pd ME, og det burde heller ikke egentlig vaere @ forvente at fastleger skal
ha inngdende kunnskap om en sykdom som rammer sdpass fa: det burde i stedet vaere en jobb
for spesialister G bade utrede, diagnostisere og ha det overordnede ansvaret for G falge opp
videre med symptomlindrende behandling — for samtlige pasienter med ME (gjerne i
samarbeid med fastlege).»

8.1.4 En god opplevelse pa akuttmottak
En av respondentene beskriver et godt forlgp pa en innleggelse pa et akuttmottak, og det kan vaere

nyttig a ta med dette perspektivet pa veien til forbedring:

8.2

«Jeg fikk seng med en gang, lyset ble skrudd av, alle stemmer var enten hviskende eller meget
lave, jeg ble ikke tatt pa unadig, og jeg ble flyttet frem i alle k@er slik at jeg ikke mdtte vente
steder med mye lys og lyd osv. De hadde ogsd god peiling pG hva ME er ut i fra var erfaring, og
enda de heller ikke kunne gjgre annet enn G sende meg hjem da de ikke kunne finne drsak til
alle symptomene mine (selv er vi na sikre pd at det bare var ME’en som sa stopp og gjorde at
kroppen ikke ville fungere) sa var det en veldig god opplevelse. Sa. For G hjelpe oss burde de
farst fa ngye og riktig opplaering i HVA ME er. Sé HYVORDAN man skal mgte en med alvorlig ME.
F.eks. det g dempe lys, stemme, tenke over hvordan man formulerer seqg sG det er lettest mulig
for den syke G bruke hodet osv.»

ME-syke med alvorlig/sveart alvorlig ME som bor alene, uten naere
pargrende. Hva er det stgrste behovet, og hva slags hjelp er best egnet?

90% av respondentene nevner BPA, personlig assistent, eller koordinator. En person som koordinerer

«alt» som ma gjgres, som den ME-syke ikke klarer selv, som f.eks. ADL (aktiviteter i dagliglivet) og
hjelp til papirarbeid/skjemaer i forhold til NAV.

8.2.1 Behovet for BPA

«BPA er det beste valget. Viktig G kunne styre hjelpen selv. Gi tilstrekkelig antall timer. Gi heller
for mange timer enn for fg.»

«Den beste daglige hjelpen er BPA, og noe hjemmesykepleie hvis absolutt ngdvendig. Endel vil
0gsd trenge noen som kan styre en BPA ordning for seg.»

«Det er ihvertfall helt sikkert at det siste en sa syk pasient behgver er en «vanlig» BPA eller
stgttekontakt for sosialisering eller kinobesgk. »

«BPA ordningen med faste assistenter fungerer bra og er forutsigbart. Dette er viktig for ME
pasienter.»
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8.2.2 Viktigheten av koordinerte tjenester og brukertilpasset hjelp

«Kommunen bgr kanskje sy sammen et tilbud som passer akkurat meg i stedet for G avsla og si
jeg ikke passer det som er. Jeg har ikke opplevd brukermedvirkning eller medbestemmelse i
noen seerlig grad. Er oppriktig overrasket hvor vanskelig det er d fa hjelp.»

«Det ma utarbeides individuelle opplegg i samrdd med den syke og evt. pargrende. Det er store
forskjeller pa hva som vil vaere det stgrste behovet.»

«Her ma hjelpeapparatet tilby tjenester tilpasset hver bruker»

«Samarbeid mellom de ulike instansene. Forstdelse av situasjon, at hver dag kan veere ulik og
at en makter ulike ting basert pd dagsform. Rask behandlingstid pa ssknader, informasjon om
hvilke rettigheter man har, og feerrest mulig personer G forholde seg til.»

8.2.3 Konkrete behov nar man er aleneboende uten naere pargrende

8.3

«Hjelpemidler distribuert av hjelpemiddelsentralen etter besgk av ergoterapeut.
Hjemmehjelp/vaskehjelp 1 gang i uken. Med tilbud om matvarer/butikk tur. Kanskje tilbud om
1 varmt mdltid i uken eller flere ved PEM/forverring. Medisin/naeringsdrikke levert pd dgren. Vi
kommer oss ikke ut dgren. Noen dager fdr vi ikke i oss naering med mindre vi har noe enkelt
som neeringsdrikke eller protein pudding. Vi fdr ikke holdt oss ren som far, for det tar for mye
pa. Hiemmet er skittent fordi husarbeid utgdr. Vi fokuserer energien pG mat. Se for deg at alt
du makter er G ligge i sengen/sofaen. Gar pd do en gang i dognet. Noen minuttet tv fgr du ma
hvile igjen. Hva mener dere vi kan ha bruk for i en slik hverdag.»

«Hvis man bor alene tenker jeg at man ma ha jevnlig tilsyn av faste personer og enkelt kunne
tilkalle hjelp, tilstrekkelig med hjelpemidler i hiemmet, praktisk bistand (faste personer som vet
hva de skal gj@re) og hjelp til G sske om alt en har behov for, evt ogsa hjelp med a bestille ting
pd nett, f.eks. hjemlevering av mat, klzer, medisiner osv.»

Hvordan bgr kommunene mgte ME-pasienter med alvorlig eller svaert
alvorlig ME? Hvordan mener du kommunene best kan hjelpe pasienter
med alvorlig eller sveert alvorlig ME?

De momentene som oftest trekkes fram i fritekstsvarene om hvordan kommunene best kan hjelpe

er:

Bedre informasjon om hvilke tjenester er tilgjengelige.

Enkel sgkeprosess.

Koordinator/koordinerte tjenester.

Individuelt tilpasset praktisk hjelp, pa pasientens premisser.
Faste hjelper, hjelpere med forstaelse og kunnskap om ME.
Hjelp til den sykes pargrende, se familiens behov helhetlig.
Fleksibilitet.

Kunnskap om ME.

Lytt til pasienten og de pargrende, anerkjenn deres kunnskap.

«Faktisk hjelpe til. De sa til ME-pasienten at hun var heldig som hadde pdrgrende. Nar
pargrende dro i bryllupet til sgsteren og ME-pasienten ble akutt ddrlig var det naboer som
steppet inn i hiemmet den dagen, varmet mat og matet. Det skal ikke vaere sann.»
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8.3.1 Respekt og tillit
«Mgt med respekt for at pasienter er veldig forskjellige, men alle alvorlig syke.»

8.3.2 Informere
«Ta kontakt med oss. Fortelle hva de kan hjelpe oss med, hvilke tilbud og hjelpemidler som
finnes. BPA, stgttekontakt, vaskehjelp, ol. Sparre hvilke utfordringer vi har og hva vi trenger
hjelp til.»

«Komme pasient og familie i mgte, forsta behov for hjelp og avlastning. Vaere pa tilbudssiden.»

«Tilrettelegge for HC parkeringsbevis.»

8.3.3 Kunnskap om ME - og om hva slags hjelp som finnes
«0gsa her oppdatere seg pa sykdommen, og dermed innse at man faktisk KAN hjelpe med mye.
Kanskje et ME-team, med kompetanse pd hjelpemidler, hjelpeordninger, aktivitetsavpassing
mm. kunne gitt individuelt tilpasset oppfalging.»

«Kommunene trenger kunnskap slik at foreldre slipper G kiempe stadige kamper for a fa den
stgtten og de tiltakene de trenger og har krav pd. Vedtak om BPA, stgttekontakt, omsorgslgnn,
hjemmesykepleie osv. burde veere en selvfglge.»

«Ha relevant og oppdatert kunnskap om ME. Tilby relevant hjelp ut i fra den sykes situasjon.»

8.3.4 Koordinator
«@nskelig med ME-koordinator som er kunnskapsrik i forhold til hjelpeapparat/ seknader/ulike
etater og kontorer. @kt kompetanse hos kommunelege/helsesgstre/ hjemmesykepleie og det
gvrige stgtteapparatet.»

«Opprett en koordinator som kan ME. Kan bistd bdde pasienter og péargrende. »
«Koordinatorer for kronisk eller langtids- syke. Det ma ikke veere en spesifikt for ME.»

«ME-foreningen bgr lzere av hvordan kreftforeningen har bidradd til G bygge opp et godt
samarbeid mellom kreftavdelingen pd sykehuset og koordinator i kommunen. Det er viktig med
samarbeid med 2. Linjen fordi ME er en kompleks tilstand som en fastlege ikke er kompetent til
d handtere pa egen hdnd.»

«lgjen hadde det fint med en "ME-pakke". AltsG ndr kommunen fdr inn en skal med en alvorlig
syk ME-pasient, har de klar en "Pakke" med hjelpetilbud, organisering etc. som man kan tilby
den syke og pdargrende (Hjemmetjeneste, fysio, én/to kontaktpersoner i kommunen som
kjenner saken, oppnevne en pdrgrende til kontaktperson osv.). Skriftlig informasjon om de ulike
hjelpetilbudene samlet pd et sted hadde veert fint. Da kan de pdrgrende og den syke lese i sitt
tempo og tenke over hvilke tjenester som kan veere aktuelle. Det ideelle hadde vaert da og
kunne tatt én telefon til en kontaktperson i kommunen og at han/hun satt i gang prosessene og
fulgte opp til hjelpetilbudene var pa plass.

Den syke har "nok" med & veere syk og de pargrende bruker ofte alle krefter pa a pleie den
syke.»

«Gjerne et eget ME-team i hver kommune som samarbeider med fastlege om a fare tilsyn. Lag
plan sammen med bruker om hva som skal gj@res nar sann og sann skjer. For eksempel burde
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jeg hatt vaeskebehandling under krasjene mine. De skjer mdnedlig og jeg er helt uten naering i
2-5 dggn.»

8.3.5 Individuell tilrettelegging
«Hgre pd pasienten om hva behovene for hjelp er.»

«Legge til rette for at pasienten kan ha noen fa faste pleiere i heimen.»

«Ta diagnosen pa alvor. | samarbeid med den syke og pdrgrende skreddersy opplegg rundt den
enkeltes behov ifht hygiene, ernzering, avlastning, hjelpemidler, etc.»

«Vise forstdelse for at dagsformen er usikker og det vil gjerne bli mange avlysninger, samt
gjdre besgkende oppmerksomme pa d ikke lage ungdvendig lyd (plystring og synging mens en
vasker etc.).»

8.3.6 BPA
«Det ma bli enkelt G fa innvilget BPA, ogsad for de som ikke har behov som er under 30 t/u. Selv
har jeg 10 t/u, og det er helt perfekt. Flere kommuner skjuler seg bak at de ikke trenger a tilby
BPA til de som har lavere behov enn 30 t/u. For meg hadde ikke hjemmehjelp eller
hjemmesykepleie vaert aktuelt om jeg hadde fatt avslag pG BPA. Min BPA hjelper til med
middagslaging/matlaging, henge opp tay/brette, rydde, folge til bhg/skole. Etter jeg fikk BPA
sd kan mannen min jobbe 100% pa jobben, og ikke 80% pd jobb og 20% etter kl 22 pa kveldene
ndr barna er lagt.»

«BPA er et kiempefint tilbud i teorien, men det funker ikke i praksis. Det er sd fG som far
innvilget og de fG som gj@r det har store vansker med & finne kompetente assistenter.»

8.3.7 Samme behandling i alle kommuner
«Det burde veere faste og like retningslinjer og plikter fra myndighetene som ville gi alle
uansett bosted lik behandling, rettferdig behandling og rettighet/plikt til god behandling. Med
klare retningslinjer vil det ogsa bli lettere G klage og enklere for fylkeslegen a behandle klagene
og alle ville forhdpentligvis fa lik behandling.»

«Tannlege! Det bgr tas tak i med ambulerende tannlege tilbud.»

8.3.8 Forutsigbarhet
«Prgv @ ha sa stabile arbeidslister til ME-pasienter som overhodet mulig med mest mulig
oversiktlige tidslister, evt. sendt SMS om dere blir sene/tidlige (om ikke annet er avtalt). Og
IKKE STRESS»

8.3.9 Omsorgslgnn og annen stgtte til de pargrende
«Kommunene md veere klar over at pargrende til ME-syke lever i en ekstrem krisesituasjon som
strekker seqg over mange dr. Ofte er det de som sitter med hovedansvaret for den syke. Det er
viktig at kommunen legger til rette for at familiene skal kunne Igse oppgaven pa best mulig
madte. Det gjelder bade praktiske tiltak og skonomi.»

«Gi omsorgslgnn og stgtte til pargrende.»

«Mulighet for pargrende avlastning som ikke er direkte koblet til den syke, ndr de pdrgrende er
de eneste den syke tdler G fa inn til seq. Slik at de ikke slites ut.»
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«Se helhetlig, hvordan hjelpe familien sG barna og den pdrgrende blir sett og... s man ikke blir
syk flere...»

8.3.10 Avlastningsopphold - hjem for ME-syke
«Jeg har rulleringsopphold pa sykehjem, dvs. at jeg er fire uker hjemme og to uker pd
sykehjemmet, dette gar hele dret. Man md sgke om det. En ordning som finnes i min kommune,
og som jeg kan benytte meg av. Jeg far ro og hvile. Men det mest optimale hadde vaert eget
sykehjem for ME-pasienter med god kunnskap om sykdommen. Om ikke i hver kommune s@ i
hvert helseforetak i hvert fall. Men, det er nok bare en drgm...»

«Dessuten bgr det som sagt opprettes ME-hjem hvor den ME-syke kan fa ngdvendig pleie uten
d bli ddrligere, og pdrgrende en liten pustepause...»

8.3.11 Bosituasjon
«Pasientens bosituasjonen ma ikke undervurderes, da denne kan vaere av avgjgrende
betydning for hvorvidt sykdommens alvorlighetsgrad vil forverres over tid, eller potensielt sett i
stedet kan stabiliseres (og en dermed ogsa kan spare kommunen for ytterligere kostnader i det
lange Igp).

Det er derfor ngdvendig at kommunen er dpen for d@ se pd individuelt tilpassede I@sninger for
bosituasjonen, der en foretar en helhetlig vurdering av pasientens (og eventuelt dennes
partners og barns) ndvaerende bosituasjon, sykdommens forventede prognose og kommunens
potensielle utgifter ved ulike alternativer for Igsninger pG bosituasjonen sett i et
langtidsperspektiv, der en tar inn over seq sykdommens forventede varighet med et realistisk
blikk.

Alle pasienter over 18 dr er samfunnets ansvar. Pasienter med ME-diagnose har krav pa
behandling og pleie fra det offentlige pa lik linje med andre syke. Pr. i dag finnes det ingen
behandling for denne sykdommen. Det eneste en ME-pasient med alvorlig grad i dag kan fa
tilbud om etter endt utredning, er i realiteten hjemmehjelp eller G bli lagt inn pd en
institusjon/pleiehjem. Dette er dyrt for kommunen og ikke tilfredsstillende for pasienten som
trenger mest mulig ro og stillhet. Bade for kommunen, pasienten og dennes pargrende vil det
derfor vaere gunstig G se naermere pd alternative Igsninger hva gjelder bosituasjon. (Kommunen
kan spare penger pd aG slippe G ha en sdpass krevende pasient pd sykehjem.)»

«Det er ikke riktig at voksne pasienter skal mdtte vaere prisgitt pdrgrendes gjestfrihet i dr etter
dr. Mange voksne pasienter ender med G matte flytte hjem til sine foreldre nar
alvorlighetsgraden medfarer at de ikke lenger kan klare seg selv. Dette gj@r at ogsd foreldrenes
(og deres gvrige barn, barnebarn osv.) sosiale liv stopper helt opp: deres hjem blir bratt
forvandlet til en institusjon/et sykehjem, der lydnivd og aktivitetsnivd mad senkes til det helt
minimale, og der absolutt alt som skal skje i huset til en hver tid, dret rundt, mad tilpasses
pasientens alvorlige symptomniva. Har man en ME-pasient med alvorlig/sveert alvorlig grad av
sykdommen liggende pa et rom i huset, kan man som pdrgrende ikke lenger leve et normalt liv:
man kan ikke lenger prate med normal stemme i hjemmet, man kan ikke lenger spille musikk,
synge, plystre, gve pd instrumenter, ha fjernsynet pd, hgre pad radio, holde pG med
fritidsaktiviteter i hjemmet, invitere barnebarn, gvrig familie eller venner og bekjente pd besgk.
Som pdrarende er dette en enorm tilleggsbelastning, og for pasienten selv er det en fortvilet
situasjon a@ ha blitt en sa tung byrde for sine naermeste. »
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8.4

Hvordan kan man best hjelpe barn som er pargrende til pasienter med
alvorlig eller sveert alvorlig ME?

Hovedpunkter som blir nevnt er:

Kunnskap om ME.

Noen 3 snakke med.

Grupper for barn.

Praktisk hjelp til familien/stgttekontakt/BPA.

De fleste trekker fram behovet for at barna har noen a snakke med utenom familien, i tillegg til

behovet for praktisk hjelp og at barna treffer andre barn i lignende situasjon. Dette fritekstsvaret

oppsummerer mye av de ulike temaer som blir nevnt.

«Jeg er selv barnevernspedagog og ser at mitt barn blir psykisk belastet av G se og bo med en
sd syk forelder. I tillegg mangler den friske forelder mulighet og energi til G gi ekstra omsorg til
et barn med ekstra omsorgsbehov. Barn av alvorlig ME-syke trenger G bli skjermet og bli
beskyttet pa en seerlig mdte. Det far man til ved @ opprettholde en tilnaermet normal hverdag
med fritidsaktiviteter, venner, dra pa tur, osv. | tillegg ma den friske forelder fa stgtte og sa
mye avlastning at det er mulig G gi omsorg slik at det kompenserer for den syke forelders
fraveer. Det er sveert viktig G ivareta den friske forelders psykiske helse. | tillegg burde det ha
veert en barnegruppe i hver kommune der barna far erfare at de ikke er alene. Risikoen for at
barna utvikler adferdsvansker eller psykiske vansker anser jeg som stor slik situasjonen er i
dag.»

8.4.1 Etnormalt hverdagsliv
Mange respondenter er opptatt av at barn ikke skal ha for mye ansvar og fa lov til 4 veere barn i et

mest mulig normalt hverdagsliv.

«Veere eerlig. La de se alvoret, men la de fa vaere barn og leve sitt liv. Begge deler er viktig. Barn
md leere @ ta hensyn, men skal ogsad laere at de ikke har ansvar for sine foreldre. De er barn.»

«De trenger a se at den andre forelderen har det bra og at de fdar hjelp og stgtte til sine behov.
Kanskje komme seg vekk fra sykdom innimellom. De trenger ogsa a se at den ME syke
forelderen blir ivaretatt.»

«Hgre med foreldrene om det er noe de fgler de trenger hjelp til, og sgrge for at barna er
informert om sykdommen»

«Kjenne trygghet pd at den som er syk far ngdvendig hjelp og oppfalging, slik at barnet ikke
trenger @ baere et stgrre ansvar enn det et barn skal baere.»

8.4.2 Kunnskap om ME
Det etterlyses tilpasset ME informasjon til barn og unge, da mange mener det gir stgrre trygghet, at

barn og unge vet noe om sykdommen og symptomene.

«Viktig og prate med de om hva sykdommen innebeerer, for det er vanskelig for voksne ogsa a
forsta denne sykdommen ndr vi ser friske ut.»

«Fgrst og fremst ma de som skal hjelpe barnet laeres opp i hva sykdommen faktisk er og gar ut
pa. Deretter kommer vel G lytte og lzere om den enkeltes situasjon og sykdomsbilde.»
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«Barn som pdrgrende ma fa informasjon og laere om ME. »

8.4.3 Noen ia snakke med
Mange gir uttrykk for at barna ogsa ma ivaretas profesjonelt av noen med kunnskap om barn og
barns reaksjoner, men ogsa med kunnskap om ME

«lkke overlat familier til seg selv, sett i gang hjelpetiltak, spesielt helsestasjoner bgr vaere mer
pa banen nar det gjelder familier med sma barn.»

«Barn som har behov for G snakke med noen, bgr ha kjapp tilgang til helsesgster (som md veere
faglig oppdatert pé ME).»

«Samtale! Mine barn ble aldri sett pd som pdrgrende da jeg ble syk. De slet med skyldfalelse. »

«Ha en person som snakker med de. De trenger noen utenifra til G si noe om hvordan det kan
veere @ ha en syk mamma, pappa, s@sken.»

«Ha noen G prate med. Laere om andre som lever i lignende situasjoner. «Samtalepartner. Gi
positive opplevelser. Fa stgtte pd at det ikke er deres skyld at noen er syk.»

«Snakke om det. Barn er forskjellige og trenger forskjellige ting»
«Drgm: ME-sykepleier med kunnskap, har samtale med barna.»

«Tilby samtaleterapi hvis det er et behov. Barn er heldigvis ganske tilpasningsdyktige og takler
ting bedre enn vi tror. Men i de tilfeller hvor de ikke gj@r det er det utrolig viktig at barnet blir
godt fulgt opp av noen utenom familien.»

«Hadde veert fint om dette ogsd kunne vaere ett mer opplyst tema for de som har barn over 18.
Unge «voksne» som pdargrende. De faller veldig utenfor. Hadde veert sa takknemlig for en
kontaktperson eller lignende informasjonsmgte for de yngre pdrgrende rett og slett. Det har
veert noen tunge dar for min sgnn ogsd ndar han var under 18. Mye frustrasjon for min kjeaere lille
gutt. Det ville vaert en enorm lettelse for min del og jeg tror ikke jeg star alene med denne
utfordringen..»?

«Ma fad samme stgtte og tilbud som andre med alvorlig syke foreldre.»

8.4.4 Grupper for barn
Mange uttrykker gnske om grupper for barna sine. Det nevnes spesifikt «treffpunkt» som
Kreftforeningen har for barn i alder 6-12 ar, og at det etableres tilsvarende grupper for ME.

«Pdrgrende-kurs og grupper/mgter for barn. Mgter mellom andre barn i samme situasjon kan
veere nyttig, sann at de ikke opplever G veere alene. Barna ma kunne fglges opp, sénn at man
ikke tror det holder med et kurs eller en samtale. Hva trenger barnet som det ikke kan fd av
syke foreldre f.eks. Lytte til barna. De har nok gode innspill.»

«Et nettverk, og stgtte i systemet. Sgrge for at det er kunnskap om ME og livssituasjonen deres
rundt dem. Kanskje fa treffe andre i samme situasjon, ala Kreftforeningens familietreff.»

«Det hadde veert fint med et mgtested for vdre barn. Kanskje en gang om mdneden. Dele
erfaringer, ha noen andre voksne G forholde seg til og kunne prate med. Skape noen livliner.»

«Ha et tilbud der de kan treffe andre barn i samme situasjon. Ha noen de kan snakke med om
ting de grubler pd. En ME-koordinator f.eks. noe tilsvarende Treffpunkt i regi av
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Kreftforeningen. Helsesgster kan gjerne benyttes. Men viktig at vedkommende kan litt om
ME.»

«Kanskje kunne man tilbudt samtalegrupper for barn som har foreldre med ME? Mange barn
som har foreldre med kreft fdr jo tilbud om dette.»

8.4.5 Praktisk hjelp for familien/stgttekontakt/BPA
Sveert mange respondenter (ca. 85%) papeker viktigheten av praktisk hjelp/bistand i hjemmet og
med oppfaglging av barna.

«Det vil vaere positivt for barna om foreldrene far praktisk hjelp i hverdagen. PG den mdten kan
bdde den syke forelderen og partner fG mest mulig tid til @ falge opp barna. Jeg tenkte f.eks. pa
det med leksehjelp. Dersom vi hadde hatt hjelp til G lage middag, sG kunne mannen min
konsentrert seqg om G hjelpe barna med leksene. Og jeg vil mye heller bruke de fa kreftene jeg
har pé @ vaere sammen med barna mine, enn @ sette pa en vaskemaskin. Som eksempel.
Praktisk hjelp frigir tid til barna.»

«De bgr fa tilbud om leire og turer i ferien. De bgr fa tilbud om leire og turer i ferien.»
«Hjelp til é la barnet vaere sosial og delta pd ting.»

«Stgttekontakt som forstdr, og som kan gi barnet opplevelser.»

«Praktisk hjelp, til henting/bringing til skole, leksehjelp.»

«La foreldre fa BPA, det hjelper hele familien.»

«BPA. Faste hjelpere som gjgr det bedre for den syke G delta i barnets liv. Faste personer for
barnet a forholde seg til som kjenner familien og kan stille opp istedenfor eller sammen med
den syke. Tryggere og mer forutsigbart for barnet. Slipper den andre mor/far d ta seg av den
syke istedenfor barnet, men assistent kan hjelpe den syke og den andre mor/far kan vaere mer
tilstede for barnet, samtidig som den syke ogsd kan delta pd en bedre mdte. En BPA kan gjgre
barnet friere til G besgke venner, delta i aktiviteter, ha med mor og far pd aktiviteter etc. Fordi
en assistent hjelper hele familien ikke bare den som er syk.»

8.4.6 Rehabiliteringsopphold for hele familien, med og uten den syke

Flere respondenter foreslar egne rehabiliteringsopphold for familien, og ikke kun for den syke. Det er
vanlig ved andre sykdommer, f.eks. ved ulike kreftsykdommer gis tilbud om familieopphold pa bl.a.
Montebello.

«Rehabiliteringsopphold for hele familier med og uten den syke er viktig. For oss sa har det blitt
vanskelig @ snakke om og ta hensyn til den syke for det har blitt for mye og skapt sjalusi innen
familien. S@sken gidder ikke lengre G besgke den syke og snakker heller ikke med sine venner
om sin syke sgster. At familien kan komme sammen med andre ME familier pa et hyggelig sted
er viktig.»

8.5 Hvordan mener du skolene best kan tilrettelegge med tanke pa

behovene til ME-pasienter med alvorlig ME?
Sveert mange respondenter gir tilbakemeldinger pa at skole er uaktuelt, det er de for syke til, og at
det gjelder ogsa hjemmeundervisning.
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«Med alvorlig ME har jeg ikke sjangs til noe skole uansett hvor tilrettelagt det er. lkke kan jeg
lese, ikke kan jeg lytte pd lydbgker. Kunnskapen md jo inn en plass, og det er ikke energi til G ta
imot informasjon. Med den lille energien er det ikke mulighet til G I#se oppgaver og skrive
tekster. Matte selv avslutte studie pa grunn av sykdommen. »

«De sykeste kan ikke ha skole, men fgler seg glemt. Send en hilsen!»

«Jeg tror ikke sd syke barn og unge har noe pad skole a gjgre. Tror ikke de greier G lzere.»

Men for de fa i alvorlig/sveert alvorlig grad det kan vaere aktuelt for, er det fglgende nevnt som det
viktigste:

8.5.1

8.5.2

Hjemmeundervisning.

God dialog.

Tilrettelegging.

Kunnskap om ME.

Vilje til 3 ytte og tro pa den ME-syke og deres pargrende.

Hjemmeundervisning
«Det er viktig at skolen tilpasser undervisning og vurderingssituasjoner til den ME-syke elevens
behov. F.eks. ved at eleven far hiemmeundervisning, at kontaktlaerer har naer kommunikasjon
med eleven/de foresatte om arbeidsplaner etc. slik at eleven kan jobbe en del pG egen hdnd,
ndr formen tillater det, at prgver og andre vurderingssituasjoner arrangeres hjemme, med rom
for hvilepauser etc. og at den ME-syke elevens klasse far litt innsikt i sykdommen og oppfordres
til @ opprettholde litt kontakt med han/henne.»

«Hjemme undervisning hvis pasient gnsker/klarer. | dialog med foreldrene.»

«Hvis man klarer noe skole med alvorlig ME, er det viktig at det er mulig G fa
hjemmeundervisning.»

«Hjemmebesgk/robot for de som tdler det.»

«Hjemme undervisning tilrettelagt for hver enkel elev uten a vente til eleven er 100% borte fra
skolen over lang tid.»

«Undervisning hjemme til de det er best til. Korte viktige undervisningsbolker utpd
dagen/ettermiddagen. Mange lzerer raskt. Mange YouTube-snutter i leeringsgyemed. »

«Legge til rette for bruk av AV1 robot om den syke klarer G delta ved G bruk den. Hiemmebesgk
ndr den syke er i stand til G ta imot besgk.

God dialog rundt den ME-syke om utfordringer og muligheter
«Vise stor fleksibilitet og forstdelse. @nske @ forsta.»

«Viktigste er G opprettholde kontakt, sosialt, ikke glemme de med ME. Elever med alvorlig ME,
ma bli mgtt og sett der de er i sykdomsfasen uten G bli utsatt for forventninger og press.»

«Frita for oppmgte og fysiske timer, heller basere pd innleverings og pr@gveresultater nér det
skal settes karakterer. Tilby stréamming av timen sG man kan vaere med pd den fra senga
hjemme.»

«Hjelpe til G bidra til G opprettholde kontakt mellom skolen, elvene og den ME-syke. Man fagler
seg fort alene og glemt nar man ikke h@rer noe fra skolen eller fra venner.»
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«Ha god dialog med foresatte og elev.»
«Fgrst og fremst lytte til elever og foreldre.»

«l vdr situasjon har det veert liten eller ingen skolegang. | perioder 1t pr uke, og ellers ingen
skolegang de siste tre dgrene.»

8.5.3 Tilrettelegging der det er mulig

«Det ma tilpasses hver enkel person, og ikke presses.»
«At skolen tilrettelegger der det er mulig, sG man bare ma igjennom det viktigste.»

«Tilrettelegge for fritak og stgtte foresatte og elev. Ha jevnlige oppfalgingsmgter. Informere
om rettigheter til elev.»

«Samarbeide med den sykes lege og foresatte. lkke presse til mest mulig oppmgte pd skolen,
forstd at man ma tenke utenfor boksen og at lzering kan foregd pd andre arenaer enn i
klasserommet, det er mye stgy i et klasserom/pd en skole som kan gj@re den syke enda mer
syk.»

«Jeg fikk personlig ikke hjelp fra skolen, og mistet all skolegang fra midten av niende klasse og
videre. Jeg skulle gnske at jeg hadde fatt tilbud om hjemmebes@k av laerer som kunne hjulpet
megq litt en gang i uken. PG den tiden fantes det jo ikke slike roboter, og Skype ol. var heller ikke
sd utbredt, men i dag burde det vaere mulighet for G ta i bruk dette ogsd. Det burde ogsa
tilrettelegges for G lere de faktiske ngdvendige tingene slik at man ikke bruker mye tid og
krefter pa informasjon man aldri kommer til G bruke igjen.»

«Tilbud om AVI robot.»
«At skolen er klar over hjemmesituasjonen, og kan bidra til g hjelpe barnet i skolesituasjon.»

«Kontaktlaerer pd hjemmebesgk/hjemmeundervisning. Tilrettelegge slik at skolearbeid kan
gj@res hjemmefra. Anbefale og gi tilgang til digitale leeremidler. Bidra til at barnet har kontakt
med klassen og synliggjsre barnet.»

8.5.4 Kunnskap om ME

«At skolen har god kunnskap om ME er det aller viktigste. Viktig G forstd balansegangen
mellom aktivitet og hvile! Viktig G vite om det, og ikke ga over egen tdleevne»!

«Ha oppdatert og relevant kunnskap om sykdommen og de ulike alvorlighetsgradene.»

«Skolen trenger oppdatert kunnskap. »

8.5.5 Alytte og tro pa de ME-syke og deres pargrende

8.6

«Fgrst av alt: tro pd diagnosen. Lese seg opp pd den, men mest av alt lytte til eleven/pasienten.
Alle rammes individuelt. »

«Forstdelse og respekt.»

Hva mener du NAV kunne bidra med tanke pa behovene til ME-
pasienter med alvorlig eller svert alvorlig ME?

Dette er tiltakene som oftest trekkes frem i fritekstsvarene:

Kunnskap om ME.
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e Hjemmebesgk.

e Automatisk meldekort.
e Hjelpemidler.

e Pleiepenger.

o  God kommunikasjon.
o Tilrettelegging.

o  Fleksibilitet.

8.6.1 Kunnskap om ME

Sveert mange av respondentene (85%) etterlyser mer kunnskap om ME hos NAV. De mener at det er
helt ngdvendig at NAV kjenner bedre til symptombildet ME gir, med bl.a. symptomforverringer etter
fysisk aktivitet og kognitive belastninger (PEM).

«At NAV har god kunnskap om ME er det viktigste! Om ikke G gé over egen tdleevne! At en ME
pasient har mange spesielle behov!»

«Kunnskap om ME og a forsta hjelpebehovet.»
«Tro pgG 0ss.»

«Veere faglig oppdatert pG sykdommen og gjennom handling vise det blant annet ved 4 tilpasse
hyppighet og varighet pa mgter. Og ved a tilby G ta mgter hjemme hos pasienten.»

«Fra NAV hdper jeg at kunnskap og forstdelse for hva ME er kan bli en standard. NG virker det
som om de tror du kan ta deg sammen.»

«At de vet hva ME er og kan forholde seg til det og ikke foresla alternativ behandling til s syke
pasienter.»

«De kunne ha bedre kunnskap sG man slapp a forklare alt hele tiden, det krever sG mye energi.»

«Lytt til ME-syke og deres erfaringer. Send personell pd obligatoriske foredrag om ME, og
generelt spre mer kunnskap om sykdommen blant saksbehandlere og annen personell. «At de
vet hva ME er og kan forholde seg til det og ikke foresla alternativ behandling til s syke
pasienter.»

Noen fa av respondentene er forngyd med NAV, men mener at kunnskapen allikevel ma gkes.

«Jeg er forngyd med NAV, men tenker at kunnskapen om ME ma gkes slik at alle far et godt
mgte med dem, ikke bare de som er heldige med sin veileder.»

«Med sd mange ME syke her til lands, er det ogsd svaert urovekkende at det er sa lite kunnskap
om ME blant NAV ansatte.»

8.6.2 Hjemmebesgk
Svaert mange av respondentene gir uttrykk for at fysiske mgter hos NAV ikke er mulig pga.
helsesituasjonen. | stedet gnskes hjemmebesgk og fleksible Igsninger.

8.6.3 Automatisk meldekort
Respondentene er svaert opptatt av muligheten for automatisk meldekort eller fritak av meldekort
(ca. 80 %):
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«Avgjgrende aG gi fritak fra innsending av meldekort ved AAP. Det er altfor krevende for en
sengeliggende ME-pasient med alvorlig/svaert alvorlig grad av sykdommen, som knapt klarer G
opprettholde personlig hygiene og fd i seqg mat, a skulle fylle ut og sende inn meldekort hver 14.
dag. I tillegg er dette helt ungdvendig bruk av krefter som ikke finnes, da pasienten uansett
ikke er @ forvente G kunne veere i stand til G utfgre noen arbeidsrelatert aktivitet i overskuelig
fremtid. Det ville vaere bedre (som etter hvert ble avtalt i u.t.s tilfelle) G inngéd en forpliktende
avtale om at pasienten selv tar kontakt med NAV dersom endringer i sykdomstilstanden skulle
medfare at noe aktivitet kan utfgres, og sa heller gjeninnfgre meldekortinnsending nar dette en
dag i fremtiden mdtte bli aktuelt.»

«Hvis de forstar hva ME er vil de kunne tilrettelegge for fritak fra meldekort og fritak fra
oppmgte.»

«Gjgre det lettere a fa fritak for meldekort siden mange sliter med kognitiv svikt.»

«Fa slippe meldekort. Slippe kurs. Slippe @ aktiv falge opp egen sak. AAP passer ddrlig til en
alvorlig syk ME-pasient. De er alvorlig syke, og utrede deres arbeidsmuligheter har ingen
hensikt. AAP passer ikke for alvorlig syke pasienter.»

«Mer kan gjgres gijennom elektronisk aktivitetsplan og ditt NAV. For meg har kommunikasjon
via mitt NAV fungert bra etter at det ble innfgrt elektronisk aktivitetsplan. Veilederen har ogsd
tilpasset lengden pG mgter, og ettersom jeg ble darligere har vi ikke hatt mgter.»

«I min sykeste periode var jeg selv ikke i stand til G ha kontakt med NAV. De godkjente min
samboer som fullmektig. Det hadde lettet jobben hans, i en allerede svaert presset situasjon,
dersom jeg hadde fatt fritak fra G sende inn meldekort hver 14. dag.»

8.6.4 IKkke anbefal udokumenterte terapier til en sarbar gruppe
Flere respondenter nevner at det har opplevd a bli anbefalt udokumenterte alternative terapier av
NAV-ansatte.

«Informer om utdaterte behandlingsmetoder sG ME-syke ikke blir presset inn i farlige
situasjoner for a fa fortsette pd AAP eller fa sske Ufar (Lighting Process, gradert trening osv.).»

«ALDRI kreve LP som forsgkt behandling far evt. ufgr seknad.»
«Forstd at ME er en reell sykdom. De anbefaler LP og mener den syke gjgr sykdommen, og

mener dem som har fatt ME-diagnosen vil oppleve at den forsvinner innen fG Gr.»

8.6.5 Hjelpemidler
«Man sgker ikke pa hjelpemidler hvis man ikke har behov for det, sa ulike hjelpemidler bgr
innvilges uten for mye om og men.»

«Gjgre det enklere G fé tilgang til utstyr som gjgr hverdagen enklere»

8.6.6 Pleiepenger
Flere respondenter beskriver en krevende gkonomisk situasjon fordi en av de pargrende ma vaere
hjemme pga. stort pleie- og omsorgsbehov hos den ME-syke.

«Jeg er hiemme med pleiepenger som vi far fordi vi ogsa har en som er alvorlig ME-syk som er
under 18 ar. Vi ser ikke helt hvordan hverdagen skulle gatt opp hvis ikke... Har snakket med
sosionom om mulighetene som finnes og har snakket med kommunen om omsorgslgnn. Men
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ser ikke at det finnes gode Igsninger som gjar at det gdr opp dkonomisk nér en av foreldrene
ma vaere hjemme hele tiden...»

«Gi pleiepenger til oss med syke barn. Vi savner dialog. Har ingen behandler G ringe.»

8.6.7 God kommunikasjon/tilrettelegging/fleksibilitet
De aller fleste respondenter trekker frem viktigheten av et NAV som er fleksibelt og tilrettelegger for
den enkeltes behov.

«Legge til rette for den syke. Utsette mgter, komme pa hjemmebesgk, magte over telefon,
tilpasse tidspunkt osv. Lette arbeidet. Hjelpe til G fortelle hva man har krav pd. Hjelpe til G finne
og fylle ut skiemaer. Lette arbeidet til pasienten.»

«For noen pasienter (som u.t.) vil det alltid vaere en fordel med skriftlig kommunikasjon der
dette er mulig. Da kan pasienten lese informasjon og formulere sitt svar litt etter litt, fordelt
utover de tidspunktene (innenfor aktuell frist) da symptomnivaet mdtte tillate denne form for
aktivitet. Noen ganger kan det ta flere uker/mdneder a finne krefter til G litt etter litt fylle ut ett
enkelt skjiema. (U.t. har for eksempel brukt over 6 uker pa a fylle ut dette skjemaet, og
utfyllingen, som har krevd langt stgrre mengder krefter enn hva som de u.t. egentlig har til
radighet, har gatt pd bekostning av annen "aktivitet" som personlig hygiene og har medfart
betydelig symptomgkning. »

«Tilrettelegging og hjelp med a finne frem til det man har krav pd. Lettere kontakt med
hjelpeapparatet.»

«Veiledning til stgtteordninger og hjelp til @ fylle ut skijemaer.»

«Lytte til og forsta situasjonen til den syke og familien. lkke gj@re prosessen verre enn den
trenger G vaere. For meg var det til stor hjelp at de gjorde ufgreprosessen tryggere ved G
kommunisere godt, og stgtte meg i en tgff livssituasjon.»

«Bra kommunikasjon og tilrettelegging for de av oss som er veldig syke. Alt har blitt digitalisert
og det forventes at man skal kunne logge seg pa og ha kontakt gjennom mitt NAV, men nar
man er sd syk at man har kognitive problemer og ikke klarer G veere pd nett, finne fram til riktig
sted, eller at man pga. av kognitive problemer kan gjgre mye feil, er ikke dette en bra Igsning.
Det md i dialog med de syke, finnes frem til bra Igsninger, sa de syke ikke blir sykere pga. stress
og uro ifm. med hva som skjer videre i saken, utbetalinger osv. Det er sveert uheldig at det er sd
mange bytter av saksbehandlere og at pasientene ikke far beskjed om dette. Det @ forholde seg
til nye personer hele tiden er bade stressende og krevende. Noen av oss er i en situasjon hvor vi
ikke har hjelp fra pdrgrende eller andre som kan ta seg av post, kommunikasjon med ulike
instanser, sa det @ kunne finne frem til Igsninger som bidrar til ro og mindre stress, men ogsd
gjar at pasientene fgler at de har kontroll og vet hva som skjer i saken, med gode frister osv., er
sveert viktig. Det er sveert uheldig at pasienter blir sykere under AAP tiden, ndr dette er en tid
hvor de kunne fatt ro og blitt mer stabile i formen.»

«NAV kunne laget en tilbudspakke for G spagrre hva de kan hjelpe med. Type hjemmebesgk,
hjemmehjelp, hjelp til G sske om ulike ting. De syke er jo ofte lite i stand til G finne ut hva som
kan veere til hjelp, de bruker energien til G holde ut. Dette innebaerer kanskje at noen sentralt i
NAV kunne samarbeide med representanter fra ME-foreningen om a lage ei slik pakke.»
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9 Spgrreskjema

De sykeste ME-pasientene

1. Introduksjon

ME-foreningen gnsker a kartlegge HJELPETILBUDET for pasienter med alvorlig og sveert alvorlig
grad av ME, og for deres pargrende.

Vi har stor forstaelse for at de aller sykeste ikke kan svare selv. Problemstillingene og spgrsmélene
er derfor utformet slik at pargrende kan svare pa vegne av de sykeste.

Vi er klar over at det er pasienter vi ikke kan nd med denne undersgkelsen, men mener likevel at
svarene kan gi viktig informasjon om hjelpetilbudet til denne pasientgruppen.

Praktisk informasjon:
Undersgkelsen vil ligge ute til og med 01.10.18

Det er mulig & stoppe underveis i undersgkelsen og komme tilbake senere for & fylle ut resten. Om
ngdvendig kan man bruke hele perioden mens undersgkelsen ligger ute pa & svare.

Gjennomshittlig tid for & svare er 25 minutter, men tiden vil avhenge av svarvalg og om man skriver
mange svar i fritekst.

Undersgkelsen er anonym, og det er ikke mulig & spore svarene tilbake til en enkelt person eller
familie.

Bakgrunn:

De sykeste ME-pasientene har stor sykdomsbyrde og stort pleiebehov, og er blant de sykeste
pasientene i Norge. Likevel vet man lite om denne pasientgruppen. Det finnes ikke tall for hvor
mange pasienter det gjelder, hva slags hjelp de mottar og hvor tilfredse de er med kontakten med
helsevesen, Nav og kommunalt hjelpeapparat.

Det finnes heller ingen informasjon om hva slags stgtte og avlastning de pargrende far. Mange av
de sykeste ME-pasientene krever tilsyn | beredskap 24 timer i dognet, og flere store undersgkelser
viser stor "burden of care".

Gjennom denne undersgkelsen gnsker ME-foreningen a sette lys pa hvordan situasjonen er for
disse pasientene i Norge i dag.

Undersgkelsen bestar av strukturerte spgrsmal, men det er ogsa gitt store muligheter til & gi
tilleggsopplysninger i fritekst. Det er umulig & fange opp alle mulige tilfeller i de strukturerte
spgrsmalene, og vi haper derfor mange vil benytte muligheten til & fortelle om sine opplevelser i
egne ord.

|
1

187



De sykeste ME-pasientene

2. Opplysninger om alvorlighetsgrad av ME for den pasienten besvarelsen gjelder

P& denne siden spgr vi om hvilken alvorighetsgrad av ME pasienten har.

ME-pasientene er rammet i ulik grad; fra en mild grad der den rammede kan klare a utfare noen
oppgaver til en meget alvorlig tilstand som krever fullt stell og pleie. Inndeling i alvorlighetsgrad
kan gjeres, og er gjort, pa ulike mater. Vanligvis deles ME inn i mild, moderat, alvorlig og svaert
alvorlig.

Beskrivelsen av alvorlig og sveert alvorlig grad nedenfor er en utdyping av ulike erfaringer og
inndelinger som er gjort i forskjellige kilder.

Fordi grensene mellom gradene kan veere flytende, stiller vi senere i undersgkelsen noen ekstra
spgrsmal om funksjonsniva.

Alvorlig grad.

Pasientene er bare i stand til & utfgre minimalt av daglige aktiviteter, vaske ansiktet, pusse tennene
og fa i seg mat. Det er behov for & ligge mye av dagen, ofte i form av en veksling mellom a ligge pa
sofaen eller i sengen. Pasientene har alvorlige, fysiske og kognitive problemer. Mange er avhengige
av rullestol for & komme seg rundt. Disse personene makter bare a reise hjemmefra i sjeldne
tilfeller, og denne anstrengelsen medfarer alvorlige, langvarige symptomforverringer.

Sveert alvorlig grad

Pasientene er ofte ute av stand til selv a utfgre noen personlige oppgaver. De ligger til sengs
mesteparten av tiden og er pleietrengende. Pasientene har behov for hjelp til personlig hygiene og
matinntak. Enkelte har behov for sondeernaering som felge av alvorlig energimangel og nedsatt
styrke til & tygge eller svelge mat. Disse pasientene er meget gmfintlige for sanseinntrykk. De taler
ikke stoy og er ekstremt falsomme for lys og lukt. Selv lett bergring kan utlgse alvorlig
symptomforverring. Den kognitive svikten er meget uttalt og mange mister taleevne og mimikk.

* 1. Dette spgrsmalet gjelder den ME-syke.

Hvilken grad av ME har du / den pasienten besvarelsen gjelder?

() ALVORLIG ME
() SVARTALVORLIG ME

f\ Jeg har hverken alvorlig eller sveert alvorlig ME
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De sykeste ME-pasientene

3. hvem fyller inn undersgkelsen

Her spgr vi om hvem som fyller inn undersgkelsen.
Undersgkelsen er lagt opp med tanke pa at pargrende | helsepersonell kan svare pa vegne av de
sykeste pasientene.

* 2. Dette spgrsmalet gjelder den som fyller inn undersgkelsen.
Hvem fyller inn denne undersgkelsen?

Jeg er ME-pasient med alvorlig / sveert alvorlig ME

Jeg er naer pargrende til en pasient med alvorlig / sveert alvorlig ME
som er for syk til & svare selv, og fyller inn undersgkelsen pa vegne av / sammen med pasienten

Jeg er helsepersonell som pleier en ME-syk, og fyller inn undersgkelsen p& vegne av /sammen med pasienten

OO0 OO

Jeg er hverken pasient selv eller pargrende til en alvorlig eller sveert alvorlig syk ME-pasient

De sykeste ME-pasientene

4, Pargrendes forhold til pasienten

* 3. Er du den primeere omsorgspersonen for den ME-syke?
O Ja
Q Nei

O Annet (vennligst spesifiser)

|

4. Er du alene om omsorgen for den ME-syke, eller er det andre i husstanden som deler pd omsorgen?

() Jeg er alene om omsorgen

() Jeg deler omsorgen med andre i husstanden
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* 5. Du er pargrende til en ME-pasient med alvorlig eller sveert alvorlig ME.
Hva er din relasjon til den syke?

O Foresatt for et barn UNDER 18 med alvorlig eller sveert alvorlig ME

Forelder til en ME-pasient som er ELDRE enn 18 ar med alvorlig eller sveert alvorlig ME
Ektefelle / partner til en pasient med alvorlig eller sveert alvorlig ME

Barn av en pasient med alvorlig eller sveert alvorlig ME

Venn av en pasient med alvorlig eller sveert alvorlig ME

OO0OO0O0

Annet (vennligst spesifiser)

|

De sykeste ME-pasientene

5. Samarbeid med skole, kommune og helsevesen om omsorgen for barn med alvorlig eller
sveert alvorlig ME

Du har sagt at du er foresatt til en ME-pasient under 18 ar.

Du vil na fa noen spgrsmal om din rolle som foresatt for barn / ungdom med alvorlig /sveert alvorlig
ME om samarbeidet med skole, helsevesen og kommunen.

Du vil f spgrsmal om annet hjelpetilbud senere i undersgkelsen.

* 6. Far barnet / ungdommen noen form for undervisning?

() Nei, barnet er for sykt for undervisning

Q Ja, barnet far noe undervisning.
Vennligst spesifiser under

|
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* 7. Hvor enig er du som FORESATT i de fglgende pastandene?

Hverken uenig

Sveert enig Enig eller enig Uenig Sveert uenig Ikke relevant
Samarbeidet med skolen N O) e N ’ .
er godt \ — S ~/ o —/
Samarbeidet med BUP B N ~ -~ Y
er godt A = ~ o <
Samarbeidet med det e ' ~ X ~N
lokale sykehuset er godt N = 4 — — ~
Samarbeidet med det B ) .
regionale sykehuset er O @) (. ) ¢ )
godt
Jeg har blitt trodd p&

. ] I N & N > ~
hva jeg forteller om mitt @ ) ) )
barn
Det er enighet med alle
aktgrer om pleien og ( N 5 ~ \
omsorgen for mitt ME- N ~ N -/ ~ o

syke barn.

8. Har du veert i kontakt med Rikshospitalets barneavdeling. | sa fall, hvordan vurderer du kontakten?
Sveert god God Hverken god eller darlig Dérlig Sveert darlig

~ ~ —~ ~

() ) @ @ @

Hvid du gnsker 4 fortelle mer, kan du gjere det her.

* 9. Har du som FORESATT opplevd & bli fortalt at barnevernet vil bli koblet inn angdende omsorgen for ditt
ME-syke barn?

Ja

Nei

10. Har du opplevd at barnevernet har foretatt en undersgkelse angédende omsorgen for ditt ME-syke barn?
() Ja

) Nei

11. @nsker du & fortelle mer om din opplevelse som foresatt for et barn med alvorlig / sveert alvorlig ME
kan du gjgre det her.
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De sykeste ME-pasientene

6. Pargrendes opplevelse av egen situasjon

Her blir de PAR@GRENDE bedt om & fortelle om hvordan de opplever sin egen situasjon.

Sporsmalene gjelder hvordan du opplever din NAVARENDE situasjon.

* 12. Dette spgrsmélet gjelder den PARGRENDE som fyller inn denne undersgkelsen.

() Kvinne

*

ONONONORORORON~

. Den PAR@RENDE som fyller inn denne undersgkelsen er

Under 18

Mellom 18 og 29 ar gammel
Mellom 30 og 39 ar gammel
Mellom 40 og 49 ar gammel
Mellom 50 og 59 ar gammel
Mellom 60 og 69 ar gammel

Over 70

Det hgyeste utdanningsnivéet for den PAR@GRENDE som fyller inn denne undersgkelsen er

Barneskole

Ungdomsskole

Videregéende skole

Hoyskole / universitet tre ar (bachelor)

Hgyskole / universitet fem ar eller mer (master eller hgyere)

OCOOO0OO0OO0O*Ek

Annet (vennligst spesifiser)

|
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*15.
Hvordan opplever du som PAR@GRENDE det NAVAERENDE samarbeidet med ulike aktarer?

Hverken bra

Sveert bra Bra eller darlig Darlig Sveert darlig Ikke relevant
Din egen fastlege O ) ) 9 @)
Den ME-sykes fastlege & O () ) ) )
Hjemmesykepleien C D 4 9 @ )
Den ME-sykes BPA ® ) P » B )
Hjemmehijelp eller andre i & ~ ~ ~
kommunale tjenester N~ ~—/ - S N~ /
Kommunen - ( M M) \ ( \
saksbehandling NS ~ ~/ ~ ~ ~—

* 16. Hvordan pévirker det & veere PAR@RENDE til en ME-pasient med alvorlig /sveert alvorlig ME din egen
NAVZRENDE livssituasjon?

Ikke i det hele
Sveert positivet Litt positivt tatt Litt negativt Sveert negativt  Ikke relevant

Din folelse av trygget for e ~ e ~ I N
framtiden N~ -~ —/ - —/
Din egen helse U ) ) ) ) .2)
Ditt sosiale liv / omgang \ ~ ~

@ ) ) 9 D,
med venner = = = ~
Din arbeidssituasjon ) ) ) D) A D
Familiens gkonomi @ ) @, ) @, )

* 17. Hvor mange timer i uken brukes av PAR@RENDE pa pleie av og tilrettelegging for den ME-syke?

() 1-10

() 11-20
() 21-30
31-40

() Merenn40
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* 18. Hvor mange timer i uken ma PARGRENDE veere til stede hjemme i tilfelle den ME-syke trenger deg
(inkludert timene i spgrsmalet over)

O 1-10
(O u-2
(O 21-30
() 31-40

O Mer enn 40

19. Har den ME-syke behov for tilsyn hele dggnet?
O Ja
O Nei

O Annet (vennligst spesifiser)

|

* 20. Har du ME selv?
O Ja
Q Nei

21. Takk for at du forteller oss om hvordan du opplever din rolle som pargrende for en pasient med alvorlig
/ sveert alvorlig ME.
Hvis du gnsker & fortelle mer, eller om noe som ikke er dekket av spgrsmalene over, kan du gjare det her:

22. Har du som PAR@RENDE noen form for avlastning (ut over de tjenester den ME-syke har)?
() Ja
O Nei

() Her kan du fortelle om hva slags avlastning du har:

| |

De sykeste ME-pasientene

7. Informasjon om den ME-syke
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Alle videre spgrsmal gjelder den ME-syke

Neste og alle videre spgrsmal i denne undersgkelsen gjelder den ME-syke.
Undersgkelsen er lagt opp til at pargrende /helsepersonell kan svare pa vegne av de sykeste
pasientene.

Undersgkelsen er anonym, men vi trenger informasjon om hvem den ME-syke er.
* 23. Jeg / den ME-syke besvarelsen gjelder er
Mann

Kvinne

* 24. Hvem stilte den endelige ME-diagnosen?

Fastlege

Lokalt sykehus

Regionalt sykehus

Nasjonalt sykehus / universitetssykehus
Privat spesialist med offentlig avtale
Privat spesialist uten offentlig avtale

Vet ikke

Annet (vennligst spesifiser)

* 25. Jeg / den ME-syke besvarelsen gjelder er

Mellom 0 og 9 &r gammel

Mellom 10 og 19 ar gammel

Mellom 20 og 29 &r gammel
() Mellom 30 og 39 &r gammel
Mellom 40 og 49 ar gammel
Mellom 50 og 59 ar gammel
Mellom 60 og 69 ar gammel

Over 70
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* 26. Hva er ditt / den ME-syke besvarelsen gjelder sitt hgyeste fullfgrte utdanningsniva?

() Bameskole

() Ungdomsskole

() Videregaende skole

O Hayskole / universitet tre &r (bachelor)

O Hoyskole / universitet fem &r eller mer (master eller hgyere)

O Annet (vennligst spesifiser)

|

* 27. Hvilket fylke bor du / den ME-syke besvarelsen gjelder i?

De sykeste ME-pasientene

8. Barn som péargrende - stgttetiltak.
Har den ME-syke egne barn, eller har den syke unge sgsken?

Alle spgrsmal pa denne siden gjelder den ME-syke.

Undersgkelsen er lagt opp til at pargrende kan svare pa vegne av de sykeste pasientene.

* 28. Vi gnsker & vite noe om hva slags stgtte som gis til barn som er pargrende til en person med alvorlig
eller sveert alvorlig ME.

Har du / den ME-syke denne besvarelsen gjelder egne barn under 18 ar,
eller
har den ME-syke sgsken under 18 ar som bor i samme husstand?

() Ja
() Nei

De sykeste ME-pasientene

9. Hjelpetilbud til barn som parerende

Her spegr vi deg om barn til alvorlig | sveert alvorlig syke ME-pasienter far noen form for hjelp eller
Stotte.
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Helsepersonelloven § 10a palegger helsepersonell en plikt til & bidra til & dekke det behovet
for informasjon og ngdvendig oppfglging mindredrige barn av pasient med psykisk sykdom,
rusmiddelavhengighet eller alvorlig somatisk sykdom eller skade, kan ha som fglge av

forelderens tilstand.

* 29. Har barna dine noen gang fatt tilbud om hjelp og statte fra helsepersonell?

Ja

Nei

30. Hvis du har svart ja pa spgrsmalet over, hva besto denne stgtten i?

* 31. Hvor mye opplever du at din sykdom pavirker barnets daglige liv?

Pavirker pa en
veldig positiv ~ Pavirker pa en Pavirker p& en
mate positiv méate Pavirker ikke negativ mate

Barnets / barnas sosiale
liv, f.eks. & ha med
venner hjem

Barnets / barnas B
mulighet for & delta i (
fritidsaktiviteter

Barnets / barnas
skolehverdag

Barnet bekymrer seg for
min sykdom / helse

* 32. hvor gammelt er det yngste barnet ditt?

Under to &r

3-6ar

197

Pavirker pa en
sveert negativ
mate Ikke relevant
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33. Hva slags hjelp og statte opplever du at barnet /barna dine kunne hatt bruk for?
Kryss av det du mener ville veert til hjelp.

|| stettekontakt

D Samtale med helsesgster
|| Hielp med lekser

D Kjaring til / fra fritidsaktiviteter
D Avlastningshjem

|| Annet (vennligst spesifiser)

|

34. Har du barn som har ME?
O Ja
O Nei

35. Hvis du gnsker a fortelle mer om hvordan du opplever & veere forelder med alvorlig / sveert alvorlig ME
kan du gjagre det her.

36. Har du opplevd at det har blitt sendt bekymringsmelding til barnevernet nar det gjelder omsorgen for
dine barn?

O
() Nei

Her kan du evt. fortelle mer

De sykeste ME-pasientene

10. Bosituasjon

Her spgr vi om hvordan bosituasjonen for den ME-pasienten denne spgrreundersgkelsen gjelder,
og om den ME-syke bor alene eller sammen med andre.

12
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* 37. Hordan er din bositiasjon?
Dette spgrsmalet gjelder den ME-syke

() Jegbor alene

Jeg bor sammen med partner / ektefelle
Jeg bor hos mine barn

Jeg bor hos mine foreldre

Jeg bor i instituasjon

Annet (vennligst spesifiser)

|

OOO0OO0O0O

De sykeste ME-pasientene

11. Enslige ME-syke uten pargrende

P& denne siden stiller vi spgrsmal om hvordanME syke som bor for alene klarer sin NAVAERENDE
situasjon.
konkrete spgrsmal om hva slags hjelp du mottar vil komme senere i undersgkelsen

* 38. Hvor mange personer (unntatt helsevesenet) har du som du kan kontakte i en krisesituasjon?
O Jeg har flere venner / familiemedlemmer som jeg kan kontakte
U Jeg har bare en / venn ett familiemedlem jeg kan kontakte

O Jeg har ingen venner / familiemedlemmer jeg kan kontakte

* 39. Hvordan ordnes aktiviteter i dagliglivet?

Fylle inn skjemaer til
Nav, selvangivelse ol.
/betale regninger

Privat
vaskehjelp Bestiller pa Hjelp fra
Klarer selv  Blir ikke gjort Hjemmehjelp /privat BPA BPA nett venner
Handle mat O O @ O O O O
Lage ma O o o O O O O
Hygiene O O O O O O L]
O O O O

O

O

13
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* 40. Hvor mange personer har du kontakt med i lgpet av en uke?

Sveert sjelden eller
Daglig Flere dager i uken Ukentlig Manedlig aldri

Familie - foreldre / barn / Q O O O Q

sesken

Venner - hjemme hos

O

. ® O O ®
Venner - pa telefon eller O O Q O O
Nettsamfunn O ’D O O O
Hjemmehijelp O O O Q O

O O O O O

Hjemmesykepleie

Annet (vennligst spesifiser)

41. Hvis du gnsker & fortelle mer om din situasjon som enslig med alvorlig/sveert alvorlig ME, kan du gjare
det her

De sykeste ME-pasientene

12. Funksjonsniva - NAVZAERENDE situasjon

Disse spgrsmalene gjelder den ME-syke.

Her blir du spurt om din NAVAERENDE helsesituasjon og om ditt NAVARENDE funksjonsniva.

14
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* 42. Hvor ofte kan du utfgre disse aktivitetene - sosialt liv og kommunikasjon.

Disse spgrsmalene er her for & synliggjgre sykdomsbyrden.

Mellom en gang i

uken og en gang pd&  Mellom en og to

Hver dag Flere ganger i uken to méneder ganger i aret
Forlate huset (‘ D 9 (‘
G4 en kort tur Q @) @) @)
Ga pa besgk eller ha C \ \
besgk S e —/ /
Kommunisere med ( ~ ~N (
andre p& nett ~/ —/ ~— -
Ha en samtale p& mer ,/f N\ N\
enn fem minutter N = / -
Snakke noen f4 ord C D) D C

* 43. Hvor ofte kan du utfgre disse aktivitetene - aktiviteter i hverdagen?

Disse spgrsmalene er her for & synliggjere sykdomsbyrden.

Mellom en gang i
uken og en gang Mellom en og to

Hver dag Flere gangeriuken  p& to maneder ganger i aret

Lage et méltid selv ) ) O O
Spise selv O ®) 9) O
Sta opp av sengen, kle —~ N & &
climes C ) ) C

Sitte i sengen @) \) U -
Snu meg selv i sengen (\ ) ) L
Utfgre personlig hygiene @, L ) - ) Q/;‘
Dusie [ 0 O O
Vaske héret @), @, ‘ ) \v
Bruke WC (: ) ) &
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* 44. Hvor fglsom er du for sanseinntrykk

Normal belysning
Sollys ute

Lys fra PC-skjerm / TV
Musikk

Normalt lydniva, f.eks.
tale

Haye lyder
Lukt

Parfyme, f.eks. fra
vaskemidler

Bergring

Téler godt

O
O

45. Hvor enig er du i pastandene?

Jeg kan spise normalt

Kvalme hindrer meg &
spise normalt

Jeg har problemer med
a svelge

Jeg far magesmerter nér
jeg spiser

Annet (vennligst spesifiser)

Sveert enig
O
O

O

O

Téaler

(JOR MOEARO

O O

Téler ikke i det hele

Taler av og til Taler sjelden tatt

O OO0 0O
O 0O OO0
O 0O OO

olie
) O O

O O OO
O O
O O

Hverken enig eller
uenig Uenig Sveert uenig

O O O
0 O O
O O O
O

O O
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* 46. Hvordan far du i deg nok nzaering?
Kryss av for hvordan du primzert far i deg naering.

Det er mulig med mer enn et valg.

| Jeg kan spise normalt
| Jeg ma f& hjelp til & spise noen ganger
Jeg ma alltid ha hjelp til & spise
| Jeg kan spise litt, av og til, nar jeg orker
Jeg far nzering gjennom sonde
Jeg far neering intravengst

Jeg har PEG / PEJ

* 47. Hvor mange timer er du oppe av sengen pa en vanlig dag?

Ingen

() Under 1time
() 1-2timer

() 3-5timer
() 6-9timer

10 - 16 timer

48. Hvis du er ute av sengen i lgpet av dagen, hvor mye av den tiden tilbringer du liggende (pa sofa el.)

Hele tiden, bortsett fra toalettbesgk
() Mer en halvparten av tiden
") Mellom halvparten av tiden og en fierdedel av tiden

( Mindre enn en fierdedel av tiden
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* 49. Hvilke symptomer opplever du som mest plagsomme?

Ranger de FEM symptomene du opplever som mest plagsomme.

Gi det symptomet som er verst verdi 1
Det som er nest verst verdi 2 osv.

) D
(4]

J

Muskel- og leddsmerter

Hodepine

(A O KA~
O O

Sgvnvansker

Kognitive problemer
(hjernetéke)

O

Utmattelse

() O KAO KA~

O

Overfglsomhet for
sansestimuli (lyd / lys /
lukt / bergring)

Kvalme

Magesmerter
Temperatursvingninger
Kontrakturer

Svimmel av 8 sté / sitte

O0O0O0OO00 O O O 00O~
(JOLAOKE O

OEAOEAOKE O
OO0O0O0OO0OO0O O O O OO0
OO0O0O0O0O0 O O O

O

Kramper

Annet (vennligst spesifiser)

| |

De sykeste ME-pasientene

13. Den ME-sykes sykdomshistorie

Her ber vi deg fortelle om nar du ble syk, hvor lenge du har veert syk, og hvordan sykdommen har
artet seg.

* 50. HVilket ar ble du syk?
(her spgar vi om nar du mener du ble syk, ikke nar du fikk diagnose)?

L]

18
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* 51. Hvor lenge har du veert sa syk som du er nd?

( / Under et &r

) Etér

(") Mellom ett og tre &
() Mellom tre og seks &r
) Mer enn seks ar

( Annet (vennligst spesifiser)

* 52. Hvor gammel var du da fikk ME (her spar vi om nar du mener du ble syk, ikke nar du fikk diagnose)?

( Under 10 &r

() mellom 10 og 15 &r
(") Mellom 16 og 19 &r
() Mellom 20 og 29 &r
() Mellom 30 og 39 &r
(") Mellom 40 og 49 &r
(") Mellom 50 og 59 &r
() Mellom 60 og 69 &r

@, Over 70

53. Hvordan har sykdomsforlgpet artet seg
() situasjonen svinger

() situasjonen er stabil

() Jeg blir stadig bedre

() Jeg bli stadig déarligere

() Annet (vennligst spesifiser)
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* 54. Har du noen andre diagnoser i tillegg til ME?
Det er mulig med mer enn ett svar.

D Nei

Migrene

Lavt stoffskifte (Hashimoto e.l.)
Astma

Allergi

Endometriose

Andre gynekologiske tilstander
Irritabel tarmsyndrom

Coliaki

Sgvnapné

POTS

oo ooddn

Annet (vennligst spesifiser)

| |

De sykeste ME-pasientene

14. Din og din families gkonomiske situasjon - ytelser til pargrende

Spgrsmalene pa denne siden gjelder den ME-syke.

Undersgkelsen er lagt opp til at pargrende kan svare pa vegne av de sykeste pasientene.

Her spgr vi om din og din families gkonomiske situasjon.

P& denne og den neste siden spgr vi om hva slags skonomisk stgtte du mottar, og hva slags stette
dine pargrende far.

* 55. Hvordan opplever du din / familiens gkonomi?
Sveert darlig

Dérlig

Tilfredsstillende

God

Meget god

ONONONON®.
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* 56. Mottar noen av dine PAR@GRENDE omsorgslgnn?
() Ja
O Nei, de har sgkt men fatt avslag
() Nei, de har ikke skt

() Nei, jeg har ikke pérerende

* 57. Har noen av de PAR@GRENDE som pleier deg ytelser fra Nav som hovedinntekt?

Q Ja, AAP

O Ja, ufgretrygd
() Ja, pleiepenger

() Ja, sosialstanad

() Nei

() Nei, jeg har ikke pérgrende

De sykeste ME-pasientene

15. Opplysninger om ME-pasientens forhold til Nav - ytelser fra Nav

Spgrsmalene pa denne siden gjelder den ME-sykes forhold til Nav.
Undersgkelsen er lagt opp til at pargrende kan svare pa vegne av de sykeste pasientene.

P& denne siden ber vi om informasjon om ditt forhold til Nav.

21
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* 58. Hvilke gkonomiske ytelser mottar du / den ME-syke fra Nav?

Det er mulig med mer enn ett svar.

Ingen
[ ] AP
[ | ufertrygd
} Ung ufer
\ Hjelpestgnad

| Tilskudd til sm& hjelpemidler

| | Bilstenad
[] Grunnstenad

[ ] Annet (vennligst spesifiser)

* 59. Hvordan opplever du forholdet til Nav?

Kunnskapen om ME hos
Nav

Saksbehandlerens holdning
til deg som person

Prosessen med a fa de
ytelser du har krav pa

Sveert god

N
\ )

/

@

Hverken god eller

darlig Darlig
O O
‘\_7/ L/
-, @)

* 60. har du eller dine pargrende fatt tilstrekkelig hjelp av Nav i disse situasjonene?

Informasjon om hvilke
ytelser du har krav pa

Hjelp til & fylle inn
skjemaer

Kontakt med
saksbehandler tilpasset
dine behov /
hjemmebesgk

Muilighet for fritak fra &
sende inn meldekort
(AAP)

Annet (vennligst spesifiser)

Ja

\

/

Nei

O

208

Sveert darlig

O

N/

Ikke relevant

O
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61. Hvis du gnsker a fortelle mer om din opplevelse av Nav kan du gjgre det her.

De sykeste ME-pasientene

16. Opplevelse av helsevesenet

Pa denne siden ber vi deg fortelle om din opplevelse av helsevesenet.

* 62. Din NAVAERENDE situasjon.
Hvor enig er du i de forskjellige pastandene?

Hverken enig eller

Sveert uenig Uenig uenig Enig Sveert enig
Jeg far tilstrekkelig
( (
Felsehicl O O O O O
Helsepersonell kommer
hjem til meg nar det er O Q O O O

behov for det

Jeg foler meg trodd i

mgtet med O O ‘D Q O

helsepersonell

63. Hvordan opplever du kontakten med helsepersonell i din NAVZARENDE situasjon?
Kryss av for de aktgrene du er i kontakt med FOR TIDEN.

Hverken god eller
dérlig Darlig Sveert darlig

@
a

Sveert god 0

Fastlegen
Hjemmesykepleie
Fysioterapeut
Lokalt sykehus
Regionalt sykehus

Universitetsykehus

OO0 0000
ORJOEROEJ
OO0 0000
OO0 0000
OO0 0000
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* 64. Opplever du at du har tilstrekkelig oppfalging av helsepersonell i din NAVARENDE situasjon?

Noe oppfelging,
Ja, ved men ikke
Ja, hos behandler hjemmebesgk tilstrekkelig Nei Ikke relevant
Fastiege O O O O O
Privat lege / legesenter O D D O O
Sykehuslege O O O O ®
Sykepleier (” ( ) ) ( (1
Annet (vennligst spesifiser)
65. Har du regelmessig oppfglging av andre behandlere?
Kryss av det som passer.
Nei, har ikke fatt
Ja, hiemmebesgk Hos behandler Nei, er for syk tilbud Ikke aktuelt
Psykolog / psykiater O @) O O O
Fysioterapeut @) @) O O O
Kiropraktor ( ) D > ( ) O
Ergoterapeut O D O O O
Alternativbehandler (w D) ) C ) O

Annet (vennligst spesifiser)

* 66. Etter at du fikk ME, har du byttet fastlege for & f& bedre oppfalging som ME-syk?
"L/ Ja, en gang
() Ja, flere ganger

() Nei

() Annet (vennligst spesifiser)
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* 67. Har dere opplevd at kontakten med en aktgr i helsevesenet har veert sa vanskelig at dere ikke tar eller
gnsker & ta kontakt igjen?

() da
O Nei

Hvilken type akter gjaldt dette?

* 68. har dere en avtale med helsepersonell om & kunne ta kontakt i en krisesituasjon?

Nei

O

Hjemmesykepleie
Fastlege

Lokalt sykehus
Koordinator i kommunen

ME-koordinator pa fylkesniva

ONONORON®

Annet (vennligst spesifiser)

|

69. Hvis dere gnsker & fortelle mer om din opplevelse av kontakten med helsevesenet kan du gjere det
her.
Det er like viktig & f& fram positive som negative erfaringer.

De sykeste ME-pasientene

17. Symptomlindring

Spgrsmalet pa denne siden gjelder den ME-syke.
Undersgkelsen er lagt opp til at pargrende kan svare pa vegne av de sykeste pasientene.

P& denne siden ber vi deg fortelle om du opplever at du far tilstrekkelig symptomlindring.
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* 70. Opplever du at det er gjort tilstrekkelig behandlingsforsgk fra helsepersonel for a lette dine symptomer?

Ja Nei
Sgvnproblemer Q O
Smerter O O
Kvalme O O
Mage- og
tarmproblemer Q O

Annet (vennligst spesifiser)

| |

De sykeste ME-pasientene

18. Hjelpemidler og assistanse i hjemmet - kommunale tjenester

Spgrsmaélene pa denne siden gjelder den ME-syke.

Undersgkelsen er lagt opp til at pargrende kan svare pa vegne av de sykeste pasientene.

P& denne siden ber vi deg fortelle hvilke former for hjelp og assistanse du mottar i hjemmet.

Dette gjelder kommunale tjenester.

* 71. Opplever du at du far tilstrekkelig hjelp fra kommunen?
() Ja
() Nei

212
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72. Hvilke former for hjelp eller assistanse fra kommunen mottar du i hjemmet, og hvor forngyd er du med
de ulike tiltakene?

Har sgkt om
Hverken @nsker ikke  ordningen,
Sveert forngyd eller Sveert denne men fatt
forngyd Forngyd misforngyd ~ Misforngyd  misforngyd ordningen avslag

Brukerstyrt personlig ‘ / ¢ \ \
assistent (BPA) N —/ N /

Hjemmesykepleie / hjelp

fra hiemmetjenesten ~ \ ) O O
Hjemmehjelp O C C ) §

Stettekontakt & i \/ .
Hjelp fra : \‘ ‘

frivillighetssentral \— ) . () )

Annet (vennligst spesifiser)

* 73. Paragraf 21 i Helse- og omsorgstjensteloven sier:
"For pasienter og brukere med behov for langvarige og koordinerte tjenester etter helse- og
omsorgstjenesteloven, skal kommunen tilby koordinator, jf. helse- omsorgstjenesteloven § 7-2. Dette gjelder
uavhengig av om pasienten eller brukeren gnsker individuell plan.

Koordinatoren skal sgrge for ngdvendig oppfalging av den enkelte pasient eller bruker. Koordinator skal
ogsa sikre samordning av tjenestetilbudet og fremdrift i arbeidet med individuell plan.”

Har din kommune oppnevnt en koordinator for deg?

() Ja

Nei

Vet ikke

27
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* 74. HJEMMESYKEPLEIE - hvor enig er du i pastandene?

Hverken enig
Sveert enig Enig eller uenig Uenig Sveert uenig Ikke relevant

Jeg ma stadig forholde A~ O ~ — ~ N
meg til nye personer s — — J ./ »

Hjemmesykepleien er i - -
flinke til & bruke permer O Q @) O D)
med instruksjoner

\/;
(

Hjemmesykepleien har N ' a ~ @ ~
god kunnskap om ME / J \ / D,
Jeg er forngyd med
tienestene fra O O O ) @), )
hjemmesykepleien

Her kan du fortelle mer:

* 75. HJEMMEHJELP hvor enig er du i pastandene?

Hverken enig

Sveert enig Enig eller uenig Uenig Sveert uenig Ikke relevant
Tjenestene fra
hjemmehjelpen er & e ~ =
fleksible nok for mine S ~—/ 1% \_/ . 4
behov
Jeg mé stadig forholde B ~ N ~
meg til nye personer > -/ \/ J X J
Hjemmehijelpen er flink - - N B
til & bruke permer med O Q) @ j O )
instruksjoner
Prisen p& hjiemmehjelp )
er passe for min f /j, O ) f\ )
gkonomi

Her kan du fortelle mer:

* 76. Hiemmehjelp og hjemmesykepleie - hvordan pavirker det din helse &

Sveert positivt Positivt Pavirker ikke Negativt Sveert negativy
forholde deg til nye N\ N\ —~
personer - % ~/ J U
instruere nye personer ~ p y

/\,,»' \,) ) ) (&)

selv

hvis nye personer ikke

har kunnskap om ME, 7) ~ ( : ~
eller forstaelse for

symptomer
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77. Hvis du gnsker a fortelle oss mer om din kontakt med det kommunale hjelpeapparatet kan du gjgre det

De sykeste ME-pasientene

19. Hjelp og assistanse i hjemmet - private ordninger

* 78. Hvilke former for privat finansierte hjelpeordninger har du?
Ja Nei Ikke relevant

O

En pargrende er O
hjemmevaerende

O

En annen person (ikke

pargrende) er hiemme

hos den ME-syke pa O O O
dagtid

Privat betalt BPA O O O
Privat

betalt hiemmesykepleie Q O O
Privat betalt vaskehjelp O O O

Annet (vennligst spesifiser)

|

De sykeste ME-pasientene

20. Hjelpemidler

Her ber vi deg fortelle om hva du bruker av hjelpemidler, og om du har fétt hjelp av kommunal
ergoterapeut / fysioterapeut.

* 79. Har du hatt besgk hjemme av ergoterapeut / fysioterapeut?
() Ja
() Nei
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80. Opplever du de hjelpemidlene du har som nyttige?
(;; Ja
(\/, Nei

( HVis du gnsker & fortelle om hvilke hjelpemidler er szerlig nyttige, kan du gjere det her:

* 81. hvor forngyd er du med

Hverken god
Meget god God eller dérlig Darlig Meget darlig Ikke relevant

Ergoteraoeutens /

fysioterapeutens Q) Q) Q) ® Q ®
kunnskap om ME

Ergoterapeutens /

fysioterapeutens e : ) ) ~ ~ —
forstdelse av din = — _/ / )
situasjon

* 82. Har du de hjelpemidlene du mener du har behov for?
() Ja

( “j Nei

Hvis du gnsker & fortelle mer om bruken av hjelpemidler, hva du har behov for eller om sgkeprosessen, kan du gjere det her:

83. Har du noen gang blitt frarddet av helsepersonell (f.eks. lege, ergoterapeut eller fysioterapeut) & bruke
hjelpemidler?

() Ja
() Nei

Hvis du har blitt frarddet & bruke hjelpemidler, hva var begrunnelsen?
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* 84. Har du en individuell plan (IP)
() Ja
Q Nei
() Vetikke

De sykeste ME-pasientene

21. Individuell plan

Du har svart at du har IP - individuell plan.
Pa denne siden kan du fortelle mer om hvordan du opplever & ha en individuell plan.

* 85. Hvilke tjenester koordineres av IPen?

D Skole

Hjemmesykepleie

[]

| | Fysioterapeut

|| Psykolog

| ppT

| | BUP

D Fastlege

|| spesialisthelsetjenesten
[]

Annet (vennligst spesifiser)

|
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86. Hvilke tjeneste representerer koordinatoren for IPen?

Skole

Hjemmesykepleie
Fysioterapeut

Psykolog

PPT

BUP

Fastlege
Spesialisthelsetjenesten

Annet (vennligst spesifiser)

* 87. Hvor forngyd er du med

OO ooodd

Hverken god eller
Sveert god God dérlig Darlig Sveert darlig

O O O

muligheten til & pavirke O
innholdet i IPen?

samarbeidet med
koordinator?

LN O
O O

ivaretatt

hvordan de ulike
tjenestene oppfylte sine
forpliktelser

O
hvordan dine gnsker ble O
O

O O O

O
O
O

O
O

de ulike tjenestenes
holdning til deg
som ME-syk

O
O
O
O
O

Annet (vennligst spesifiser)

| |

De sykeste ME-pasientene

22. Oppsummering av hjelpetiltak

Spgrsmalet pa denne siden gjelder den ME-syke.

Undersgkelsen er lagt opp til at pargrende kan svare pa vegne av de sykeste pasientene.

Pa denne siden ber vi deg oppsummere din erfaring med de ulike aktgrene som skal yte hjelp og
stotte.
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P& neste side vil du fa anledning til & fortelle hva aktgrene kan gjere bedre for & hjelpe ME-syek
med alvorlig eller svaert alvorlig ME pa en god méate.

* 88. HVordan vurderer du den hjelpen du har fatt av ulike aktgrer?

Bidratt til Bidratt til stor
Sveert god hjelp God hjelp Ingen hjelp forverring forverring Ikke relevant
Skolen O O O O O
Helsesaster O O O O O
Fastlege O O O /) O
o O O O O O

spesialisthelsetjenesten
Fysioterapeut O
Ergoterapeut
Ernaeringsfysiolog
Stettekontakt
Miljgterapeut
Sosionom

Psykolog

Hjemmesykepleier

OO0O0O0O00O00O0O0
(JOELAOEHORERO

Vernepleier

Brukerstyr personlig
assistent

O ELJOERAOELAORLIOKR O EHOKJ

O EKICEAOEKAOLAOK,
O} ¢ [0] ¢ [0] ¢ [6] ¢ [6]

O
O

Annet (vennligst spesifiser)

| |

De sykeste ME-pasientene

23. Oppsummering - fortsatt

Har du tanker og ideer om hvordan de enkelte aktgrene best kan hjelpe ME-syke med alvorlig /
sveert alvorlig grad av sykdommen?

Pa denne siden kan du fortelle hvordan du mener skole, helsevesen, Nav, kommunalt hjelpeapparat
og barnevernet best kan stgtte ME-pasienter med alvorlig / sveert alvorlig ME.

Alvorlig | sveert alvorlig syke ME-pasienter som bor alene er en sarlig sarbar gruppe. Hvordan kan
man best hjelpe dem?
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ME rammer ikke bare den syke, men hele familien. Hvordan kan man best stgtte de pargrende?
Hvordan ivaretar man barn med en alvorlig syk forelder?

Svarene vil bli brukt i dialog med myndigheter, skole, helsevesen og hjelpeapparat.
Det er svaert viktig at det kommer fram positive erfaringer og konkrete forslag til hvordan
hjelpetiltak kan forbedres.

Vi ber alle ta seg tid til & svare pa spgrsmalene. Det er mulig & forlate spgrreundersgkelsen og
komme tilbake senere, hvis man trenger mer tid.

89. Hva mener du Nav kunne bidra med med tanke pa behovene til ME-pasienter med alvorlig eller sveert
alvorlig ME?

90. Hvordan mener du skolene best kan tilrettelegge med tanke pa behovene til ME-pasienter med alvorlig
ME?

91. Hvordan bgr helsevesnet mgte pasienter med alvorlig eller sveert alvorlig ME? Hvordan mener du
helsevesenet best kan hjelpe pasienter med alvorlig eller sveert alvorlig ME?

92. Hvordan bgr kommunene mgte ME-pasienter med alvorlig / sveert alvorlig ME? Hvordan mener du
kommunene best kan hjelpe pasienter med alvorlig eller sveert alvorlig ME?
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93. Hvordan kan man best hjelpe ME-syke med alvorlig / sveert alvorlig ME som bor alene, uten neere
pargrende?
Hva er det starste behovet, og hva slags hjelp er best egnet?

94. Hvordan kan man best hjelpe barn som er pargrende til pasienter med alvorlig / sveert alvorlig ME?

95. Basert pa din erfaring, hvis du skulle gi ett godt rad til familier med pasienter med alvorlig eller sveert
alvorlig ME, hva ville det veere?

96. Dersom du har opplysninger om saker/temaer som ikke har veert tatt opp i tidligere spgrsmal, kan du
utdype disse her.

De sykeste ME-pasientene

24. Takkeside

Takk for at du tok deg tid til & svare pa denne undersgkelsen. Dine svar vil bidra til & gi ny innsikt i
ME-sykes situasjon, og vil veere til hjelp for andre ME-syke med alvorlig eller svaert alvorlig ME.
Undersgkelsen vil ogsa bidra til & belyse situasjonen til de pargrende.
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