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Forord

Det finnes ingen systematiske studierde/sykeste Mipasientene i NorgeME-foreningen tok

derfor i 2018 initiativ til en brukerundersgkelse og sgkte Helsedirektoratet om midler til &
giennomfgre denStgtte til «artlegging av situasjonenrfde sykeste Mipasientene» ble gitt i brev

av 12. april 2018. Et av nedile for stgtteordningen er & «styrke brukerorganisasjonenes veilednings

og informasjonsarbeid for personer med nevrologiske skader og sykdommer og derigjennom bidra til
a styrke brukemedvirkning».

Denne rapporten belyser situasjonen forrdgykestefjerdedelen & de MEsyke i Norge med tanke
pa sykdomsbyrde, hjelpetilbud, og paragrendes rdli@pporten prgver vi & balansere harde tall og
fakta med tusenvis (bokstavelig talt) audkstsvar fra pasienteog pargrende som utfyller bildet, og
beskriver en sveert alvorlig situasjon.

Rapporten bygger pa og har et fornsaimtidligere brukerundersgkelsdra MEforeningen

- Den generelle brukerundersgkels@ringsli et al., 2013)

- NAVundersgkelsen fra 20146chei, 2014)

- Barn og unges mgte med skole, helssan og kommunalt hjelpeapparg@rathen, 2016)
- Erfaringer fra rehabiliteringsoppho(&chei & Angelsen, 2018)

Samlet sett representerer disse en sveert viktig kilde til informasjon og kunnskap om situasjonen for
ME-syke i NorgeSike spgrreundersgkelseéharimidlertid ogsa sindegrensninger, og rapporten ma

se s@s som et arbeidsdokument som kan peke ut hvor det er behov for mer inngaende forskning og
videre undersgkelseSamtidigbidrar rapportenmed viktigkunnskap om situasjonefor 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 grunnlagKonkrete forbedringer i hjelpetilbudet

Vi gnsker a takkalle pasientene og pargrende som har svart pa undersgkelsen. For mange var det
flere dagsverk som farte til en forverring av sykdommen, men de valgte likevel dibidea

kunnskapog dermedégge grunnlaget foen bedre livssituasjon for andre i tilrende situasjon. En
stor takk!

Viderehar 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 MiSyke inn i fire gruppemild, moder&, alvorlig og sveert alvorligoenne
rapporten tar for seg de to siste gruppene, som utgjgr om lag en fijerdedel av akgyhdE

Desveert alvorligME-syke er blant de aller sykeste pasientengansett sykdong, i Norge De

ekstremt alvorligsyke innenfodenne grupperer helt sengebundne i skjermede rom og for syke til &
kommunisere med omverden; bergring utlgser sterke reaksjonefpiogoen er«a lgfte en finger for
mye».

Ogsa for de som alvorligrammet (husbundne) er ME en livslammende sykdomrnfav stor
sykdomsbyrde (utmattelse, smerter, hjernetake, osutgstengelse fra arbeidslivespsial isolasjon
0g stigmatisering.

Rapporten belysesituasjonen for disse gruppene med tanke pa sykdomsbyrde, opplevelse av
hjelpetilbud, og paragrendes roll®ette er den farste systematiske undersgkelsen av de sykeste ME
pasientene i Norge, dgeskriver en pasientgrupp@ed en s/zert tung sykdomsbyrdeg pargrende

som lever i konstant krise. Rapporten kommer ikke med konkrete anbefalinger om hva som utgjer
riktig hjelp eller pleiemen presenterer viktige prinsipper for a gi riktig hjeledleggne inneholder
ogsaen rekke fritekstsvar med synspunkfea de syke og deres pargrende dwordan

hjelpetilbudet kan forbedres.

Rapporten er basert psvar fra ialt 586 ME-syke og 198 pargrende. Med utgangspunkt i
definisjonene i Helsedirektoratets veileder og selvrapportert funksjonsniva ble 47 pasienter
klassifisert sonsveert alvorligME syk, 444 ealvorlig. mens 95 ealvorligmoderat Selv om en slik
grovinndelig er nyttig, sa er det viktig & understreke at det er et stort spenn i alvorlighet innenfor
gradene.

Et hovedbudskaprapportener:

Desykeste MEpasienteneer en ekstremt sarbar gruppened minimale eller ingen margineder

selv sma feil kan fgre tildngvarig og alvorlig forverring-jelp som skader er verre enn ingen hjelp.
Alle somjobber med pasientgruppertrenger grunnleggende kunnskap om hva som karakteriserer
ME, og mavise respekt for pasienters og pargrendes erfarjiighovog gnsker Alle hjepetilbud

ma utformes i samarbeid med pasienteog eventuelle pargrende.

Hvordan (ikke) tolke og bruke resultatene

Somi andrespgrreskiemaundersgkelspresentereshadegjennomsnittssvaog fordelingenav
svarene padefor alle respondenteneog for undergrupper.Figurenefor f.eks.funksjonsnivdiseret
stort spenninnenfor hver gruppe(sveertalvorlig,alvorlig,alvorligmoderat). A fokuserepa
gjennomsnittstaller nyttig for ategnedet overordnedebildet, menbetyr ogsdat manikke far fram
situasjonerfor de somliggerlengstunnagjennomsnittet.Detgjelderspesieltde aller sykesteinnen
gruppensveertalvorligsyke,hvorvi derfor harlageten underkategorifor de ekstremtalvorligsyke.

Vivil ogsdadvaremot & leggegiennomsnittstalleneor en gruppetil grunnfor hvaslagspleie
enkeltpasienteinnendennegruppentrenger.Videremaikke gjennomsnittstalbrukesfor definere
hvasomer normaltfor f.eks.enalvorligME-syk,ogdermedhvaen kanforvente at pasienten
gjennomfgrerav ulike aktiviteter. Ethovedoudskapi rapportener at omfangetogtypen av pleie og
hjelpetilbudmata utgangspunkt hvahverenkelt pasienttaler ogtrenger,og seesi sammenheng
med bosituasjon gkonomisksituasjonog hjelp og statte sompasientenfar fra pargrende.



Sykdomsbyrde

DesveertalvorligME-syke er sengeliggende og pleietrengende. 9 av 10 er aldri oppe av sengen,
nesten halvparten klarer ikke & snu seg selv i sengen. Baidaer & ha en sveert kort daglig
samtale, og naer halvparten makter ikke & snakke heés tatt hver dag. Hver tredje pasient i denne
gruppen far mat via sonde, PEG eller intravengst. Disse personene har ekatrésteranse ovenfor
sansestimuli (lys, lyd, lukter, bergring, bevegelse i rommet dSely.den minste belastning kan fare
til forverring.

For 3 av 4 i gruppen med sveert alvorlig grad av ME ble undersgkelsen besvart av paragrende. Likevel
er det sannsynlig at undersgkelsen (med et omfattende spgarreskjema) ikke har nadd de aller sykeste
pasientene og atirkelighetener enda verreenn beskrevet i denne rapporteNi hardefinert en
gruppe pa npersoner som eekstremt alvorligsyke; de har ingen funksjonsevne og er totalt
hjelpetrengende hele dggnet, og har ingen eller svaert begrenset evne til 8 kommunisere.

Dealvorlig syke er stor grad husbunde. Bare Bxforlater huset mer enn en gang i uka, og da oftest
med symptomforverring som resultat. Personlig hygiene og huslige aktiviteter som matlaging og
rengjaring er redusert til et minimum eller blir ikke gjort. Nesten halvpartepéenesgk eller har
besgk en gang i halvaret eller sjeldnere. Ogsa denne gruppdavhieranseor sansestimuli, og 9
av 10 sier at de sjelden eller aldri taler hgye lydar.harogsasveert lav toleranse for belastniag

Enslige MBykec¢ somutgjeren fierdedel av utvalget er en sarbar gruppe, badear det gjelder
lgsning av praktiske oppgaver og sosial isolasjon.

Sykdomsforlgp

Mange av dem som ble syke i ung alder har lange sykdomsforlgp. Deessykdol ung alder er
overrepresentert blant rgsondentene med sveert alvorlig ME. Bare et fatall respondenter sier at de
opplever bedringb sykere pasientene er, desto feerre mener de er i bedring.

Pargrende

Sveert mangalvorligME-syke pleies av sine pargrende. De pargrende beskriver at de lever i en
pagaende krisesituasjon som varer ar etter aralder sykeste pasientene ma ha tilsyn hele dagnet,

og mangepargrendemottar lite eller ingen hjelp fra helsevesen eller kommune, og de faler seg alene
i en sveert utfordrende situasjon.

71%av de pararend 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
sveert stor belastning bade gkonomisk, helsemessig og fglelsesmessigavrdgararendei
undersgkelsemottar noen form for avlastning fra det offentlige.

3 av 10 MEsyke har barn under 18 ar som neere pargrende (sa@sken eller Hatgk norsk lov skall
barn som er pargrende til pasienter med alvorlig sykdom fa tiloud aepetsonell om hjelp og
stgtte, men bare 1%oav barn med M&yke familiemedlemmer har fatt slikt tilbud.

Mange respondenter etterlyser praktisk hjelp til hvagsoppgaver som henting og leirey til
fritidsaktiviteter, barnehage og skole.

Hjelpeapparatet

Svarene om hjelpeapparatet forteller om et system som svikiange awde sykesteME-pasientene.
Det er tre hovedproblemer:



(@ det tilbys ikke tilstrekkelig hjelp,
(i) hjelpen som tilbys er ikke tilpasset den sykebdye og farer til forverring
(iii) manglendekunnkap ogforstaelse av den sykdehov ogutfordringer i alle ledd.

| tillegg er sgknadsprosessen for statdg hjelpeordninger sa energikrevende at mange velger & ikke
sake selv om de oppfyller lavene og har rett pa ordningene

Det er store variasjondrhvordan MEsyke og pargrende opplever mgtet med skil@\,

helsevesenet og det kommunale hjelpeapparatet, og ogsa mellom ulike aktarer. Fastlege og
ergoterapeut er de aktgrene som oppfattes som flinkest til & hjelpe og som pasienten opplever gir
god eler sveert god hjelp, henholdsvis 6tog 70%av de MEsyke.Brukerstyrt personlig assistent
(BPA) er dn aktgren innen kommunalt hjelpeapparat der en starst aii@&bo mener har veert til
sveert god hjelp

Bare 1 av 3 sier at de fgler at de blir troddnelsepersonell, og bare P@av respondentene med
alvorlig ME mener de far tilstrekkelig helsehjelp, mo®28v dem med sveert alvorlig ME. Mange far
ikke hjiemmebesgk av helsepersonell nar de har behov for det. En stor andel star i praksis uten
helsehjelp.

Omlag 2av 3 respondente har hatt sa negative opplevelser med eller flere aktgrer innen
helsevesenetat de ikke lenger tatra kontakt. Mange fritekstsvar fremhever at det er bedre & ikke fa
hjelp enn a fa hjelp som medfarer ekstra belastning og foivg for den syke.

Skolen trekkes fram som den aktgren som flestd@®pplever har bidrt til forverring av

sykdommen, samtidig som over halvparten av de aktuelle pargrende beskriver en et godt samarbeid
med skolenOgsa for andre gruppéhjemmesyketeie, psykolog og fysioterapeugy det om lag 1 av

4 som oppgir ahjelpeordningerhar bidratt til en (stor) forverring av sykdommen.

Kun et fatall har kommunale hjelpeordninger som hjemmesykepleie eller hiemmehijelp, mens mer
enn halvparten sier at de ikkansker disse ordningene, siden de oppleves sontit@lastning enn

til hjelp. Problemene er knyttet til manglende kunnskap om ME, lite forstaelse for overfalsomhet,
uforutsigbarhet, og & matte forholde seg til stadig nye personer. Fritekstsvarems witmat mange
har opplevd ordningene som sa darlig tilpasset de sykkswat de farte til forverring.

Hovedprinsipper for et godt hjelpetilbud

| undersgkelsen ble det stilt spgrsmal om hva respondentene gnsket seg av endringer innen
helsevesen, kommunaltjenester, NAVog andre aktgrer. Mange understreket gelpetilbudet ma

ta utgangspunkt i solid kunnskap om sykdommen. To grunnleggende kjennetegn ved ME ma ligge til
grunn:

(i) MEsyke har en altitets- og stimuliintoleranse Aktivitet og stimuli utovetalegrensen fgrer
til symptomforverringe(PEM)som kan vaere alvorkgog 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 tilretitgges med tanke pa at man ikke under
noen omstendighet skal risikere & skade pasienten.

(i) Sykdommen og symptomene svinger fra dag til. g hjelpetilbucenekrever derfor stor
fleksibilitet pa pasientens premisser. Samtidig er forutsigbarhet en dktigv et godt
hjelpetilbud, men en del av «forutsigbarlegt> er & fa hjelp ved behov i en uforutsigbar
situasjon.



Den stgrste kunnskapen om denne pasientgruppen ligger i dag hos pasientene selv og hos deres
pargrende. Som gruppe er disse pasientene féedi a delta i studier, og det foreligger liten eller
ingen formell kunnskap om pleie. Alle som skal arbeide med denne pasientgruppen ma mate
pasienter og pararende med ydmykhet overforetéaringene og de kompetansen de innehar.

Nar pargrende pleiereh syke, ma hjelpetilbudet se hele familien som en enhet, og utarbeide en
skreddersydd lgsning i samrad meassient ogpargrende.

Samlet sett avdekker rapporten en pasientgruppe med en alvorlig sykelogveert stor- noen

ganger ekstrem sykdomsbyrde og@t omfattendehjelpebehov. Situasjonen f@asienter medsvaert
alvorlig grad av ME er pd mange mater sjokkerende, og sammenlignes ofte med dgende pasienter.
Hjelpen fra det offentlige hjelpeapparatet ikke tilstrekkeligog i en del tilfeller forverrengsa
intervensjoner tilstandenVeien til en bedre livssituasjon for Migke er ikke alltid mer hjelp, men

riktig hjelp.
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1 Innledning

De sykeste Mipasienteng(sveert alvorlig gradgr blant de aller sykeste i Norge, uansett sykddm.
har ingen funksjonsme, kan ikke kommunisere, ikke spise selv og er ekstremt fglsomme for all
belastning og alle stimuli.ifse pasientener sengebunde og pleietrengende, liggémgarke og
lydisolerte rom, og ofte med kunstig ernaering. De er ekstremt sarbare, og detesrsiai at
hjelpetilbudet er pa pasientenes premisser.

Denne undersgkelsen omfatter pasienter meddorligog sveert alvorliggrad av MEDet er et stort

spenn i alvorlighetsgrabllant pasientend undersgkelsen, men selv de «friskeste» har sveert store
funksjonsnedsettelser olgwv toleransdor stimuli og aktivitetPasienter mealvorlig grad er i stor

grad husbunde, og ogsa disse har en alvorlig symptombyrde og en sarbar livssituasjon. For mange
forverres sykdommen og livskvalitet av et helsevesen, konateutjenester, skole og NAV som
mangler kunnskapm og forstaelse av sykdommen og pasientens situasjon.

Det finnes ingen systematiske norske studieabwrlig og sveert alvorlig M&yke Sommeren og

hgsten 2018 gjennomfarte derfor Norges ME foreningaeanym nettbaserspgrraindersgkelse

blant MEpasienter som har en alvorlig eller sveert alvorlig grad av sykdonugeieres pargrende

Malet vara skaffe mer kunnskap om situasjonen for de sykestepitiientene i Norge og

belastningen pa pargrende. Videsasket vi & kartleggerukenav hjelpetilbudet, hvor fornagyd

pasienter og paragrende er med dette, og hvilke gnsker og behov de har for offentlig hjelp og stette. |
tillegg til strukturerte spgrsmal gav undersgkelsen mangenfritekstsvar som utfyller de

kvantitative analysen, og viser de menneskelige kostnadene ved sykdommen og opplevelsene av
matet med hjelpeapparatetritekstsvarene belyser ogsa hvor viktig det er at hjelpen skjer pa de
sykes premisser, og at hjelperne respekterer og lytter til sxkpararende.

Det kom inn i alt 586 komplettepgarreskjemaerDet ble apnet for at pargrende kunne svare pa
vegne av eller sammen med pasienten, og 192 besvarklsaitt i samarbeid med pararende

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

Kravet for & vaere med i undersgkelsen er at pasientene har alvorlig eller sveert alvorlig grad av ME.
Respondentene selvrapporterte om de hadde alvorlig eller sveert alvorlig ME. Det ble i tillegg stilt en
rekke spgrsmal om fiksjonsniva. Etter analyse av svarene om funksjonsniva og definisjonen gitt i
Nasjonal veileder for CFS/ME (Helsedirektoratet, 2015) foretok vi en egen gruppering for a fa mer
homogene grupper. Vi hdorukt denne kategoriseringeirrapporten. | alt 47 respwenter hadde

sveert alvorlig ME, 444 hadde alvorlig ME, og 95 respondenter 1a i grenselandet mellom alvorlig og
moderatetter denne reklassifiseringen

Somi andrespgrreskjemaundersgkelspresentereshadegjennomsnittssvaog fordelingenav
svarene padefor alle respondenteneng for undergrupper Figurenefor f.eks.funksjonsnivdiseret
stort spenninnenfor hver gruppe(sveertalvorlig,alvorlig,alvorligmoderat).

Svareneanogsabelysesituasjonertil de gjennomsnittligepasientend de enkeltegruppene. A
fokuserepa gjennomsnittstalbetyr at manikke far fram situasjonerfor de somliggerlengstunna
gjennomsnittet.Det gjelderspesieltde aller sykesteinnengruppensveertalvorligsyke,hvor vi har
lageten underkategoripa ni pasientersomer ekdremt alvorligsyke.
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Vivil ogsdadvaremot & leggegjennomsnittstallendor en gruppetil grunnfor hvaslagspleie
enkeltpasienteinnendennegruppentrenger.Videremaikke gjennomsnittstalbrukesfor definere
hvasomer normaltfor f.eks.enalvorlig ME-syk,og dermedhvaen kanforvente at pasienten
gjennomfgrerav ulike aktiviteter. Ethovedbudskap rapportener at omfangetogtypen avpleie og
hjelpetilbudmata utgangspunki hvahverenkeltpasienttaler ogtrenger,og sees sammenheng
med bosituasjon,gkonomisksituasjonog hjelp og statte pasientenfar fra pargrende.

Rappoten er organisert som falgerald. 2 beskrivelseundersgkelsen, mens kap. 3 gir viktig
bakgrunnsinformasjon om de 586 respondentene. Kagir 4t bilde av sykdomsbyrderydwordan
sykdommen pavirker funksjonsnit@r sveert alvorlige og alvorligdE-pasiener. Vi ser og pa
situasjonen for enslige M&yke | kap. 5 diskuterer vi sykdomsforlgpet, dvs. endringer over tid i
alvorlighetsgraden av ME. Kap. 6 drafter situasjormgmé pararende, form avarbeidsbyrde,
endringer i livssituasjon og offentlig statte. Kap. 7 gir en omfattende drgfting av hjghpeatetog
ME-sykes opplevelser i mgtet med deftmed underkapitler padisevesen, NAV og kommunale
tjenester. Vi oppsummer rapporteni kap. 8medforslagg i stor grad basert pa fritekstsvarfor
hvordan situasjonen kan bedres for denpesiengruppen, og gir en kortfattet konklusjon i kap. 9.

Undersgkelsenarmeget omfattende, og hovedrapporten gjengir bare hovedfureest
omfattende vedlegg gir wgflende figurer og tabeller. | tillegg har vi inkludert et stort antall
fritekstsvari vedleggeneinkludert forslag oninvordan hjelpeapparatet bedreanhjelpe de syke

2 Undersgkelsen

2.1 Spgrreskjema

Som pasientorganisasjomhvi lagt vekt pa a ta utgangspunkt i de Sifkes situasjon og opplevelser.
Far sparreskjemaet ble utformet ble det lagt ut en invitasjon pafté&ningens nettside hvor
pasienter med alvorlig eller sveert alvorlig grad av ME og deres pargrende ble bédiootelle

hvilke problemomrader som var viktige & belyse. Problemstillinger som ble tatt opp var bl.a.
manglende kunnskap hos alle aktarer, hiemmebesgk fra fastlege, pararendes rolle, barn som
paragrende og situasjonen til enslige pasienter uten pargreisse momentene ble tatt med inn i
utarbeidelsen av spgrreskjemaet. Tidlige utkast til sparreskjemaet ble diskuterhetsepersonell
med relevant MEerfaring, pararende til MiSyke, og frivillige med bred forskningserfaring.

Informasjon om undersgkeds ble spredt via MEoreningens nettsider og Facebooksider, og den ble
delt i aktuelle Facebocekaserte likepersonsgrupper bade i og utenfor-fdEeningens regi.
Informasjon ble ogsa spredd via uformelle nettverk. Undersgkelsen var &pen fra 19.07.2018 til
01.10.2018.

Undersgkelsen ble laget i det nettbaserte verktagyet Surveymonkey. Den besto av 96 strukturerte
spgrsmal. Det var egne spgrsmal for pargrende som ikke ble besvart av pasientene. Det var
anledning til & kommentere i fritekst til svaert mange pwismalene. | 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 s\etitth enkeltrespondenteDet
ble lagt inn en begrensning pa ett svar for hveatiPesse, 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-padat, men
samlet sett mener vi dettear 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 sveert alvorlig ME, og ble derfor ikke med
videre i undersgkelsen.exesterende (153) besvartmre de firefem farste spgrsmalene|ler

stoppet sa tidlicat vi valgte & ikke inkludere dem i det endelige datagrunnlaget for undersgkelsen.
23%av dem som oppgir at de har sveert alvorlig grad av ME fullfarte ikke undéssakK@0%ofor

dem som oppgir at de har alvorlig grad av ME). Rapporten er derfor basert pa i ab&g@ande
komplette besvarelser fra pasienter med alvorlig eller svaert alvorlig selvrapportert ME. For noen
sparsmal er imidlertid antall svar néevere f.eks. fordi man mente sparsmalet ikke var relevant.

Ettersom mange av de sykeste Mé&sientene er for syke til selv & svare eller fylle inn en slik
undersgkelse ble det apnet for at pargrende kunne svare a vegne av pasienten. ¥§7a(34
besvarelsendle fylt inn av naere paragrende; fpasienter med svaert alvorlig ME&r andelen hele
74%?

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

| vedlegg 1 diskuteres spgrsmalet om péilileet og representativitet i undersgkelsen.
Helsedirektoratet (2015) anslar at det er mellom 10 od20 MEsyke i Norgemen mye taler for at
dette tallet er for lavt (se vedlegg.l3ndelen av pasienter med alvorlig eller sveert alvorlig ME blir i
ulike sammenhenger anslatt tn fierdedelav alleME-syke® men det finnesngen pélitelige studier
om detteog andelen vil avhenge avagnosekriterier og definisjonesv alvorligog sveert alvorlig.

Om vi likevel bruker 2%som et grovt anslag sa betgiet at det er mellom 2 500 og 5 000 pasienter
med alvorlig eller sveert alvorlig grad av ME i Norge. Det betyr at mellom 12%@24disse har

svart pa var undersgkelseoe som epa linje medsvarprosenten i brukerundersgkelsen om
erfaringene medehabilitering (Schei & Angelsen, 2018)

Selv om antallet respondenter er hgyt betyr det ikigdvendigvigt de som har svart er

representative. Det er sannsynlig at en nettbasert undersgkelse i mindre grad nar fram til de aller
sykeste g mest vanskeligstilte pasientene. Mange av funnene i rapporten er nedslaende, men det er
likevel mulig at undersgkelsen gir et nfwe positivtinntrykk av situasjonen for de alvorligst syde
stgrrelsen pa denne gruppeBelv om undersgkelsen ikke skuleeresarepresentativsom man

kunne gnskemener vi at svarene gir en god indikasjon pa hvordan de sykesfabiéntene og

deres pargrende opplever sin situasjon, og hva slags hjelp de mottar eller ikke mottar men gnsker
seg. Det finnes i dag sveert lggstematisk informasjon om denne pasientgruppen, og undersgkelsen
lgfter fram en underprioritert pasientgruppe.

YEn del av disse var ogsé pargrende, som besvarte spgrsméalene om hvordan det er & vaere pararende men ikke
besvarte spgrsmal om pasienten.

For 2 av respondentene har helsepersonetlifyh sparreskjemaet pa vegne av pasienten.
% Se for eksempdittp://www.meresearch.org.uk/whatis-me/ : «Most patients are unable to work fttiime,
and up to a quarter of ME patients are housebdwr bedbound»
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2.3 Klassifisering i «sveert alvorlig» og «alvorlig» grad av ME
I Nasjonal veiledeior CFS/MElefinerer Helsedirektoratet (2015, side 12) alvod@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 & utfare lette aktiviteter som tannpuss og inntak av mat.
Mange har alvorlige kognitive prtdimer, 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 @mfintlig for
sanseinntrykk, og enkelte vil ikiteere i stand til & svelge mat og har derfor behov for
sondeernaering.»

Andre skalaer finnes ogsa (se vedlegmRapittel 4.1), og det er ingen internasjonalt omforent
inndeling i «grader». Selv om M@r et distinkt og gjenkjeralig symptombildesa varier defra
pasient til pasient hvilke symptomer som er mest fremtredendentensiteten av symptomene kan
ogsa variere over tid. | denne undersgkelsen har vi likevel valgt a forholde oss til inndetiegen i
nasjonaleveiledeen. Norsk helsevesen, kommunene ldgVforholder seg til denne, og hvilken
«grad» en pasient har pa papiret vil pavirke hjelpetilbudet.

63 av de 586 respondentene oppgir at de har sveert alvorlig ME. | mange tilfeller er alvorlighetsgrad
gitt av lege, men dignosepraksis varierer og alvorlighetsgrad kan endre seg over tid. Hver enkelt
pasient vil ogsa ha ulike oppfatninger av hva alvorlig/svaert alvorlig ME innebeerer. Foreningen fikk
flere henvendelser av medlemmer som var bekymret for den varierende diagradsigen, og at en

for vid bruk av begrepet alvorlig/sveert alvorlig (gjennom selvrapportering) ville kunne gi et feilaktig
bilde av hva alvorlig/sveert alvorlig ME faktisk innebaerer.

| undersgkelsen bad vi om en detaljert bekrivelse av hvilke ulike @kéivpasienten kunne
giennomfare og hvor ofte. Vi har derfor foretatt en reklassifisering av respondentene basert pa
funksjon. Dette er ikke et forsgk pa & sette en diagnose, eller & bagatellisere de som «bare» har
alvorligmoderat, men & fa sa homogeneugper som muligAlle respondentene har en stor
funksjonsnedsettelse og en alvorlig sykdd@amtidig eveilederengog andre tilsvarendeahndeling
grov, og det er store spenn i funksjonsgradenforgruppene.

Detaljene i inndelingen er diskutert i vedlg 2. Hver pasient har fatt en score basert pa hvor ofte de
utfgrer i alt 15 ulike energikrevele aktiviteter, for eksempel,gé en kort tus, «lage et maltid selv»,
«spise selv» ellerdusje». Grensene mellom de ulike gradene er flytende. En aktivitetsbasore

kan ogsa veere misvisende; marge&-sykevelger a prioritere meningsfulle aktiviteter, selv om de
ma betale igjen med renter i dagene eller ukene etterpa (anstrengelsesutlgst symptomfongerring
PEM). Likevel mener vi at en funksjonsbasert inndedir det beste alternativet for & fa mer
homogene kategoriesom er mest mulig i trad med Helsedirektoratets definisjon.

Respouentene ble fglgelig inndelt i trgrupper, jfr Tabelll: sveert alvorlig, alvorlig og alvoHig

moderat 23 av de 63 som oppgat de har sveert alvorlig ME er klassifisert som alvorlig i denne
rapporten, mens 7 som har oppgitt at de er alvorlig syke er sveert alvorlig syke etter var klassifisering.
| tillegg har vi laget en gruppe pa i alt 97 respondenten figger i grenselandet mellom moderat og
alvorlig.
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Klassifisering brukt rapporten
Oppgitt i sparreskjema Alvorlig- Sveert
moderat Alvorlig alvorlig Totalt
Alvorlig 95 421 7 523
Sveert alvorlig 0 23 40 63
Total 95 444 47 586

Tabelll: Klassifisering av sykdomsgrad

For & fa fram situasjonen for de aller sykeste har vi i noen beskrivelser skilt ut en egenpappe
personerinnenforsvaert alvorligsom erekstremt alvorligsyke.

3 Beskrivelse av utvalget

Aldersfordeling lant respondentene er vistigurl. Mer enn 11%er under 20 ar, og 3%er under
30 ar. Det er relativt flere unge blant gruppen med sveert alvorlig ME; omlag halvparté® i(49
denne grupperer under 30 ar. Gjennomsnittsalderéor de tre gruppene med alvorkigioderat,
alvorlig og sveert alvorlig er 39, 37 og 34 .

71 (12% av respondentene var menn, mens 515 ¥§8ar kvinner. Fordelingen p& de tre
alvorlighetgradenesom er benyttet i rapporterer nesten identisk for menag kvinner. Ser en pa
fordelingen av bade alder og kjgnn finnerieridlertid noen interessante forskjeller. Mens ¥2av
alle respondenter er menn, sa er andelen langt hgyere i gruppen under 20 ar: hedé 32
Tilsvarende er andelen menn i gruppen3®& bare 5%o0g i gruppen 4819 ar 7%(se vedlegg)En
langt hgyere andel gutter/menn blant Méyke under 20 ar er helt i trdd mégnnene ien
omfattende insidensstudie fra NordBakken et al., 2014)

Fordeling pa alder og alvorlighetsgrad

Over 70 &r =

60 - 69 ar [ ———
50 - 59 ar
40 - 49 ar

20-29ar

[ ————
o ———————— ——— . ———
30-39ér—
e ———— T ——————
]_O-]_Qér—

0 20 40 60 80 100 120 140

Alvorlig-moderat m Alvorlig m Sveert alvorlig

Figurl: Aldersfordeling blant respondentene, etter alvorlighetsgrad av ME.

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

®Denne fordelingen er & trdd med en forlgpsundersgkelse med 6 000 besvarelser, som ble gjennomfart i
januarfebruar2019 av Norges ME Forening (men enna ikke er publisert).
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Fordeling pa kjgnn og alder
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Figur2: Aldersfordeling blant respondentene, etterj&nn.

Vedlegg 2 gir ytterligere informasjon om respondentene nar det gjelder bosted, utdanning og hvem
som stilte den endelige ME diagnosen. Paav tilfellene er endelig dignosen satt av fastlege, mens
nasjonalt sykehus eller universitetssykehus et diagnose i 33%bav tilfellene (4®6i gruppen

sveert alvorlig syk).

Informasjon om den Mykes bosituasjon er gitkapittel4.7.

4 Sykdomsbyrde : funksjonsniva og belastning

| dette kapitteletillustreres sykdomsbyrden og fiksjonsnivaetil ME-syke med alvorlig og sveert
alvorlig MEVi benytter ifarste rekke en kvantitativ analyse av svarene om funksjonsniva, akgivit
og stimuliintoleranse, og symptombelastninBet er for omfattende a stille spgrsmal om alle
symptomer,og vi har valgt & spgrre om noen av de mest fremtredende symptomene. Det samme
gjelder spgrsmalene om fglsomhet for sansestimuli og funksjonsnedsettégeenenedenforma
ikke sees som en utfyllende beskrivelse av sykdompmam mange fritekstsvar (vitg 4) gimer
utfyllende beskrivelseME er en systemisk sykdom med symper framange akroppens

systemer, og pasientene han rekkeulike symptomer som gir store funksjonsnedsettelser pa
mangeulike omrader.

Rapporten médgsdleses medlet utgangpunktet at gruppene ikke er homogene, og at hver pasient
har sitt individuelle symptombildesrafene viser spennefiinksjonsnivdnnen gruppene.

Situasjonen for de aller sykeste innen gruppeeert alvorliger forsgktillustrert ved a trekke ut dei
sykeste pasientene, og vise hvor ekstremt lavt funksjonsniva disse har.

4.1 Grader av ME

Det er store utfordringer forbundet med & dele pasientene inn i grupper etter alvorlighetsigrad
Norge, bl.ai Helsedirektoratets (2015) veileder, deles ME inn i fire grachild, moderat, alvorlig og
sveert alvorlig, hvoalvorliginnebaerer at man stort sett er husbunden, mesvgert alvorligoetyr at
man er sengebunden og kontinuerlig pleietrengelisie kapitte2.3). Det erimidlertid store
forskjeller i funksjon innfor gruppen®g mye taler for at inndelingen i veiledsr erfor grov og at



det burde lages mer finmaskede definisjonBritiskeAssociatiorof Young People with Miar
foresl&tten mer detaljert inndelindor gruppene med alvorligg svaert 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 korspasertur frisk luft. Hviler mesteparten av dagen. Sveert enkle

oppgaver er mulig, men konsentrasjonen er darlig og hjemmestudier er vankelig.| Ny 1 I Yy
veere for syke til & delta i undervisning i det hele fagtte ma respekteres.

20% Ganske sterke symptomervile. Svakhet i armer, hender eller ben kan fare til
bevegelsesbegrensninger. Utesaandtil a forlate huset bortsett fra en sjelden gang. Bundet
til seng/sofa mesteparten av dagen, men kan sitte noen korte perioder pa en stol i lgpet av
dagen. Ute av sind til & konsentrere seg i mer enn én time om dagen, men kan tidvis-1€se 5
minutter.

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

5% Sterke symptomer nesteéontinuerlig men kan klare a bli stablet opp i sengen for korte
perioder.Svakhebg smerter i armer og ben kan fgre til lammelser, svimmelhet og kvalme.
Enkel, personlig hygiet@n veere mulig (dersom vaskeutstyr plasseres ved sengen, kan noen
deler av kroppen vaskes selv). Som véekan rykkvise bevegelser veere et problem, og det
som beskrives som panikkanfall kan oppleves. A se pa tv er ikke mulig, men litt rolig musikk
ellerlydbok 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 & veere alvorlig syk selv
ved permanent sengeleie. Sterk svimmelhet gjer det nesten uénbligtablet opp i sengen for
mer enn noen minutter av gangen. Lys og lydemeertefulltfor gyne og greg gardiner er

trukket for og grepropper er ngdvendig. Sterke smerter nesten over hele kroppen. Huden fgles
veldig kald og er ekstremt gmfintligrfberaring. Helt ute av stand til & ta omsorg for seg selv.
Vask og stell ma gjares bitevis i lapet av dagen. Kvalme og sterk utmattelse kan gjgre det
ekstremt vanskelig & spise. Flytende fgde foretrekHtits og ofte. Av og til er sondemating
nadvendignar det ikke er energi til tygging. Enhver stimulus forverrer opplevelsen av a veere
alvorlig syk, og bevegelser i rommet bgr unngas. Det er nesten umulig med noe besgk pa
rommet. Samtale selv med familie/omsorgsperson er nesten unéite blir ofte fetiolket

som «elektiv stumhet. @kt sensitivitet medfarer sterkedrenalinstormes; skvetter og
overreagerer pa dgrer som lukkes eller ringeklokkeSawnrytmen er ofte snudd.

Alle som har en kapasitet soen under 3®ovil defineres sonalvorligME.Grensen mellomalvorlig
ogsveert alvorligVME som beskrevet i Nasjonal veileder vil ligge et sted mellofbd® 5%i
beskrivelsen oveiSelv innenfod %vil det veere forskjeller funksjon der dealler sykeste ikke har
noen funksjon igjen, ikke kan kommeare,har sterke smerter ogn rekkendrealvorlige

® http://www.me -foreningen.info/wpcontent/uploads/2016/09/AY MEskalaaw-funksjorsnivo4C3%01-ved
ME.pdf
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symptomer,og har voldsommeymptomforverringer etteselv de minste stimull.denne rapporten
brukes kategoriemekstremt alvorligdor denne aller sykeste gruppen.

4.2 Sveert alvorlig ME-syke

Desveert alvolig ME-sykeer blant de aller sykeste i Norge, uansett sykdom. Respondentene
beskrier et sveert lavt funksjonsniv&igur3 viserlikevelat det er et spenn i funksjonsevne innen
gruppen.De sykeste& beskrevet i neste underkapittelhar ingen funksjonsevne og er totalt
hjelpetrengende hele dggnet, mens de friskeistienne gruppen sa vidtiankommunisere, og kan
kanskje bevege seg noe en sjelden gé@gfleste har store smerteFa alle respondentene i
gruppensveert alvorliggjelder det at selv den minste belastning kan gi alvorlig og langvarig
symptomforverring.

Hvis man ser pa gruppen som helt&trespondentenesengebundne hele dagnet, uke etter uke,
maned etter maned og ar etter ar. 9asvarer at de aldri star opp av sengemkler pa seg, 7%
klarer aldri a sitte i sengen, og %éklarer ikke & snu seg selv i sengen. Bavekarer a ha en kort
samtale hver dagDesykesteMEpasienene har et funksjonsnivd som er sammenlignbart med
dgende pasienter av andre sykdommer, nfer denne tilstanden over mange ar.

38%klarer & spise noe selv hver dag, meng#8arer det aldri. Bare 8 av de 47 svaert alvorlig syke
oppgir at de karspise«normalt» av og til. Respondenter papeker at debegrepet «normalt» mener

a selv fare matetil munnen men at de ikke kan spis@k eller har et «<normalt» kosthold.

Halvparten av pasientene opplever magesmerter, mens 4 av 10 opplever problemer med & svelge og
kvalme. Mange ma ha hjelp til & spise (f.eks. mating med skje), meén$dB2rnaeringgjennom

sonde (8 pasienter), PEG/PEJ (6) eller intravengst (1).
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Funksjonsniva, sveert alvorlig

Samtale pd mer enn 5 mi _
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m Aldri
= Mellom en og to ganger i aret
= Mellom en gang i uken og en gang p& to maneder

Flere ganger i uken

Hver dag

Figur3: Funksjonsniva for sveert alvorlige M&yke(«Hvor ofte kan du utfgre disse aktivitetene?»)

I tillegg til sveert lavt funksjonsniva har disse pasientene strexkt lav toleransefor alle former for

sansestimuli, som visfiigur4. Listener ikke utfyllende, og daller sykestekanogsa reagere pa f.eks.

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

Detstore flertallet i denne gruppeoppleverstor symptomforverring ved normal sansebelastning, og
taler overhodet ikke hgye lyder eller musilare 6%sier de taler lydnivaet pa normal tale, mens 60

%sier at de sjelden aldri taler et slikt lydnivé %reagerer med sterk symptomforverring pa
bergring.
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Faglsomhet for sansestimuli,
sveert alvorlig
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Figur4: Fglsomhet for sansestimuli, sveert alvorligéE-syke («Hvor fglsom er du for sanseinntrykk?»)

Mange, bade i gruppen sveert alvorlig og alvorlig, beskriver en invalidisemtfglsomhet for
sansestimulil stor grad fglger fglsomheten for sanseinntrykk alvorlighetsgraden av de andre
symptomene, men det er ogsa personer med et hagyere funksjonsniva som er sa falsomme for
sanseinntrykk at det blir fullstendig invalidisererideeg selvDe sykeste taler ingen form for stimuli,
0g mens noen av de «friskeste» har en viss toleranse.

Den lave toleransear ogsa begrensende for sosial omgaBgde utmattelsen og falsomheten for
sanseinntrykk pavirkesgsamuligheten for hvordan bde helsetjenester og hjelp i hiemmet kan
utfares (kapittel7). Intoleransen ovenfor sansestimuli gjgr pasientene ekstremt sarbare, og sveert
avhengige av a fa hjelp som er tilpasset pasientenes behov og sykdommens karakter

De fleste sveert alvorlige syke har andre sykdommer i tillegg til ME (komorbiditet), og b&si2B
at de ikke har andre sykdommer. De vanligste komorbide sykdommene er migre¥g, {Bttabel
tarmsyndrom (194, POTS (1%) og allergier (109). (Se ogsa veegg 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 utredniggarer
vanskelig.

«Mistenker flere, men for syk for utredning
En @rarende til en av disse pasientene sier:
«Pasienterer sa darlig at det er uaktuelt for forskjellige fremmede & komme hjem til henne

En rekke fritekstsvar illustrerer en sveert alvorlig situagpsrdenne gruppenTo pargrende til sveert
alvorlig syke psienter skriver:

«Det er en underliggende evig tristhet, og katastrofeberedsitamlet alltid kan bli vee »
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«Man er totalt makteslgs og livreddbg det er helt jeevlig a ikke vite aette er erevig
tilstand eller om man noen gang vil fa behandlingd$&en for at den syke skal bli enda sykere
ligger alltid som en klo om hjertet.

4.2.1 Ekstremt alvorlig syke: d e sykeste blant de sveert alvorlig syke

Det er stort spenm alvorlighetsgrad innen badsvzert alvorly og alvorligsyke. Vi har derfor skilt ut

en guppe innenforgruppensveert alvorligDette er pasienter som komménn under 0%i skalaen

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

Dette er pasienter sorhar ingenfunksjonsevneogingen ellersvaert begrenset evne til a
kommuniserejfr. Figur3. De hamull toleranse for sansestimudlik atenhver belastning medfarer
store symptomgkningerBare to av ni evner & snakkeeamof& ord hver dag, mens ingen kan ha en
fem minuters samtale daglig. Ingen kan bevege seg selv.

Disse pasientene kan bare i sveert begrenset §padlle om sin situasjorCrowhurst (2005yir
likevel et lite innblikk i hverdagen til en sveert alvorlig-Sj

«Hver dag vaker jeg opp med en total lammelse og er ikke i stand til & bevege fingrene eller
apne gynene mine. Ikke bare er jeg ute av stidridbevege 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 pararersiigiverCrowhurst (2015)

«Du kan hjelpe eller skade. Det finnes ikke rom for skjgdeslashet, klossethet, utdlmodighet,
uoppmerksomhet; skaden som du uforvarende kan pafare en personvaeetSvorlig ME
forekommer ikke bare i gyeblikket; effekten kan vedvare i dager, uker, maneder og kan vaere
katastrofal.»

| en artikkel i ME foreningens Nyhetsbiearsten 201deskriver Kjersti Krisner, pararende,
situasjonen slik:

«A Dli tatt pa, utsattfor lys og lyder eller at det er noen i rommet gjgr dem sykere. A spise er en
krevende aktivitet og & lafte en vannflaske er som oftest altfor tungt, hvis det i det hele tatt er
mulig. Det er en utfordring a late vannet og enda mer krevende a bli kuittingén. Stell og
sengeskift oppleves & veere en reell sykdomsfremmende trussel. Kroppen er endret fra a veere
frisk til et sammensurium av symptomer og en ekstrem, uttgmmende utmattethet. Hver minste
trevl i kroppen er skrikende tom og blir stadig sykeligrnere nar den ma produsere eller

bruke energi. Den minste bevegelse krever mye. Smerter kan ha ekstrem styrke og intensitet.
Sanseinntrykk er endret fra & veere berikende og ngdvendige, til a bli energisluk og
symptomforverrende. Helt nye og ofte skremmesgmptomer kan oppsta ved minimal
belastning. Etterhvert vet bade den syke og de pargrende, at de nye eller forsterkede
symptomene kan vare, ikke bare i timer eller m&neder, men kan fortsette over ar.»

" Se utdraghttp://www.me -foreningen.info/wpcontent/uploads/2016/09/GregCrowhurstHow-to-care-

really-carefor-someonewith-Very-SevereME-H %C3%B8st2013Norskoversettelse.pdf

8 hitp://www.me -foreningen.info/wpcontent/uploads/2016/09/Orrde-alvorligstesyke 1-1.pdf
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Funksjonsniva, ekstremt alvorlig syke
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Figur5: Funksjonsevne fode ekstremt alvorlig MEsyke (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 roallobe 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 hamsemsiie
andre ma mates.

Alle aldersgrupper erepresentert i grupperekstremt alvorlig sykTre respondenter er under 20 ar.
Sykdomsvarigheten varier fra fem til 33 ar. Respondentene har veert sa syke som de er na bare en del
av denne tiden. To har veert sa syke som nd i mer enn seks ar, fire mellognste&s ar, og resten i

kortere tid. Ingen mener at de er i bedring, men feierat de stadig blir darligere.

4.3 Alvorlig syke

Funksjonsniva ble brukt for & dele respondentene inn i tre hovedgrupper, og funksjonsnivéaet for
gruppen medalvorlig ME skiller sederfor en del fra de med sveert alvorlig grad av @§sa

innenfor denne grupen er det et stort spenn i flk§onsniva, som visEigure.

Mens gruppen sveert alvorlgr sengebundermg pleietrengendeer alvorligiE-sykei stor gral
husbundneogliggende (seng eller sofaBare 3forlater huset mer enn en gang i uka, mens%6
gjer det en gang per halvar eller sjeldnefégg(ire). De fleste veksler mellom seng og sofa i lapet av
dagen.
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Neer halvparten (4449 gar aldri en kort tur, mens bared&gjer det mer enn en gang i uka. Det
sosiale livet er begrenset, og barédhar besgk eller gar pa besgk mer enn en gang per uke. Neer
halvparten (48%) har eller er pa besgk en gang per halvar eller sjeldnere. Earsiet

kommuniserer med andre pa nett, og %8gjar dette flere ganger i uken.

Fordelingn av svaenevitner ogsdom at mange prioriterer enkeltektiviteter til fordel for andre.
Mange sier at de «kan» gjgvisseaktiviteter, men at de ofte ma betale émy pris i etterkant i form
av symptomforverring.

«Alle svar om hygiene, aktiviteter som besgk ekjer med kraesj i 9bav tilfellene.»

«Viktig & poengtere at ved utfylling av skjemaet tas utgangspunkt i en dag/uke uten «krasj».
Har stort sett klard unnga detteX de siste manedene. Under og i etterkant av en kras;j vil
symptomer, aktivitetsog toleranseniva naturligvis veere mye lavere.

De fleste i gruppen med alvorlig syke er i stand til & spise selv, i den forstand at de selv «putter maten
i munnen». Llikevel er inntrykket at mange har problemer med nok og riktig erneering, fordi de ikke
klarer & handle eller lage mat selv. De fleste er ogsa i stand til a ivareta grunnleggende personlig
hygiene, selv om dette er energikrevende og kuttet ned betyd€lig eksempel sief3 %at de

dusjer sjeldnere enn en gang pa to uker, og barécd@farer personlig hygiene i form av

«kattevask og tannpuss hver dagaBe: 39%sier at de star opp av sengen og kler seg hver dgg

selv om de kler seg ligger de paaaistore delerav dagen

En aleneboende respondent med alvorlig ME skriver:

«Hygiene har jeg ogsa svart at jeg ikke klarer selv fordi jeg syns det ogsa ble galt & skrive at
jeg klarte det selv. Pa de beste dagene klarer jeg & pusse tennene 2 gangeyeomataire

dager 1 eller ingen ganger. Jeg klarevift & vaske haret ca. hver 124.uke, altsa hver
3.maned. Jeg klarer a dusje kroppen raskhwar 715 dag, tetre ganger i maneden, jeg har
selvsagt matte venne meg til a stinke svette og urinskéter pa senga for sjeldent (jeg har
stgv og middallergi og i tillegg har kroniske plager med bihulene og meaésetetthet),

kanskje hver 3naned, noen ganger annen hver maned. Det har sikkert gatt lengre tid enn 3
maneder ogs&.

Over halvparten denne gruppen har problemer med matinntak, i form av magesmertefg61
kvalme (3™, og problemer med a svelge (3¢. 11 personer far neering gjennom sonde, PEG/PEJ
eller intravengst.

«Ofte flytende fade som drikkes. Spiser liggende i seng. Veldigviidiide a spise f.eks.

middag. Problemmed &$piS G A f a 4 NB | | \Gahskelg adérifmedSbghowiar t G A R
assistanse for & fa tilgang til maltidene for jeg far ikke nok timer til & spise etter behov. Ofte
sulten og tarst uten & klare a gjgre noedraet selv. Begrenser vaeskeinntak store deler av
dagen for & unnga & matte pa toalettet.

«Dersom spgrsmalet gjelder "spise normalt" i betydningen ikke ha behov for sondenzering e.l.,
er svaret "Enig". Dersom spgrsmalet gjelder "spise normalt" i betydnitigata normalt
kosthold og til regelmessige tider», er svaret "Sveert uenig".»
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Funksjonsniva, alvorlig
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Figur6: Funksjonsniva for alvorlige MByke(«Hvor ofte kan du utfgre disse aktivitetene?»)

Ogsa alvorlig syKdE-pasiener harsveert lav toleranseof sansestimuli, som visFigur7. 89 %taler
sjelden eller aldri hgye lyder, og bare @ier at de taler eller taler godt normalt lydniva som tale.
Overstiger man talegrensen for sanseinntrykk betyr det ofte en forverring dneaymptomer som
utmattelse, smerte, «hjernetakesg/eller sgvnproblemer.
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Fglsomhet for sanseinntrykk, alvorlig
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Figur7: Fglsomhet for sansestimuli, alvorligdE-syke («Hvor fglsom er du for sanseinntrykk?»).

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

4.4 Alvorlig -moderat

Pasienter med alvorlighoderat grad av ME har et noe bedre funksjonsniva sammenlignet med
gruppen med alvorlig grad, og en stor andel makter & gjennomfare daglige gjaeméalygiene og
matinntak i tillegg til noe a ha no@sial kontaktLikevel har ogsa disse en alvorlig
funksjonsnedsettelssammenlignetmed friske mennesker, slik det fremgarkigur8. Enkelte av
respondentene i dnne gruppen er sveert gmfintlige for sansestimd@ %forlater huset en gang i

uken eller sjeldnere, og bare ¥6har besgk eller gar pa besgk oftere enn en gang i uken. Mat utgjar
en stor utfordring, bade nar det gjelder innkjep, tillaging og spising.

«Det er sa utrolig mye man ikke tenker over at kan veere vanskelig, nar man ikke selv er syk pa
MEvis. F.eksJeg handler stort sett alt jeg trenger pa nett. Men det betyr ogsa at jeg ma

kunne hente ting pa posten, klare & pakke ut varene, kvitte megemdillasjen. Det klarer

jeg ikke selv og na er venner og det lille jeg har av familie utslitt av & hjelpe meg med sma,
daglige ting. Jeg handler matvarer pa nettbutikk og far det lelim, men a fa varene inn i
kjigleskap osv. er sa krevende og gir rR&dM, sann at matvarer som ikke skal i kjgl eller frys

blir stdende pa gulvet der kjarer har satt dem, inntil hiemmehjelp kommer en gang duken.
Bydelen er opptatt av at jeg skal ha faste rutiner og matte tvinge meg til & gjare ting, for det
mener de vigjare meg friskere. Hjelp pa mine premisser og ikke deres tror jeg ville kunne gjort
meg mer stabil g kanskje pa sikt- friskere.»

«Sosialt sett klarer jeg vanligvis ikke ha besgk to dager pa rad, for det tar fra tre til syv dager a
komme meg igjen ettr besgkJeg har ikke sgkt hjelp da jeg ikke egentlig verken har godtatt,
eller helt innsett at jeg ligger pa alvorlig grad, men har "veert der" ireaar»
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Etrelativt starreproblem for denne gruppefog forME-sykemed mildmoderat 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:

«Angaende besgdkanjeg kun ha besgk av folk som vet om sykdommen min og vet at jeg f.eks.
plutselig ma legge meg flatt selv oeygjhar besgk, derfor kan jeg faktisk ha venner pa besgk.»

Funksjonsniva, alvorlignoderat

Bruke WC
Snu meg selv i senge
Sitte i sengen
Spise selv I
Snakke noen fa ordll
Sta opp av sengen, kle p4 meg
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Lage et maltid selv I_I
Kommunisere pa nett l_I
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Figur8: Funksjonsniva for MByke med alvorligmoderat grad(«Hvor ofte kan du utfare disse
aktivitetene?»).

4.5 Symptombelastning

ME er kjennetegnet av en rekke symptomerdite kroppens systemer, og alvorlig eller sveert alvorlig
sykeME-pasiener vil som regel ha de fleste symptomene. Symptomene vil ogsa variere over tid. |
undersgkelsen ble respondentene likevel bedt & si noe om hvilke symptomer som oppleves som de
mestplagsomme ljegrensendeeller belastendgog vanskelige & leve mékiunne rangere opp til

fem symptomey. Figur9 viser fordelingen for deterstesymptomet, meng-igurl0viser

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

Vi spurte ikke om PEM (anstrengelsesutgst symptomforversioi) et eget symptonettersom
dette er et kiennetegn ved ME som gjelder for alle symptomene.

Svarene sier ngdvendigvis ikke noe om intensitet av symptonigare at et gitt symptom oppleves
som verst og mest begrensend#er belastenddor en gittpasient
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Mange MEsyke gav uttrykk for at det er vanskelig & rangere symptomer; sveert mange av dem er til
stede, og hvilket som opplevesm verstvarierer fra g til dag og fra time til time, og etter hvilke
aktiviteter man skal utfagre. | sosial omgang opplever f.eks. mange at kognitiv svikt er et
hovedproblem, mens nar man skal sove er innsovningsvansker eller smerter det starste problemet.

«Det mest plagsommer symptomgkning etter & hgjort Yhgenting®

«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 pa en gang, og hvor det er vanskelig a skulle bestemme
seg for hva man synes ezrgt, da fgles de som en storm av alle mulige slags symptomer pa 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 altmgulig

av mange arsaker som jeg ikke akkurat na klarer & oppsummere eller beskrive, men ogsa fordi
det er det symptomet som jeg faler at blir mest mistrodd og misforstatt av helsewssgn,
kommuner og samfunnet rundt generelt sett.»

Utmattelsenc ME som Maglende Energi er det mestbelastendeenkeltsymptomet for nesten
halvparten (484 av respondentene, etterfulgt av muskely leddsmerter (120, sgvnvansker (%),
kognitive problemer (69, hodepine (69 og overfglsomhet (%0).

Nar vi ser pa de femwerste symptomene er utmattelse nevnt av 84 etterfulgt av muskelog
leddsmerter (6%%), kognitive problemer (649, overfalsomhet (544 og sgvnvansker (5%).

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 m Alvorlig m Alvorlig-moderat

Figur9: Mestbelastendesymptom ved ME.
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5 mest belastende symptomer
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Figurl0: Fem mesbelastendesymptomer ved ME.

Det er forskjeller i symptombildet mellom de tre gruppefer c sveert alvorlig syke er
overfglsomhet et relativt starre problem, og ¥2nevner dette som et av de fem mdsamtredende
ogbelastendesymptonene, mot 44%i gruppen alvorlignoderat. Tilsvarende nevnes kognitive
problemer oftere i den siste gruppen; en mulig forklaring er at de alvortigerat syke har mer
energi til & involvere seg i aktiviteter (f.eks. lese éle@samtaler), og da opplevetjernetake» som
et mer markantsymptom.

CanadakriteriengCarruthers et al., 2003pr diagnostisering av ME, som anbefales i
Helsedirektoratets veileder, krevat pasienten har seks ulike symptomer:aljorlig fysisk og
mental utmattelse (ii) anstrengelsesutlgst symptomforverring (PEM) etter fysisk eller mental
belastning (iii) savnforstyrrelser og ikkathvilendesgvn,(iv) smerteri musklefledd hode), (v)
nevrologiske/kognitive manifestasjoner («hjernetake»), og (vi) autonome (f. esné\og irritabel
kolon), nevroendokrine (f. eks. tap av termostatisk stabilitet) eller immunologiske problemer.

Det bildet som tegnesFigurl0stemmer meget godt overens méhnadé&riteriene, og viser at ME
er me enn bare genasll utmattelse.

4.6 Bosituasjon

Bosituasjonen for alle ME respondentene er visgurll. Samlet sett bor 3% sammen med
ektefelle/partner, mens 28obor alene eller sammen med foreldre. Gruppennet> omfatter
mange mellomkategorier, bl.a.: bor periodevis alene, bor i leilighet i forelduss tbor med venner,
eller er MEsykogenslig forsarger med sma barndelen som faktisk bor alene (eller er alene
voksne) kan derfor veert litt hgyere.
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8 av de 47 (199 med weert alvorlig ME bor alene, mens andelen er stigende for alvorligo(2fg
alvorligmoderat (29%) grad av ME.

Mange voksne MEyke pleies av sine foreldre i foreldrenes hjem. Pasientenes overfglsomhet for
sansestimuli gjgr at det er enfordring askjerme dem godt nok mot stay, og fritekstsvarene vitner
om at mange har bygget om hjemmeiter flyttet for & kunne gi den syke tilstrekkelig skjerming

«Var ngydd a fa bygdt mi eiga omsorgsbustad, medytiking til foreldre sitt husyg skaffe
finansieringsjalv»

«Har egen leilighet, men ma bo hos foreldre store dmléret, da jeg er for darlig til & klare
meg selw

«Bor i spesialtilpasset nybygd leilighet i tilknytning til barndomshjemmet
Noen har méattet flytte fra familie for & fa ro nok:

«Bor aler fordi jeg trenger ro. Ektemann besgker og hjelper.

«Jeg har i en periode mattet 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 midilertidighjemme.
Flytter ho er jeg X tda jeg ikke far tak i mat eller far noe hjelp.

Bosituasjon

Sveert alvorlig

Alvorlig - | |
Alvorlig-moderat | | | |_I-|

I I 1 I I I 1 |
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100 %

m Med partner/ektefelle m Alene m Hos foreldre m | institusjon = Hos barn = Annet

Figurll: Bosituasjonen foME-syke

4.7 Enslige

EnsligeMEsykeutgjar en sarbar gruppe fordi de ikke har andre i husholdet til & ta unridigke
oppgaver som matlaging, rengjaring og innkjgp. Deolgad mindrehjelptil & sake pa ytelser fra
kommunen, betale regningepsv.

«Sykere og sykere pgmanglende hjelp. Pa grensa til sveert alvorlig. Har sgkt om nok hjelp i
fire ar, avslag pa avstp Ikke krefter til & 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 gjgre alt selv, selv om det ofte ikke blir gjoek&bruker jeg en ukes enepgi &

betale regninger. Det gjor at jeg kanskje ikke far i meg. it spiser jeg mat, men klarer ikke
pusse tenner.. Nar det gjelder personlig hygiene praver jeg & pusse tenner daglig, samt kanskje
en liten kattevask. A dusje manner jeg meg opp til kigns gang i mnoh.
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Mange er sosialt isolertézigurl2 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 elker nett er viktig. De aller fleste er for syke til & ha besgk og/eller mangler et stort sosial
nettverk utover familien, og bare %sier de har venner pa besgk ukentlig eller oftere.

Hyppighet av kontakt, enslige med alvorlig ME

Venner - hjemme hos de

[ [ [ 1 1 1 |
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70 % 80 % 90 % 100 %

Familie - foreldre / barn / sgske

m Daglig = Flere dager i uken m Ukentlig Manedlig Sveert sjelden eller aldri

Figurl2: Hyppighet awkontakt for enslige mel alvorlig grad av ME.

Venner spiller likevel en viktig rolle & mestre det praktiske. Bag#4diér at de klarer a handle inn
mat selv, mens hel41%sier de far hjelp fra venner til dette. Mange (24 bestiller mat pa nett,
mens 18%far hjelp fra hjenmehjelp, BPA eller privat vaskehjelp.

Mange enslige lever i frykt for hva som vil skje dersom en krisesituasjon skulle opp%idieszie
har flere venner eller familiemedlemmer de kan kontakte (i tillegg til helsevesefpha8 bare en
venn/familiemedlem, mens %%oppgir at de ikke har noen a kontakte.

For enslige med sveert alvorlig MEisolasjonen enda sterkere. Fae deatte har daglig
hjemmesykepleie, thar daglig kontakt med familiemedlemmer, mens en har daglig kontakt med
venn. Annen sosi&lontakt med venner, enten fysisk eller pa netf forekommer sveert sjelden.
Syldommener sa alvorlig at sosial kontakt ofte vil forverre symptombyrden.

Pa tross av utfordringene ved & bo alene, sier noen at det kan vaere ngdvendig.

«Ensomt, men strengt mwendig (pgalydsensitivitet og stimulisensitivitet) & veere alene stort
sett alltic»

Vi ser fra fritekstsvar at mange enslige sier fra seg hjemmehjelp og endog hjemmesykepleie fordi
ordningene medfarer en for stor belastning pa den syke, med stadig mgerex som ma instrueres
og som ikke har forstaelse for falsomhet for sansestimuli. Vi diskuterer dette videre i k#gsttel

«Hadde hjemmesykepleie en kort periode. Meningen var at de skulle hjelpe meg med dusjing,
men det fungrte 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 & ha dem pa besgk, da de hadde den holdningeneq bare
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kom meg opp av sengen, fikk inn litt dagslys og kom meg i aktivitet, sa ville alt lase seg. Dette
var en holdning jeg dessverre tror ble forsterket av fastlegens tilnaerming til mine problemer.
Det vilsitilneermingen om at alle mine fysiskeoplemer er av psykologisk art.»

«Ble sykere av & ha denne hjelpen

4.8 Barn og ungdom

Barn og ungdom er en annen sarbar gruppe. 6@6Lav respondentene er under 20 ar, hvorder
sveert alvorlig syke (1%, mot 8%for hele utvalget). | en annen brukerundeikelse fra ME
foreningen har vi satt sgkelyset pa situasjonen for barn og ung@véthen, 2016)og gruppen
hadde ikke hovedfokus i denne undersgkelsen.

Barna og ungdomame 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 blél stétpararende.

SomTabell2 viser sa falger det store flertallet i denne gruppereikioen form undervisning, mens
seksav de 41 far begrenset undervisning (under 2 timer per uke).

Far ME sykt barungdom 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

Tabell2: Undervisning for MEsyke barn og ungdom.

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

De pargrede opplever det som vanskelig a fa riktig hjelp%8@5 respondenterhar opplevd a bli
truet med at barnevern vil bli koblet inn angaende omsorgen for bamgtl1 respondenter har
opplevd at det blir gjennomfart en undersgkel§garingene med barnearnet er utdypeti vedlegg
4.

«Barnevernundersgkelsen varte i over 2,5 ar og vi hadde en sveert darlig opplevelse av dette
som gjorde pasienten sykese

«Skolens helsesgster tok ikke hensyn til sykdom, sa bort fra fastlege og legespesialist.
Vedkommende lat 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 sveert store forskjeller pa hvor godt pargrende opplever samarbeidet med skole, BUP og
helsevesen, edr om de faler at de har blitt trodd pa det de forteller om barnets sykdoner

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 kompetar og INGEN proaktiv hjelp fra noen i det offentlige apparatet.

«Eg opplever a ikke bli trodd som pargrende og aerharn ikke blir hgrt. Det har dessverre
veert en kamp i mange ar som sliter bade psykisk og fysisk. Det har ogsa vaert med pa forverring
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til mitt barn. Ho fgler seg som en belastning og tenker mye pa & avslutte sitt liv sann at eg og
verden far det bedraten denne belastningen ho er.»

«Barnet blir ikke trodd av helsepersonell med sine symptomer og at det ert séBgtkvil ga

ovem. Deter vi(pargrendelsom ma finne mater 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 & sende barnet til dersom barnet bliroslig syk da sykehuset ikkiser forstaelse for
sykdom og skjerming. Det er vanskelig & oppsgke hjelp nar barnet trenger det fordi
helsepersonell ikke har kunnskape som bestandig har fart til at barnet har blitt mye sykere i
etterkant. Vi har derfor blitt varsomme med a opps#tlelp av den grunn. De hjelper for det

farste ikke med noe, for det de gjentil forverring. Ofte veldig langvarig»

5 Sykdomsforlgp

5.1 Sykdomsvarighet

Sparreundersgkelsen ble ikke utformet semforlgpsstudie, g utvalget (de som har alvorlig eller
svaat alvorlig ME i dag) er heller ikke egnet for & dra konklusjoner om forlgp eller utsikteiSor
syke En egenspgrreundersgkelsble giennomfartav MEforeningeni januarfebruar 201%or a se
pa forlap for alle kategorier av Méyke.

Mange av respondegne har blitt syke i ung aldghele 44%ble syke for de fylt 20 &Figurl3viser
0gsa at jo sykere pasientene er, desto tidligere har de blitt syke. For de svaert alvorlig syke ble hele 57
%syke far fylte 20 &r, mens andelen4s %for alvorlig gracbg 32 %for alvorligmoderatgrad.

Alder for sykdomsutbrudd i vart utvalg stemmer godt oversred den eneste norske
insidenstudien awE, med to topper 10-20 ar og 340 ar(Bakken et al., 2014)

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

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

Sveert alvorlig

Alvorlig

Alvorlig-moderat

m0-104r m10-154r = 16-19ar m20-29ar m30-394r m40-49 ar = 50-59 ar

Figurl3: Alder ved sykdomsutbrudd (ikkegdvendigvis diagnosetidspunkt)

Mange av respondentene beskriver sveert langvarige sykftotag. Vel halvparten (529 av
respondentene har veert syke i 10 ar eller lengre, 086120 ar eller lengre. Sykdomslengden er

° Sparsmalet gjelder nar 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 gjennomsnitt er en delngre (FigurlFeil! Fant ikke referansekilder, og dette oppveier det faktum
at de sykeste le syk i lavere alt enn andre gruppefFigurl3).

For & fa et bedre bilde av sykdommens varighet, sa er det nyttig pa\swighet i forhold til alderl
gruppen som er 339 ar ble f.eks37 %syke far de var 20 ar, mens %ble det mellom 20 og 29 ar.

| gruppen 4&49 ar ble 19%osyke fer fylte 20 ar. Mange som er middelaldrende ble altsa syke i ung
alder, samtidig som ehgy andel i de eldste aldersgruppene forteller om relagmt oppstatt
sykdom. | aldersgruppen 5B ar sier 536at sykdommen er oppstatt etter fylte 40 ar.

| tolkningen av data er det ogsa viktig & ha som bakgrunn at det synes & ha vaert en bekydetig o
antall MEtilfeller i Norge, jfr. Vedlegg 5. Det ligger imidlertid utenfor denne rapportens formal &
diskutere mulige arsaker til dette.

Sykdomsdebut, etter alder idag

70- ar

60-69 ar

50-59 ar | [ [ |

l |
|

40-49 ar | | |

30-39 ar I S

20-29 ar | | [ |
10-19 &r A
0-9 ar ‘ ‘
0 20 40 60 80 100 120 140 160

m0-94r m10-19 & m20-29 &r m 30-39 ar m 40-49 &r = 50-59 ar

Figurl4: Alder ved sykdomsutbrudd (ikke ngdvendigvis diagnosetidspunkt), etter aldeag.

Deter urovekkende atvart utvalg er de alvorligste syke gjennomgéaende yngre. Dienemulige
forklaringer pa dette:

@ Det er en skjevhet i vart utvalg, ved at eldre og sveert alvoMigesykeer
underrepresentert. En mulig forklaring er at der alene, pa institusjon eller hos (eldre)
foreldre som i mindre grad bruker internett.

(i) Det har veert emuligME-epidemi i det siste tidret, hvor estarre andel blir alvorlig
syke.

(iii) En andel barn og unge utsettes for mer press tidlig i sykdomsforlgpetpotensieltkan
gi et darligere forlgp

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

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

Vi har ikke data for & teste disse ulike forklaringene. Forkjdi)rer 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 fletifeli& (se
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vedleq 5 figur 4. Forklaring (i) (gradvis friskere) synes imidlertid & ha liten grunnlag i vare tall, jfr.
Figurl5, og det samme tilsiedle generele erfaringere med sveert alvorlig syke. Imidlertid finnes det
ingen fotgpsstudier av god kvalitet hverken i Norge elleeinasjonalt, som kan kaste lgser

denne og den fjerde forklaringen

Mange av de som ble syke unge har veert syke i 20 ar eller mer. datiletig informasjon, tatt i
betraktningdet som ofte blir hedlet, 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
somfikk en MEdiagnose. Disse tallene burde likevel gi grunnlag for bekymring, og burde veere en
spore til & foreta starréorlaps/prognosestudier pa ME.

5.2 Endringer i alvorlighet av sykdommen
«SerjegpalierAGG FTNI RSy 3Aly3a 2S3 YSYSNI I G a9Qy
Opprykkene har veert basert p& adrenalinkick, hap, gradvise tilpasningapidail form. Reise
meg opp, kollapse med enorme smerter, reise meg opp litt annerledes, kollapse igjen. Helt til
den dagen da kroppemektet & veere med lenger. Naaet museskritt, planigging og
vurderinger for ogmot ... Er det verdt smellet etterp&kulle gnske jeg hadde denne
kunnskapen den gangen jeg ble syk; ikke tren.»

«Det kom gradvis. Startet som mME og ble verre og verre etterhvert som arene gikk inntil
jegkom inn i en kritisk forverring hvor formen stupte innenfor en védoligitidspefode. Farst
var jeg d alvorlig syk, sa sveert alvorblg

44%av alle pasientene forteller at de blir stadig darligere, men%c3@rteller at situasjonen svinger
(og uten noa klartrend over tid), som vistkigurl5. Bare 3%sier at de blir stadig bedre. Dette er et
overraskende lavt tall, men n@gsasees i sammenheng med malgruppen for undersgkelsen, nemlig
pasienter som har alvorlig eller sveert alvorlig grad avd#Ssuten er gsienter som har veert

(sveert) alvorlig syk men halitt bedre (moderat eller mild grad, eller helt frisd)ikke med i vart

utvalg.

Likevel kunne en forvente at flere en®@ gruppen med alvorlignoderat ME hadde rapportert om

en forbedring over tidDet er ingen i gruppen «sveert alvorlig» som beskrbedring. De som

beskriver bedring er alle i gvre sjikt av «alvorlig» nar det gjelder funksjon, eller i gruppen som vi har
definert som alvorlignoderat.

«Totalsituasjonen er mer stabil fordi jeg har laert & kontrollere livet mitt, men svinger innenfor
«Moderat»/de ng rammene jeg har laget, blir re om vinteren, men er na stort sett
mellom moderat og alvorlig. Mens far 1a jeg mye pa niva «alvorlig» jevntover.
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Sykdomsforlgp

sveer atvori I

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

m Jeg bli stadig darliger= Situasjonen er stabil m Jeg blir stadig bedre

B Situasjonen svinger ® Annet

Figurl5: Sykdomsforlgp

| fritekstkommentarene er det mange edne gruppen som beskriver et svingende forlap, men der
tendensen over tid er forverringlange setter forverringen i forbindelse med en starre pakjenning,
f.eks. infeksjoner, fysisk beladng, bivirkninger av medisinegller opphold péa rehabiliteringsater
etter krav awAVfor a fa innvilget taretrygd.

«Har svinget mellom alvorlig og sveert alvorlig flere ganger i lgpet av 12 &r. Hadde en bedre
periode i ca. ett ar, og er sa blitt darligere igjen.»

«Var moderat i 4 ar, gikk sa over i alvorlig etter bgjastning.»

«Det svingte med mitchoderat grad i mange ar. Etter en infeksjon i 2015, gikk det gradvis
nedover. Har ligget i 21 mnd. na. En mikrobedring i denne perioden, men noen alvorlige
smeller.»

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

Mange syke pleies av sine pargrende, og mange av de pargrende har en enorm omsorgébryrde.

enn halvparten av de pargrende som har besvart undersgkelsen har skrevet til dels meget lange
beskrivelser av hvordan de opplever sin livssituasjon. Disse tekstene baerer preg av dyp sorg og
fortvilelse, og hver eneste av dem burde veert gjengitt i sin helhet for & understreke hvor vanskelig de
pargrendes situasjon er.

«Det erenunderliggende evig tristit, og katastrofeberedskapa det alltid kan bli viee.»

«Kommunen kommer med et maltid mens jeg er pa jobb i ukedagene, de legger maten pa
bordet og drar. Hun kan ikke prate i perioder. De er 20 ulike ansatte. Det estaltcbvi far +

vask 1 gang pmnd. Hun |a pa sykestuen en periode, men ble for darlig siden hun matte dele
rom. Hun ble derfor for syk til & ligge pa 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 sel opp fr
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 a behandle henne som psykiatri. N& har de overlatt all
ansvar pa meg. Vi nektes BPA, jeg far ikke avlastning sel bar barn. Saksbehandler i
kommunen omtalte ME som flinkpisyndrom. Far ikke hjelpemidler annet enn dusjkrakk da
ergoterapeut mente ME ikke utgjorde pleiebelov.

73%av de pargrende som besvarte skjemaet er kvinRemdt 40%av de paragrende skrivat de er
alene med omsorgen for den syke, resten del@sorgen med andre i husstanden.

198 pargrende har svart pa denne undersgkelsen, herav 35 som var pargrende til pasienter med
sveert alvorlig ME. Over halvparten (& er forelder til en MEyk som eover 18 ar, mens 2%er
forelder til barn og ungdom (under 18 ar). 2xav de pargrende som har svart er eletiée/partner til
den MEsyke.

6.1 Tidsbruk

De péargrende bruker til dels sveert mye tid pa pleie og tilrettelegging, somRiigtril6. For
pararende til sveert alvorlig syke bruker %dav de pararende mer enn 40 timer per uke, dvs. at det
er mer enn emormalfulltidsjobb '

Det er etstort spenn i alvorlighet innen gruppene. Bkstremt alvorlige sykbar behov for
dagnkontnuerlig tilsyn, og de pargrende brukeite langt over40 timer i uken pa tilrettelegging og
pleie, i tillegg til at noen ma veere til stede hele tidBtant de ni pasientene som er ekstremt alvorlig
syke mottar bare tgpargrende omsorgslgnn, mens tre rsakt men fatt avslaggfire har ikke sgkt.

«Utrolig taft & veere i beredskap 24/7 og sta alene i den rollen fordi du ikke har fagpersoner a
lene deg pa. Alt for stort ansvar fordi det medfarer stort medisinsk ansvar i avgjarelsene, da du
ikke kan henvereldeg til medisinsk personell fordi de pa grunn av manglende
kompetanse/evne til & lytte til vare tidligere erfaringer tar avgjarelser som er til skade for
pasienten. Det er en stor gkonomisk utrygghet med vedéasmpsorgslgnn som varer kun 6

mnd av gange. Du har ikke mulighet til ferie fra denne 24/7 jobben fordi kommunen ikke viser
vilje til & skaffe kompetestpersoner til & ta over. Ferier er ofte mer belastende, da det vanlige
personell sendes i ferie og den lille avlastningen du vanligvis haottér Beg blir veldig redd

for at det skal skje noe alvorlig med meg, siden min datters liv er avhengig av at min helse
holder»

Ett enestefritekstsvar forteller om at gode ordninger er pa plasg som viser at god hjelp er mulig

«Vi er utrolig takknenid for at var sveert syke datter har fatt et kommunailt tilboud med et team
av hjelpere som gjgr en formidabel jobb hver dag. Var datter har veert syk i 6 ar, de 3 siste
totalt sengeliggende og pleiepasieM.kjempet en sveert hard kamp med hjemmetjenesten om
a 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 forstaelse og god hjelp.

Ogsa for alvorlig syke er omsorgsbelastningen meget hgy, égpdale 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 dsykBIRa institusjon.
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Pargrendes tidsbruk pa pleie av og
tilrettelegging

Sveert Alvorlig

Avoriy | I I
Aworiig - moderat e
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ml-10timer m11-20timer m21-30timer 31 - 40 timer Mer enn 40 timer

Figurl6: Pargrendes bruk av tid pa pleie og tilrettelegging for den ke timer per uke.

| tillegg til direkte pleie og tilrettelegging, haramge MEsyke bdov for at noen er til stede i
hjemmetog «er pa vaks i tilfelle noe skulle skjedzor mange er situasjonen slik

«lIkke tilsyn hele tiden, men ma veere tilgjengelig dggnet rundt»

«Det sliter psykisk a ikke kunne dele ansvaret med noen aletyekan aldrta helt fri. Har
noen kvelder ute blant folk, men da er alt hjiemme godt forberedt, og jeg er klar for & dra
hjem hvis jeg ma.

Blant de pargrende til pasienter med sveert alvorlig ME svaréba@dpasienten trenger tilsyn dggnet
rundt. Blant de pararendél pasienter med alvorlig grad av ME er det®®3om svarer at pasigen
trenger tilsyn hele tiden.

Fritekstsvarene vitner om problemer med & fa pa plass gode lgsninger. Mange pargrende gir uttrykk
for frustrasjon over at deres opparbeidede kompetanséognskap ikke respekteres:

«M ble veldig provosert av mangeh kunnskapsinnhenting fra de som leder behandling. Det
ligger enormt kunnskap om ME og spesielt alvorlig ME hos pasienter og pargrende men
helsegrsonell ser ut & vente géemtidas forskningMen hvamed allkunnskap som finnes i
dag?®

6.2 Livskvalitet

Det & veere pargrende til en person med alvorlig eller sveert alvorlig ME innvirker i svaert stor grad pa
den pargrendes livssituasjon, jfigurl7. 68%menerat situasjonen har negativ innvirkning pa

deres arbeidssituasjon og #9av de pargrende mener at den har negativ innvirkning pa familiens
gkonomi.

Om lag 9 av 10 mener at det & vaere pargrende til en (sveert) alvorlig ME syk pavirker egen helse i en
negati retning, og at det har en negativ innvirkning pa deres eget sosiale liv og omgangen med
venner. 8%%svarer at det & veere pargrende innvirker negativt pa deres trygghet for fremtiden.

«Tross sykehjemsplass, fungerte ikke pleie og omsorg etter de belsweeset syk Mipasient
har.»
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Svarfordelingen er ikke veldig forskjellig mellom pargrende med alvorlige og sveert alvorlige
familiemedlemmer, men i fritekstsvdiramgarat det ¢ ikke overraskende er en memegativ
innvirkning pa egen livssituasjon dest&sse pasientene er.

Hvordan pargrendeollen pavirker
livssituasjonen

Ditt sosiale liv/ omgang med venne _I

Din egen helse B
N

Din folelse av trygget for framtide _l
1 [ [ [ [ [ [ [ [ |

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

m Sveert positivt Litt positivt = Ikke i det hele tattw Litt negativt m Svaert negativim |kke relevant

Figurl7: Hvordanpargrenderollen pavirker egen livssituasjon, alledrgrende

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

Pleien av de aller sykeste er en heltidsjpbl naturlig nok er belastningen stgrre jo sykere pasienten
er. | gruppen «sveertlgorlig» er det 40%av respondentene som sier at en pargrende er
hjemmeveerende for & pleie den syke¥dhar en annen person som kan vaere der, dglear privat
betalt hjemmesykepleie. Fritekstsvarene beskriver ogsa andre lgsnimgen har pargrende med
hjemmekontor, mens andre er fgrtidspensjonert.

En annen belastning for pargrende til de aller sykeste er kontakten med Bk®lehelsevesen og
det kommunale hjelpeapparatet. Dette diskuteres i kapitebtatten fraNAV(omsagslgnn,
pleiepenger osv.) er omtalt i kapittél2.2

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

«A forholde seg til MEeltet er en enorm pékjenning. Man er totalt maktestaglivredd og

det er helt jeevlig & ikke vite odette er erevig tilstand eller om man noen gang vil fa
behandling. Redselen for at den syke skal bli enda sykere dilffigesom en klo om hjerteX

A stadig f& avisartikler der «noen» mener ME er pkykig at marxkan jo bare»pg & oppleve

& bli mistenkeliggjort for at ungen min er alvorlig syk. A trekke et lettelsens pust nar ungen
fyller 18 og man ikke lenger kan meldes til barnevernet. A veere redd for at en eller annen etat
plutselig skal finne pét det er bedre den syke boé gykehjem. A ikke bli trodd.vaere livredd

for & trenge legehjelp, og at fastlegen ikke er tilgjengelig, og at man dermed ikke blir trodd. A
ligge vaken om natten av bekymringene. A se hvordan omgangskretsen krymper. A miste
sosialt liv, & ikke greie & sté i jobben. A bli redd for gkonomien. A kjenne at fastlegen er
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livbgyen til familierg og undresover hvor lenge det kan baer&.grate hver bursdag over at
nok et &r har gatt»

6.3 Pargrende for de ekstremt alvorlig syke

Alle deni alvorligst syke Mipasientene (ekstremt alvorlig syke) har behov for tilsyn hele dggnet. De
paragrende bruker all sin tid pa tilrettelegging pleie, med ett unntak hvoresh den syke bor i
institusjon, men ogsa i det tilfellet bruker de pargrende m®lld0 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 pé disse pargrende er ekstremt stor, og de mottar liten stgtte. To av de pargrende til
unge pagnter har pleiepenger. Bare to respondenter har omsorgslgnn. Tre av de pargrende til de
ekstremt syke pasientene har sgkt om omsorgslgnn, men fatt avslag. Fire av respondentene opplever
familiens gkonomi som darlig.

«Her svarer jeg som mor til sveert alig syk MEpasient. Jeg er hjemme med pleiepenger som
vi far fordi vi ogsa har en som er alvorlig 88§k som er under 18 ar. Vi ser ikke helt hvordan
hverdagen skulle gatt opp hvis ikkeHar snakket med sosionom om mulighetene som finnes
og har snakkemed kommunen om omsorgslgnn. Men ser ikke at det fignde lgsninger

som gjer at det gar opp gkonomisk nar en av foreldrene ma veere hjemme hele.tiden

Dette sitatet viser hvor stort omsorgsbyrden for en ekstremt sykgds&ient er, og at pargrendegaj
en pleiejobb pa mer enn 40 timer i uken selv nar det er hjelpeordninger pa plass:

«Hun har BPAedtak fra 0822 hver dag i turnus. 4 ansatte. Som pargrende har jeg avlastning
for BPA fom. pauser i langvakter, 2B ganger daglig hjelp edeliminasjont+tilstedeveaerelse
alle netter.

Vi er utrolig takknemlig for at var 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 ar, de 3 siste
totalt sengeliggende og pleiepasiei. kiempet en sveert hard kamp med hjemmetjenesten om
a 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 forstaelse og god hjelp

Atte av de ni pararende sier at de ikkarmoen form for avlastning.

6.4 Barn som pargrende
168 respondenter (290 opplyser om at det er barn under 18 som neere pargrende (sgsken til eller
barn av den MEByke. | noen tilfeller har de pargrende barna selv ME.

De MEsyke med barn bardeallerfleste tilfellenesammen med ektefellpartner eller hos den
sykes foreldre, slik at det ogsa er friske omsorgspersoner til skédege gnsker seg imidlertid
praktisk hjelp slik at de kan bruke mer avtiigiengeligeenergi pa barna.

Ifelge norsk lov skddarn som er paragrende til pasienter med alvorlig sykdom fa tilbud av
helsepersonell om hjelp og statte. Bare%av barn medEsykefamiliemedlemmer har fatt slikt
tilbud. Detteg og de mange fritekstsvarengtyder pa at barn som pararende til Méyke kke blir
ivaretatt i henhold til loven. Mens barn til kreftsyke far tilbud om stette og hjelp, finnes det ikke noe
slikt tilbud for barn til MEsyke

De MEsyke foreldrene opplever det som en stor sorg & ikke kunne delta mer i barnas liv:
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«Jeg hgrer barnaahe men jeg far ikke veere sammen med dem da jeg ligger pa soverommet i
mgarket og ikke talelyder osv.»

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

«Den darlige 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 semverst.Det er mammahjertet.»

Pa sparsmal om hvilke hjelpetiltak som kurnjelpe pa situasjonen som pargrende til Mfie
forelder nevnes kjgring til/fra fritidsaktiviteter, leksehjelp og samtale med helsesgster av om lag
halvparten.

«Hjelp til daglige gjgremalhjemmet, 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 tilstigkiesehjelp vil
variere etter hva som er behovet til den enkelte pasi¢sparsmalene i denne seksjonen har vi ikke
tatt stilling til hva sonobjektivt er «tilstrekkelig», men om pasienter og pargrende opplever at
hjelpen er tilstrekkelig for deres bev. | 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 hatttil dels svaert negative erfaringer med helsevesenet, ognange av den grunn unngar
kontakt med mindre det er helt ngdvendig.

| praksis star mange av de Migke i denne undersgkelsen uten helsehjelp, enten fordi de har blitt
pafart skade av helsevesenet og ikkeger tar ha kontakt, eller fordi fastlege og andre ikki@rer
hjemmebesgk.

«Jeg pleiedatter alene fordi hun blir darligere av tilbudet det offentlige gir, de harer ikke etter
og respekterer ikke datters hjelpebehov. Hjelpebehovet til datter bliistg@mieliggjort at jeg

tar ikke fortelle hele sannheten fordi jeg er redd for atafégntlige vil bruke makog legge

henne inn pa institusjon med tvang fordi de mener slik jeg utfarer omsorgen enten gjgr henne
darligere, vedlikeholder hennes symptomlag opplever at helsevesenet tror jeg har lyst til &
ofre jobb og helse for & ta vare pa dattat jeg ikke vil slippe andre til, men sannheten er at

det "andre" kan tilbygjar henne darligere.

«Det heter seg at fastlegen har det medisinske ansvardWitepasienter i det gyeblikket de

har fatt en diagnose. | realiteten er det jeg som har deflide ansvaret for helsen &h
ALVORLIG syk sgnn. | lgpet av de 7 arene min sgnn har veert syk har han hatt 3 forskjellige
fastleger(vikar for vikar for vikaren)g ingen av dem har i utgangspunktet hatt nok kunnskap
om sykdommenX Min stgrste utfordring i dag er at jeg ikke har et medisinsk fagmiljg & stette
meg til. Vi er i alt forter grad overlatt til oss selv.»
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Mange respondenter gir uttrykk for at kunnslepom alvorlig og sveert alvorlig ME ligger hos
pasienter og pargrende, men at de ikke blir hart:

«M ble veldig provosert av mangeh kunnskapsinnhenting fra de som éecbehandling. Det
ligger enormkunnskap om ME og spesielt alvorlig ME hos pasientpdogyende men
helsegrsonell ser ut & vente géemtidas forskning. Men hva med &linnskap som finnes i
dag?

7.1.1 Generelt
Over 2/3 i gruppen «sveert alvorlige8 %) mener de far utilstrekkelig helsehjelp, mens bare 1/5 (21
%) mener hjelpen er tilstrekkeg (Figurl8).

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 svaregsa at det ikke er gjort tilstrekkelige behandlingsforsgk for a lette
symptomer som smerter, kvalme, sgvnproblemer osv. Fire svarer at de ikke tar ha kontakt med en
eller flere aktarer i helsevesenet etter sveert negative opplevelser. De samme respone dratie

ogsa mattet byttefastlege 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 oppfalging av
fastlege hjemme, mens en svarer at legen ik@emer hjem.

Respondentene i gruppen «alvorlig» er enda mindre forngyd med helsetilbudet de far, og%are 7
som mener at de far tilstrekkelig helsehjelgruppen«alvorlig»er det ogsa feerre 16 %omot 46 %i
gruppen «sveert alvorlig» som sier at helesggpnell kommer hjem til dem nar de har behov for det.
Samtidig er behovet for hjemmebesgk starre i gruppen «sveert alvorlig».

| gruopen «sveert alvorlig» er det 28somoppleverat deikkeblir trodd av helsepersonell, i gruppen
«alvorlig er andelen no@avere (43%), og enda lavere i gruppen «alvostigpderat» (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 vedleggltR)ilkgn grad man
foler seg trodd, dvs. at jo sykere man er desto mindre faler man seg p@kidor alvorlig
sykdommerfaktisker.

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

Opplevelse av helsevesenedyeert alvorlig

Jeg foler meg trodd i matet med helseperson e
N . N O (O

Helsepersonell kommer hjem til meg nar det
behov for det -

1 1 [ [ [ [ [ [ [
0 %10 %20 %30 940 %60 %60 %70 %B0 ¥B0 %400 %

Jeg far tilstrekkelig helsehjel

m Sveert enig = Enig Hverken enig eller uenig = Uenig = Svaert uenig
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Jeg foler meg trodd i matet med helseperson e
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Opplevelse av helsevesenetlvorligomoderat
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Figurl8: Opplevelse av mgtet med helsevesenet.

Menn synes litt mer forngyd med mgtet med helseveseétofaler de blir trald (29%for
kvinner), mens 366sier de ikke fgler seg trodd; andelen kvinner som ikke fgler seg trodd%r 45

7.1.2 Erfaring med u like aktarer

Respondentene er mest forngyd med kontakten med fastlegen og fysioterapeut. Dette gjenspeiler
funn fra MEforeningens undersgkelse om barn og unge med (R&then, 2016)Sykehusene

kommer darligst ut, og over halvparten av de sveert alvorlig syke har negative erfaringer med
sykehuseng@a alle nivaer.

Jo sykere pasientene er, desto flere er det som opplever kontakten med ulike aktgrer som darlig eller
sveert darligDet er bekymringsfullt at de som trenger mest hjelp har mest negative erfaringer.

Alle respondentene i gruppen «alvorligersat 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 aktarer i
helsevesenet, svaert alvorlig
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Figurl9: Tilfredshet med ulike aktarer i helseveset.
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Selv om fastlegen er den enkeltaktgr som man er mest forngyd med, sa har over halvparten av
respondentene byttet fastlege for & fa bedre oppfalging.

«Det matte 3 forskjellige fastleger til far jeg endelig ble lyttet til. Min sykdom ble overhodet
ikke tatt alvorlig over en periode pa 2 ar. Jeg kunne ha veert friskere na, hvis diagnose hadde
blitt satt tidligere, kombinert med oppfalging. Fagler at mange leger behandlet meg som om
jeg var lat og hypokonder.»

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

«Hun nye na kommer hjem nar jeg gnsker og hun tar ogsa blodprgver. Sett ME dokumentarer
og lest papirer vi har gitt, sa hun er interessert i a laere. Tror det er en fysisk sykdom.»

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

7.1.3 Oppfalging av helsepersonell

Det er bare eniten andel som meneat de far tilstrekkelig oppfalging av de aktgrene de har kontakt
med.Halvparten $1 %) i gruppen «svaert alvorlig» er forngyd med den oppfalgingen de far av
fastlegen, som kommer pa hjemmebesgk.

| gruppen «alvorlig» er det bare ¥asom forteller at de far hiemmebesgk av fastlegen%d&r
fornayd med den oppfalgingen de far ved besgk hos fastlege¥ha®B8respondentene i gruppen
«alvorlig» er uenig i at de far tilstrekkelig oppfalging av fastlegen, mens ba#e dippen «sveert
alvorlig».

13%(6 respondenter) i gruppen sveert alvorlig bor i institusjon, og far oppfelging av helsepersonell
pa sykehjemmet. 3 av 6 er uenige at de far god olgjrfig av legen pa sykehjemmet. &ioenig i at

de far tilstrekkelig helsehjelp, mens to esasrt uenige i det. Det er sannsynlig at dette er en gruppe
som ikke har blitt nadd av denne undersgkelsen.

Tilstrekkelig oppfalging av helsepersonell?
Sveert alvorlig

Sykepleier | NN

| !
Sykehuslege [N NN
! ! ! ! |

Privat lege / legesenter [l

Fastiege [I——— I
T T T T 1
0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %
m Ja, hos behandler m Ja, ved hjemmebesgk

Noe oppfalging, men ikke tilstrekkemyNei

Ikke relevant
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Tilstrekkelig oppfalging av helsepersonell?
Alvorlig

Sykepleier [N I _I I I I I I I I I
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Fastlege r [ [ [ [ | | | | |
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m Ja, hos behandler m Ja, ved hjemmebesgk
Noe oppfalging, men ikke tilstrekkemNei

Ikke relevant

Figur20: Vurdering av oppfglging fra ulike aktagrer i helsevesenet.

«Hjemmesykepleien har sviktet fra dagXlDe tar nul hensyn og har last seg inn til meg og
gatt inn pa soverommet mitt uten avtale. Kl om morgenen, en fremmed mann. Sa jeg fikk
traumer.X De har pa tung parfyme. De roper (ja faktisk) nar de er her til tross for at de skal
veere stille pgalyd sensitiviet. De bryter avtaler og prosedyrer. Kommer til tider uten avtale.
De bidrar til at jeg blir sykere. | juli 2017 fikk jeg krasj som varte til januar 2018. De setter
utstyr, store pappesker jeg ikke klarer flytte pa, i veien sa jeg ikke kofnr@m med ruéstol
eller rullgor til toalett.»

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

En liten andel av respondentene med alvorlig féiEoppfelging av andre behandlere, som psykolog /
psykiater (14%), fysioterapeut 22 %) eller ergoterapeut (3%9. Det er en starre andej 33 %for
fysioterapeut og 18%6for ergoterapeut- som mener de er for syke til & ha oppfelging fra disse
behandlene.

«Prgvde fysio hjem en periode, hver anaoka Ble for utmattende»

27 %har ikke fatt tilbud om oppfaelging av ergoterapeuieelhoen av de andre behandlernigigur
21).
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Oppfalging fra andre behandlere, alvorlig
[ [ I I |
I I I I |
[ [ I I |
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Psykolog / psykiater [l _ | ! ! ! ! !
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m Ja, hjemmebesgk Hos behandler m Nei, er for syk
Nei, har ikke fatt tilbuc Ikke aktuelt

Figur21: Oppfalging av andréehandlere 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 a skrive sgknad om hjelpemidler. Har fatt diksj krak
stol pa kjgkken og elektrisk rullestol

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

«Fikk hjelp av ergoterapeut i fjor. Det ketsmeg mange uker og satt meg tilbake
sykdomsmessig, agrgoterapeutkunne for lite om min helsesituasjon (hun sa det selv) til at

hun visste hvilke hjelpemidler som egnet seg best. Jeg fikk ikke gjennomslag engang for
engangsbelgp til sma hjelpemidldrdimen. 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 kompetasenivd, og gér igjen i ABSOLUTT ALLE instanser. Det er beintgft & vaere SA
VANVITTIGYk og sa fa feil hjelp/ bli feehandlet- det er i grunnen vee enn & ikke fa

behandling overodet da alle feil potensielt kegjare oss, HVIS MULIG, ENDA sylayeakt
permanent! Skummels!

Andelen som ikke har fatt tilbud om oppfglging er lavemnble sveert alvorlig syke, men andelen
som mener de er for syke for oppfelging er ogsa langt hayergéméner de er for syke til
oppfelging fra fysioterapeut, 4 mener de er for syke for psykolog/psykiater og%8gener de er
for syketil oppfalging fa ergoterapeut (se vedlegg 7).

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

«Nytter ikke med fagpersonermomener det sitter i hodet.»
7.1.4 Frykten for helsevesenet
70%av respondentene med sveert alvorlig ME og/6&v respondentene med alvorlig ME har

opplevd kontakten med en eller flere aktarer i helsevesenet som sa vanskelig at de ikke tar eller
gnsker a ha diere kontakt med aktaren.
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Tar/ansker ikke kontakt pga. negative
opplevelser

Sveert alvorlig | I —
Alvorlig I
Alvorlig-moderat | I O ——
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100 %
mJa m Nei

Figur22: Andel som har opplevd at kontakten med eller flere aktgrer i helsevesenet har veert sa vanskelig
at de ikke tar eller gnsker kontakt igjen.

En fellesnevner for opplevelsene ser ut til & vaaanglende kunnskap hos helsepersonell om ME og
hvor alvorlig ME er. Denne manglende kunnskapen gir seg utslag i feflisheb og til tider
latterliggjering av pasienten.

Figur23: Ordsky avfritekstsvar om hvilke aktgreman vl unnga grunnet negative erfaringer.

Sveert mange grupper helsepersonell er representert, fra fastlege til spesialister pa
universitetssykehus og fra tannleger til psykomotorisk fysioterapeut. Ogsa det nasjonaientdifet
pa Aker sykehus blir nevnt fleganger.

Denne historien oppsummerer mange efaringene

«Denne legen stilte seg undrende til at jeg var %A AAP og ikke "engang i halv jobb", hun
mente videre at "det var ikke farlig & f& ME fordi alle-pHSienter i Norge ble friske", hun
menteat ME var en ny sykdom (hun ble illsint da jeg forsgkte a fortelle om registrert i
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presterte & skrive tiNAVat «pasienten virker lite motivert for & bli friskieldigvis satt jeg slik
til at jeg sa teksten pa datamaskinen hennes og papekte at det hun skrev jo ikke stemte. Hun
rettet motvillig teksten i sgknaden/erklaeringen.»

At 2 av 3 alvorlig MByke har hatt sa negative opplevelser nedgrer innenforhelseesenet atde
ikke tar eller gnsker a ta kontakt igjen er et av de mest alvorlige funnene i rapporten.

7.2 NAVog gkonomiske ytelser
«NAVtrenger fagpersoner med kunnskap om ME. De bgr bruke veileder med kunnskap og
kompetanse om ME. Det er en pakjenning & switte informere/ "leere opp" veiledere. ME
pasienter bar fa beholde sin veileder og slippe a skifte til stadighet, det er uholdbart & starte
panytt gang pa gangNAVbgr ogsa mgte pasientene med respekt og medmenneskelighet og
utvise fleksibilitet sa lartgsystemet tillater. De bar ogsa bli bedre til & informere om rettigheter
og ordninger som fins, det er de som sitter med den kkapen nar man selv tar kontakt»

7.2.1 @konomiske ytelser til pasienten

A bli alvorlig syk er en gkonomisk belastning, uansett@yk®m lag 13ooppfatter familiens
gkonomi a veere sveert darlig, mens%aier den er darlig. 1%sier den er god eller sveert gogigur
24viser at litt faerre i gruppen sveert alvorlig syk sier at gkonomien er darlig eller saebgt @ 1%
mot 46%for gruppen alvorlig syk). En forklaring kan veere sveert alvorlig sykdom utlgser flere
offentlige statteordninger, sorfrigur26 viste for omsorgslgnn.

Familiens gkonomi

Sveert alvorlig -|
Alvorlig | | | | | | | | |_|
Alvorlig-moderat | | | | | | | | | |

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

m Megetgod ~ God = Tilfredsstillende = Darlig m Sveert déarlig

Figur24: Familiens gkonomiske sitasjon.
Figur25viser den gkonomiske stagtten fNAV. Samlet sett mottar 38%6av respondentene AAP,

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

| dt 41 respondenter eller %osier at de ikke mottar noen form for statte fNAV. 23 av disse er 19
ar eller yngre (av i alt 66 responater som er 19 ar eller yngrejolketrygden har en generell nedre
aldersgense pa 18 ar.
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Ytelser fra NAV

Ingen  |—
Bilstgnad =

Grunnstgnad [

Tilskudd sma hjelpemid|er | ——
Hielpestanad | —
Ung uier |
Scunlty
AAP I e
0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50%

Sveert alvorlig m Alvorlig m Alvorlig-moderat

Figur25: @konomisk statte fraNAV.

Vi finnerviktigeforskjeller mellom menn og kvinnedrstgtten fra NAV. Blant de 41 som ikke mottar
ytelser er det 15 menn og 26 kvinner, dvs. at en langt hgyere andét)(8V mannligeME-sykeikke
mottar noen form for satte fra NAV(5 %for kvinner).En arsak er at menn gjennomgaende er yngre;
i gruppen over 30 ar er det bare?8av respondentene som ikke mottar noen form for stette fra
NAV Det erimidlertid storeforskjeller i fordelingen av AAP og ufgretrygd. Menditt hgyere andel

av menn far AAP (3@vs. 34%) sa er andelen med ufgretrygd blant menn langt lavere2@. 45

%). Forskjellene mellom kjgnn i AAP og ufgretrygd er markante selv nar vi kontrollerer for at menn i
utvalget i gjennomsnitt er yngre, etletter hvor lenge pasienten har veert sylgruppen over 30 ar
mottar 54%av menn AAP mot 3thav kvinnene, mens forskjellen i ufgretrygd er®@6s. 60% En

kan fremme ulike hypoteser om arsaken til forskjelleM@nnlige og kvinneligfME-pasiener har

noe ulike erfaringer i mgtet medAV, kvinnelige MEsyke opplever aNAVhar mindre kunnskap og
har darligere erfaringer med prosessen med & fa ytelBerskjellene kan ogsa skyldes at menn i
(enda) starre grad enn kvinner opplever det som stigmatisezenuaere ufgr, og derfor gar lenger
pa AAP far de sgker ufgretrygd. Det kreweidlertid mer forskning for &orklare forskjellene

7.2.2 @konomiske ytelser til pargrende  z omsorgslgnn og pleiepenger

Blant depargrende til pasienter i gruppen «sveert alvorlitgpr 40%av de pargrende omsorgslgnn,
jfr. Figur26. En hgy andel (19 har sgkt men fatt avslag, pa tross av at alle pasientelenne
gruppen er sengebundneg tidsbruken til de pargrende er svaert h&jgurle).

«Fatt avslag pa omsorgslagnn, orker ikke klage selv om avslaget er helt feil. Er veldig sliten

For gruppen<alvorlig» syke ogcalvorligmoderat» er andelen med omsorgslgnn betydelig lavere,
med henholdsvis 909 1% | gruppen<alvorlig> har en like stor andel (%) sgkt an omsorgslagnn
men fatt avslag.
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Omsorgslgnn til pargrende

Sveert aivoriiy
Avorliy
Avorlig-moderat |

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

mJa mNei, sgkt men avslag m Nei, ikke sgkt m Nei, har ikke pargrende

Figur26: Omsorgslgnn til pargrende.

20%av de syke med alvorlig ME har pargrende som har ytelsétAkgssom hovedinntekt, av dem
har 16%ufgretrygd a@ 4%pleiepenger. | gruppen svaert alvorlig syke haP@sargrendesom har
ytelser fraNAVsom hovedinntekt. @har pargrende som har pleiepenger, mens2bar
pargrende som er ufgretrygdeBet ble ikke spurt om arsaken til at pargrende hadde ufgretryg
men noen av disse har ME sedwdre gir uttrykk for at de har en enorm omsorgsbyrde

Pargrende med offentlige ytelser som
hovedinntekt

Sveert alvorlig
Alvorlig L
Alvorlig-moderat [l I'

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

m Ja, AAF Ja, pleiepengem Ja, sosialstgna” Ja, ufaretrygc Nei = Nei, har ikke pargrende

Figur27: @konomiske ytelser fra det offentlige til pargrende

Det er litt overlapp i familier med omsorgslgnn og and@\Vytelser. Av de 58om har pargrende
med omsorgslgnrhar 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 gjennomfarte i 2014 en spgrreundersgkelse ormsiykes erfaringer meNAV(Schei,
2014) Rapporten viste at sveert myerdlet om saksbehandlers kunnskap og holdning til ME.
Halvparten av respondentene mente de ble sykere av kontakten#@d Rapporten viste videre at

de minst syke som gruppe hadde stgrre problemer iéd/enn pasientene som var sveert syke. Vi

ser den samméendens i denne undersgkelsen; jo friskere pasientene er, desto st@rre problemer har
de medNAV, Det betyr likevel ikke at de sykeste opplever kontakten som god.

Denne undersgkelsen viser ataringene fra MEpasienters og pargrendes mgte midVspriker
veldig Mange opplever prosessen med & fa ytelser man i utgangspunktet har krav pa som darlig eller
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sveert darlig (426av de sveert alvorlig syke, og %av de alvorlig syke). Kunnskapen om ME
rapporteres ogsa a veere darlig eller svaert darlig av ovephekn, og bare 1112 %i disse gruppen
mener atNAVhar god eller sveert god kunnskap om ME. Imidlertid er dditeetyspunkt at det er

flere som har en positiv enn negativ opplevelse av saksbehandlers holdninger til en selv som person.

Generelt er detr en stgrre andel i gruppen «alvorlig» som er misforngyd med kontaktenNA&d
enn i gruppen «sveert alvorlig». Det tyd® at jo sykere man er, desto starre forstaelse og velvilje
blir man matt med.

Opplevelse av kontakten med NAYV,
sveert alvorlig

| | | | | | | | | |
Prosessen med & fa de ytelser du har krav -

Saksbehandlerens holdning til deg som pers I

Kunnskapen om ME hos N
I I I I I I I I I I

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

m Sveertgod « God = Hverken god eller darlig = Darlig = Sveert darlig

Opplevelse av kontakten med NAV,
alvorlig

Prosessen med & fa de ytelser du har krav
Saksbehandlerens holdning til deg som pers

Kunnskapen om ME hos N
| [ [ [ [ [ [ [

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

m Sveert god ~ God = Hverken god eller darlig = Darlig = Sveert darlig
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Opplevelse av kontakten med NAV,
alvorlig-moderat

Prosessen med & fa de ytelser du har krav
Saksbehandlerens holdning til deg som pers
Kunnskapen om ME hos N

I — I I I — I = I

0 % 10 %20 %30 %40 %50 %60 %70 %80 %90 %400 %

m Svertgod © God  Hverken god eller darlig m Darlig = Sveert darlig

Figur28: Opplevelse akontakten medNAV.

Respondentene ble ogsa bedt om & svare mer spesifikt om ulike yglp fraNAV. Mer enn
halvparten av respondentene med alvorlig ME opplever kontakten N&dsom en darlig eller
sveert darlig opplevelse, og 80mener at de ikke hafiatt god nok informasjon om ytelser, Pohar
ikke fatt tilstrekkelig hjelpe med a fylle inn skjemaer%8pplever det er vanskelig &8 komme i
kontakt med saksbehandler, eller at kontakten ikke er tilpasset deres héleds. digitalt eller ved
hjemmebewk Fa fritekstsvarene kommer det fram at forholdet NIAVi stor grad bestemmes av
saksbehandlers innstilling. Respondentened sveert alvorlig ME er litt mindre misforngyd, men
ogsa der er det 6%som ikke mener de har fatt god nok informasjon om sge] 50%far ikke tak i
saksbehandler og S®savner hjelp til a fylle inn skjemaer.

Tilstrekkelig hjelp fra NAV til deg og
pargrende? Sveert alvorlig

Mulighet for fritak fra & sende inn meldekor
(AAP)
Kontakt med saksbehandler tilpasset dine beho
hjemmebesgk

Hjelp til & fylle inn skjemae

Informasjon om hvilke ytelser du har krav
- |

0 %10 %20 %30 90 %60 %60 %70 ¥B0 Y00 %400 %

mJa = Nei ° Ikke relevant
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Tilstrekkelig hjelp fra NAV til deg og pargrende?
Alvorlig
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Informasjon om hvilke ytelser du har krav -_ r
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Tilstrekkelig hjelp fra NAV til deg og pargrende?
Alvorlig - moderat

Mulighet for fritak fra & sende inn meldekor
(AAP)
Kontakt med saksbehandler tilpasset dine beho
hjemmebesgk

Hjelp til & fylle inn skjemae

Informasjon om hvilke ytelser du har krav
1
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mJa mNei Ikke relevant

Figur29: Tilfredshet med ulike typer assistanse fNAV.
En rekke fritekstsvar forteller om sterkt variereneidaringe med NAV.

«Hatt flere saksbehandlerehar variert stort fra ELENDIG med skremmende holdninger og
kunnskapslgshet til BRA.

«l begynnelsen ble jeg sendt mellom saksbehandlere i hytt og gevaer, hvor alle var darlige og
ikke hadde verken peiling ellempati. Fikk til sltt en veldig fin saksbehandler som var meget
interessert i ME og satte seg inn i sykdommen. Pargrende fikk komme alene i mgter med
henne, siden jeg var for syk til & mgte opp. Hun hjalp oss godt, og til slutt (6 ar etter
sykematling) fikk jeg ufer + ung af.»

«AAPutlgper og da er det tilbake pa livsopphold, en prosess som hver maned er s& omfattende
at det er altoppslukende og det eneste man klarer & utfare. Ufgretrygd er totalt utelukket da
man ma veere veldig oppegaende og frisk for & klare den prasesse

«Generelt blitt mgtt med hanlige utsagn og pastander som saksbehandler ikke hadde verken
kiennskap eller kunnskap for a fremsette. Ble sa ille at fastlegen insisterte pa & vaere tilstede pa
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alle mater medNAVpga. den darlige behandlingen jeg fikk. Senthn skriftlig klage, og
saksbehandler baro unnskyldning men fortsatte pa akkurat samme mate.

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

«Hadde en flt saksbehandler, en som ser meg og en som ser min.selse

«Slapp bade arbeidsutprgving og relidéring pga. gode legeerkleeringer som sa det ville veere
uhensiktsmessig og medisinsk uforsvarlig. Var redd dette ville gjgre meg mye darligere, sa det
var enlettelse»

7.3 Kommunale tjenester

7.3.1 Generelt
«Min sgnn er sa syk at han ikke klarer & 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 tilstedeveerelse av amdemnesker. Praktiske oppgaver som for
eksempel renhold er veldig vanskelig & gjennomfare. Det ma gjgres sa lydlgst som mulig, ofte i
marke og sa raskt som mulig. En enkel arbeidsoppgave ma deles opp for ikke a bli en for stor
belastning. Tidspunkt ma tilsaes symptomtrykket og ofte ma ting utsettes. Offentlige
tienester 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 sveert mange tilfeller ikke tilpasset desiyle, og det er mange eksempler

pa at pasienter har mattet si fra segjelp» som viser seg a veere mer belastning enn hjelp. Mange
skriver at feil hjelpetilbud har pafert dem forverring. Mange, bade pasienter og pargrende, opplever
det sveert belastende @matte slassele tiden for & fa aksept for at de virkelig er syke odafti den
hjelpen de har behov for, og fgler at det er med pa & 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 vaere finbom kommunen overhode fikk gye pa meg. Uten at jeg ma 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
tienester er il strekkelig, mot 28%6av respondentene i gruppen «sveert alvorlig». Med andre 8rd
av4 med sveert alvorlig ME far ikke tilstrekkelig hjelg hele 826av gruppen «alvorlig» mener at de
ikke far den hjelpen de har behov for.

Helse og omsorgstjenstelan (821) sier: «For pasienter og brukere med behov for langvarige og
koordinerte tjenester etter helseog omsorgstjenesteloven, skal kommunen tilby koordinator,

Jf. helse omsorgstjenesteloven 82. Dette gjelder uavhengig av om pasienten eller brukenmesker
individuell planKoordinatoren skal sgrge for ngdvendig oppfalging av den enkelte pasient eller
bruker. Koordinator skal ogsa sikre samordning av tjenestetilbudet og fremdrift i arbeidet med
individuell plarns>
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Ifelge undersgkelsenar 38%av pasiatene med sveert alvorlig ME d@ %av pasientene med
alvorlig ME fatt oppnevnt koordinator av kommunen.

Det ma understrekes at respondentene igjen og igjen trekker frartdet er bedre med ingen hjelp
enn feil hjelp», og at margkke gnsker kommundijelp pa grunn av darlige tidligere opplevelser.
Det er ingen hjelp i & 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. N&man blir matt med en holdning om «din diagnose er ikke en sykdoms blir
det vanskelig & be om hjelp. Da blir belastningen for stor.»

Blant de ekstremt alvorlig syke sier flere at de er bekymret for & ha kontakt med «hjelpere» som gjar
vondt verre giennom magel pa kunnskap, og de gir klart uttrykk for at de ikke gnsker kommunale
tienester slik de er i dag.

«Har fatt tilbud om ansvarsgruppe, gnsker ikke dette pa navaerende tidspunkt. For syk til & ha
nytte av tilbudet, oppleves som merarbeid for foreldre. |[Byge en kamp for & fa slippe dette.
Kommunalt hjelpeapparat har ingen kunnskap om ME og vi blir stadig presset paat vi

presse datter til aktivitet.»

Under fritekstsvarene kommer de pargrende med oppfordringer til helsevesen og kommunalt
hjelpeapparat:
«Stole pa at pasientene har store hjelpebehov. Vi fikk avslag pa pleiepenger fordi datter ikke
bruker sonde legen trygler om sonde men hun nektes

«Mgte med ydmykhet, med gnske om a leere. Legge fra seg utdaterte holdninger. Lytte.
Samarbeide med pant og foresatte om a finne gode Igsninger. Tro pa at pasienten er alvorlig
sykb

«Stole pa at de er alvorlig syke. Stole pa at foreldre gnsker det beste for barmet sitt.

«Gi den hjelp pasient mener er ngdvemdig
7.3.2 Ulike hjelpeordninger
Figur30 nedenforoppsummereromfanget av bruken og hvor forngydegientene 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

| | | | | | | |
Hjelp fra frivillighetssentral I I
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Hjemmesykepleie / hjemmetjeneste

Brukerstyrt personlig assistent (BP
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m Sveert forngyd Forngyd
Hverken forngyd eller misforngyd Misforngyd
m Sveert misforngyd @nsker ikke denne ordningen

m Har sgkt om ordningen, men fatt avslag

Figur30: Bruk av og tilfredshet med ulike kommunale hjelpeordninger.

Det er potensielt to problemer knyttet til kommunale tjenestéj:at det ikke tilbys tilstrekkelig hjelp,
eller (ii) at hjelpen ikke er tilpassdtehovene ti alvorlig syke pasienteNar det gjelder den farste
utfordringen ser vi at spmelt for BPA er det omlag 28somhar sgkt om BPA men fatt avslag.

Sveert mange fritekstsvar dreier seg om at respondentene ikke har fatt tilbud om hjelp fra
kommunen, ofte érdi de ikke var klar over at det var mulig & fa hjelp.

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

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

For begge gruppene og for alle ordningene er det imidlertid sveert mange som ikke gnsker dis
ordningene. Mange har skrevat de har kommet til at ingen hjelp er bedre enn feil hjelpr Na
respondentene krysser av for «gnsker ikke denne tjenesten» er det ikke ngdvendigvis fordi de ikke
har behov for hjelp, men fordi de har erfiag med hjelp som ikke fungerer. Mange forteller om at de
har blitt pafart forverring av «hjelpeapparatet.

«Haringen hjelp, hadde hjemmesykepleier men det funka ikke da det kom nye og nye og nye
som jeg matte forholde meg til og forklare at til pa nytt og pa niyidtte krysse av pa gnsker
ikke.»

«Pasienterer sa darlig at det er uaktuelt for forskjellige fremraeiilkomme hjem til henne

Dersom vi ser pa tilfredshet blant de som benytter seg av de ulike ordningene er, sa utgjer gruppen
«hverken forngyd eller misforngydien starste gruppen for de fleste ordningene. BPA er den
ordningen man er mest forngyd medaBt de sveert alvorliylE-sykebenytter 15 av de 32 som har
svart seg av denne ordningen, og 8 #93er forngyd eller sveert forngyd med ordningen.
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Fritekstsvarene forteller ogsa her at suksess er avhengig av kunnskap og evne og vilje & lytte til den
syke @ 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 gergp (sveert) forngyd, hverken forngyd eller

misforngyd, og (svaert) misforngyllant gruppen alvorlig syke er det en lavere andel som er (sveert)
forngyd (25%9, mens 3Pser (sveert) misforngyd.

Mange av disse pasientene har daglig hiemmesykeplige help fra hjemmetjenesten, odette 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 ar, bade 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 s&eldig Noen er fantastiske og andre er helt forferdelideg vet aldri hvem
som kommes»

Det er mange som opplever antallet personer man ma forholde seg til som en stor utfordring.
Problemet kan oppleves sa stort at man velifge 8 seke om hjelp, ellede sier fra seg tjienesten. En
partner til en kvinne med alvorlig ME skriver:

«Hun orker ikke & forholde seg til flere personer, sa hun har ikiesaike, da hun tror det vil
bli verre, enn bedre for henne, sa jeg og ungene hjelper henne.»

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

| gruppen alvorlig syke mente #aat kommunale tjenestehadde darlig kunnskap om ME (%4
gruppen sveert alvorligMange opplever ogsa mangelen pa kunnskap om ME som et problem:

«Matte stoppe «hjelpen» da jeg ble mye verre etter besgkenenpgaglende hensyn og
kunnskap.»

7.3.3 Hjelpemidler

Riktige hjelpemidler kan veere til stor hjelp. Hjelpemidler kan brukes som forebygtjitakidor a
hindre overanstrengelse som kan fare til forverrieg%av respondentene med sveert alvorlig ME
har hatt besgk av ergoterapeut/fysioterapeut hjemme. | gruppen «alvorlig» er andelétn 60

Hvilke hjelpemidler som er aktuelle avhenger av sykah@ms alvorlighetsgrad.

Det store flertallet (834 forteller at de har nytte av de hjelpemidlene de har, og andelen er hgyest
blant de sveert alvorlig syke (98, mens den er noe lavere blant de alvorigderat syke (6549). Et
positivt funn er at 3 av 4lant 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 & lettetdagen, og firtekstsvarene i vedlegg 7 gir
mange eksempler pa hjelpemidler. For de sveert alvorlig MEdsghker det seg onmhjelpemidler som
elektrisk rullestol trappeheis og sykehussentillegg til utstyrfor a ta til seg mat og drikke, did
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 &rskg for sanseinntrykk,

som formstapte grepropper, staydempende headset, filterbriller eller lysskjerming av soverom. Flere
forteller ogsad om at arbeidsstol eller stastol til kjgkken er nyttig, eller ulike bord og statter slik at man
kan lese eller bruke®i sengen.

«Sykeseng, tramheis, 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 arene.

For gruppen med sveert alvorlig ME gjpeser 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 kjgpt selv. Dostol ved senga. Drikke$ys vi kjgpt selv,
vannposer med slange som ligger lett tilgjengelig. Ringeklokke. Trygghetsalarm betaler vi
selv»

«Lys og lycskjerming. Dette er vanskelig & fa til og det offentlige burde ha en Igsning slik at
hver enkelt slapp a finne opp besteealtativ selv etter mye praving og feiling.

Hjelpemidler tilrettelegges av og formidles ofte via ergoterapeut eller fysioteraggannomgaende
er MEsyke forngyd med forstaelsen og hjelpen de mgkég(r31). Samlet sett mener 5&at disse
to yrkesgruppene viser god eller meget god forstaelse for sykdommen, og tilfredsheten er starst
blant MEsyke medsveert alvorlig grad (6%9. Likevel mener nesten 1 av 5 ME syke at disse viser
(meget) darlig forstaelse.

Vi spurte og om pasieahes oppfatning av kunnskapen om ME i disse yrkesgruppene, og svarene her
er noe mindre positive. 42omener at de personene de har veert i kontakt med har (meget) god
kunnskap, mens 2@ mener kunnskapen er (meget) darlig.

Erge/fysioterapeuts forstaelse av din situasjon

Sveert alvorlig

Alvorlig

Alvorlig-moderat

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

m Meget god = God = Hverken god eller d.. m Darlig = Meget darlig = Ikke relevant
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Figur31: Ergoterapeuts og fysioterapeuts forstielse av den {gifkes situasjon

En pasient med sveert alvorlig ME skriver:

«Har opplevd at det tar for lang tid far det sakes om hjelpemidler og nar det er sgkt tar det for
lang far hjelpemidlene blir levert. Dettarfart til at jeg har brukt for mye energi og blitt
darligere. Nar hjelmemidlene endelig kommer er jeg for darlig til & brukesde

Mer ennlav5 (22%) av de MEsyke i undersgkelsen har blitt frarddet av helsepersdnbliuke
hjelpemidler fordi de er passiviserende»Som vist Figur32 sa er andedn betydelig hayere i
gruppen med sveert alvorlig grad av ME.

Fraradet av helsepersonell a bruke
hjelpemidler

Sveert alvorlig |
Alvorlic | ——
Alvorlig-moderat I —

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

m Ja m Nei

Figur32: Andel som er blittfraradet av helsepersonell a bruke hjelpemidler.

Aktivitetsavpasmig 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., 200B)h motsats til dette er en tankegang om at «trening er sg»

det er nyttig & presse grenseddette strider mot det man vet om at Masienter opplever en

fysiologisk, objektivt malbar, unormal reaksjon pa anstreng@sedor eksempel, Institute of

Medicine, 2015)men en del fritekstsvayder pa at den siste tilnaermingen er utbredt blant mange

som jobber innen helsevesenet.

«Det var skess fra sykehuset om bruk av rullestol. Holdning var a@nan da yter ikke nok
for & bi bedre. Men ergo og fysio ordnet det.

«Psykolog ville ikke aggskulle fa hjelp til & drikke naegikkehadde krefter til 4 |gfte glasset,
mente pghadde godt av & anstrenge meg mer.»

«Sykehuslege fraradet meg a brukaélestol. Ergoterapeut brukte ett helt ar pa a overtale meg
til & fa rullestol etter des:

«Barnelege og psykolog har veert redde for at hjelpemiddel er «sykeliggjgrende»

«Ergoterapeuhar vist liten forstaelse for ME og kommet med anbefalinger som f.eks.
aktivitetsgkningsom farer til sveert alvorlig forverring. Hun har fidet & bruke hjelpemidler

og begrunnet det med at ME pasienter har godt av a veere i mer aktivitet og gjare flere ting
selv»
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«Ble nektet rullestol nar jeg 1a pa sykestuen, hadde ikled pa 5 dager fordi jeg ikke hadde
krefter til det. De mente jeg matte opp og ga selv, det greide jeg ikke. S& de ansatte slepte meg
pa do»

«Fastlegen min har veert mot alle hjelpemidler jeg har sgkt om. F.eks. vil fastlegen min at jeg
skal opp og ga hvetag- og at alle hjelpemidler vil veere til hinder for at jeg ma gke aktiviteten
- tale mer og mer belastning.

«DU MA TRENBYQ VI SYR | PUTER UNDER ARMENE PA VARE PASIENTER!

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

«Du ma klaralet selv for & kunne bli bedremedutslitthet som resultat.»

«Fa ung og for frisk til & trenge permobil, sa psyk sykepl®ér.alder har gjort at jeg ikke blir
tatt pa alvor.»

«Seng med motor kunne vaere passiviserende. Det har vist seg stikk motsatt a gjare at jeg kan
fa til sma ting néom jeg tidligere ikke kunne fordi jeg ikke fikk satt meg-opp.

«2Xg vil heller bruke elllestolen til & komme til bradboksen og bruke energien pa a smare
meg en skive, enn & ga til breadboksen og kapitulere nar jeg kommer frem, og ikke ha energi til
a anare skiven. Det er visst litt vanskelig & forsta.

«Hvisjeg brukte hjelpemidler kynne jeg ikke vaere mamma. Sykehuset tvang meg til & ga eller
sa de at de ville ta babyenin. Ble mye darligere. Sa denkie ringe ergoterapeut og ip
koordinatoren min fod 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 pldR) men andelen varierer sterkned
alvorlighetsgrad. Ingengruppen alvorlignoderat sier de har individuell plan me 20%av
pasientene med sveert alvorlig ME har de4®r gruppen med alvorlig grad).

Som ved alle andre ordninger og ytelser avhenger suksess av samarbeitipasienter og
paragrende, respekt for pargrendes kunnskap og god og riktig kunnskap om ME.

Mange ME pasienter har jevnlig oppfalging av flere behandlesev de 42 respondentene som har

IP er under 20 ar. BR vil da koordinere mellom skole, PPT, fastlege og i flere tilfeller fysioterapeut. |
et par tilfeller er ogséd BUP med. For de voksnegmasie er det i hovedtrekk hiemmesykepleie,
fastlege, fysioterapeut og i noen tilfeller ergoterapeut som koordineres.

Vurderingene alPer gjennomgaende lang mer positive enn negatiigur 33). Over halvparten

mener samarbeidet ®d 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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Vurderinger av Individuell Plan (1P)

|
Holdninger til ME-syke [
Oppfyllelse av forpliktelser av ulike tjenest
Ivaretagelse av gnske

Samarbeid med koordinator

Pavirke innholdet *

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

m Sveertgod « God  Hverken god eller darlig = Darlig = Sveert darlig

Hgur 33: Vurderinger av individuell plamespondenter som bruker den.

7.5 Effekten av manglende eller mistilpasset helsetilbud

Pasientene som omfattes av denne undersgkelsen er sterkt invalidiserte og harestatel tilfeller
ekstrem, sykdomsbyrde. Hjelpebehovet er stort, men likevel ser vi at respondenter sier fra seg bade
hjemmehjelp og hjemmesykepleie fordi de opplever at tienestene bidrar til at déllalels betydelig
sykere. Respondentene opplever det som en stor belagtéiha ukjente mennesker rundt seg og &
skulle instruere hjelpere selv.

For gruppen «sveert alvorlig» er andelen som forteller om en negativ eller svaert negativ innvirkning
pa helsetilstanden rundt 9%for alle tre spagrsmalene. Problemstillingene gjeldgs® forME-syke
pa sykehjem.

Ser man pa dai aller sykeste pasientengekstremt alvorlig)svarer alle «sveert negativt» pa alle tre
spgrsmalene. Disse pasientene opplever alvorlig forveuaaselvden minste ekstra belastning.

«Den sykes behov passkke inn i systemet og systemet er ikke villig til & endresseg.

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 hensyhof@lever atdet har

negativ innvirkning pa helsen om de ma instruere nye hjelpere selv, tgppplever det som svaert
belastendestadiga ha nye mennesker rundt seg.

«A ikke klare & motta tjenesten med forklaring at jeg blir for darlig blir sett pA som vanskelig og
overdrevent bade av saksbehandler, fastlege og utferer, ddildeg med klarer & gi hjelp til
dadssyke pasienter Har forsgkt a forklare at siden jeg har tenkt a leve er det utrolig viktig at
de tilpasser fremgangsmaten sia jeg kan ha mulighet til Ba en tilveerelse utenond hjelp

som gjer at jeg bruker all tid imellom besgkene til 8 komme meg av pakjenningen av hjelpen
jeg har mottatt. Har mottatt "hjelp" til personlig hygiene i mange ar uten at jeg med det far
utfart helt grunnleggende stell (pghite tid, manglende tilpasning).»

Kommunale tjenester med stadig utskifting av folk, og der hjelperne ikke kjenner matige
belaster den syke med & matte instruere og forklangpleves av mange som en trussel mot helsen
av pasienter som allerede har emarginal funksjonsevne.
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Hvordan pavirker det din helsetilstand hvis ...
(sveert alvorlig)

nye personer har manglende kunnskap om ME ' h""'
eller forstaelse for symptomer

du ma instruere nye personer sel

<

du ma forholde deg til nye personer

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

m Sveert positivt = Positivt Pavirker ikke = Negativt m Svaert negativt

Hvordan pavirker det din helsetilstand hvis ...
(alvorlig)

nye personer har manglende kunnskap om ME _
eller forstaelse for symptomer L

du ma instruere nye personer sel

<

du ma forholde deg til nye personer

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

m Sveert positivt = Positivt Pavirker ikke = Negativt m Svaert negativt

Figur34: Hvordan manglende kontinuitet i hjelpetiloudet pavirker helsetilstanden.

7.6 Samlet vurdering av hjelpeapparatet

Svarene i denne undersgkelsen viser at pasientene opplever manglende kunnskapleals
helsevesenet og hjelpeapparatet om ME genereloogalvorligsveert alvorlig ME spesielt. Svarene
vitner om at den manglende kunnskapen ofte farer til at-8§#e blir redde for & oppsake hjelp etter

at de har opplevd & bli mistrodd, stigmatiseg trakassert2 av 3 fortellerat de har hatt sa darlige
opplevelser med helsepersonell at Keier seg for a ta kontakt. Enda flere sierikke far tilstrekkelig
helsehjelp. Over 6@av respondentene opplever at det ikke er gjort tilstrekkelige forsii tindre
symptomer som smerte, savnproblemer eller kvalidet er ogsa flere som kommenterer at de ikke
har fatt informasjon hverken om IP, koordinator eller tienester som BPA, og ikke visste om dem far
de leste spgrsmalene i denne undersgkelsen.

Vurderngen av ulike aktgrer varierer my€igu 36). Ergoterapeui(70%) og fastlegg60%) er deto
gruppenesom flest opplever har veert tilg eller sveert gotijelp. Gjennom ulike praktiske tiltak skal
ergoterapeuter «bidra[r] tilasninger nar det oppstar et gap mellom en persons helse og hverdagens
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krav»'. Fokus er p& energisparing, for & holde pasienten innenfor «energikonvolutten» og/eller
frigjare energi til aktiviteter som oppleves som meningsfylte.

«Ny fastlege ogn sveert engasjt sykepleier har virkelig hjulpet oss mye det siste aret. Bl.a.
har jeg fatt hjelp til symptomlindring, hjelpemidler hos ergoterapeut, og mannen min fikk

hjelp av sykepleieren til & sake om bistand fra hjemmetjenesten i kommunen. De er nd innom
her alleukedager og serverer meg lunsjgigr litt husarbeid. Mannen min har ogsa fatt hjelp

til & takle situasjonen var med samtaler hos fastlege og sykepleier. Vi blir mgtt med respekt
og forstaelse i alle leds.

Fastlegerer ogsa en aktar mange er forngyd madforngyd med, men mange beskriver & ha byttet
fastlege flere ganger far de fant en lege som hjalp déastlegen er ogsa den aktar de fleste er i
kontakt med Figur35), ogg selv om en del bytteg s& har kontakten foregatt ovenange ar og

legen har kunnet falge 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, sdfrfosier har veert til (sveert) god hjelp, er andelamere for

de sveert alvorlig syke. Ogsa for psykolog er andelen forngyde lavere blant de sveert alvorlig syke,
mens tilfredsheten med hjemmesykepleie er noe hgyere.

Den aktgren der en stgrst andel mergan har veert til sveert god hjel er brukerstyrt personlig
assistent(BP$. 25 %av dem som har eller har hatt denne tjenesten mener at den var til sveert god
hjelp, mens 2@ mente at den var til god hjelfda har man bare en person a leere opp og a forholde
seq til, og det er kontinuitet i hjelpetilbudet.

Skolen trekkes fram som den aktgren som f{8&%) opplever har bidratt til forverring av
sykdommenDet er ogsa den eneste aktgren som «gar i minus», dvs. at det er flere som sier at
skolen har bidratt ti(stor) forverring enn det er som sier at den har veert til (sveert) god Rjlfra
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. Stoemdikig og lang kamp. Tidligere

fastleger har veert en stor pakjenning, siste fastlege er fantastisk. Sykehusene har veert en stor

pakjenning og har utekkende bidratt til forverring.»

Ogsédfor andre grupper er det om lag 1 av 4 som oppgir at de har bidra (stor) forverring av
sykdommen: hjemmesykepleie (28, psykolog (299 ogfysioterapeut(24%). Forklaringen pa

denne haye andelen varier. For hjiemmesykepleie er det faktum at pasienten ma forhold seg til stadig
nye personer og annen mangel pa ftaigbarhet et problem, som diskutert ovenfor.

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

«Hjemmesykepleien var positiv men klarte ikke & begrent#l personer som kom hjem til
syk derfor ble han sykere og tilbudet métte stoppes.»

For psykologer har vi ikke data fra denne undersgkelsen som kan forklaneandre
brukerundersgkelsefbl.a. Bringsli et al., 2018)ser at mange haspplevdforverring av kognitive
terapier.

" hitps://utdanning.nofyrker/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. Nar jeg prevde a si at jeg var utslitt, fikk jeg klar beskjed om at sliten = trist, bare at jeg
ikke skjgnte dep.

«Psykiatrisk sykepleier har bidratt til forverririgastlegen jeg har na er veldig gocgmde
tidligere har gjort meg vee. Psykologer jeg héuatt tidligere har gjort meg vee, men han jeg
har nd er kjempe flott og kan ganske mye om ME.

For fysioterapeuter, som ofte vil legge vektipassasje ogpptrening som erveitil & blir friskere,
har en rekke brukerundersgkels@al.a. Bringsli et al., 2018jst atulike former for treningsprogram,
som ikke tar hensyn til energikonvolutten og faren for PEM, ofte gir forverringer av sykdommen.

«Fysio ville mer enn gjerne hje|pa alle slags mater. Dempet lys, la til ekstra ptgerste
rommet med minst stayMen allbergring og massasje gjorde meg sykere. Hun turte ikke a ta i
meg til slutt, da det framkalte ekstreme smerter, og gjorde meg totalt sengeliggende mellom
hver gang»

«Bleanbefaltoppfalging hos psykomotorisk fysioterapeut, men ble mgtt med sa store
misfarstaelser i forhold til situasjonen min, at heg satt igjen med fglelsen av a ha sittet hos
henne i en time og forsvart hvorfor jeg var syk. Det hun var mest opptatt av var a fa meg i
utdanning, jobb, reiser, oppfylle drgmmer som pa naveerende tidspunkitarkdistisk. Er i
en situasjon der jegan mattet flytte hjem til min mor, i enlder av 36 pr, fordi situasjonen er
sapass taff:

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

64



Vurdering av hjelp fra ulike aktarer
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Figur35: Vurdering av hjelpenrf ulike aktgrer i helsevesenet, antall respondenter.
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Figu 36: Vurdering av hjelpen fulike aktgrer i helsevesenet, relativ fordeling (blant dem som har hatt
kontakt)."?

For de alvorligste MByke vil mye av kontaktemed hjelpeapparatet via de pargrendeigur37 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 hjelpeapparabet saksbehandlingen i
kommuneneg oppleves som darlig eller sveert darlig av over halvpaatede pargrende.

Pargrendes vurdering av samarbeidet med
ulike aktarer

Kommunen - saksbehandlin

Hjemmehijelp eller andre kommunale tjenest
Den ME-sykes BP

Hjemmesykepleien

Den ME-sykes fastleg

Din egen fastlege

|
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m Sveert bra © Bra = Hverken bra eller darlig = arlig = Sveert darlig

Figur37: Pargrendes vurdering av samarbeidet med ulike aktarer i helsevesenet.

8 Respondentenes forslag til forbedringer i hjelpetilbudet

I undersgkelsen ble det stilt spgrsmal om hva respondengarsketseg avendringer innen
helsevesen, kommunale tjienestd&tAVog andre aktgrer. Det kom irmer enntusen fritekstsvar, og
et utvalg er gjengithedenfor og (enda flerd)vedlegg 8. Btte kapitlet giren sammenfatning av
svarene.

Respondentene gir uttrykk for aetler et stort behov for endringer. @ntidiger detutfordrendea gi
allmenngyldige ogonkrete anbefalinger om hvordan hjelpemr utformespa grunnlag av de
svarenesom har blitt gitt Situasjonen til de enkelte pasientene i denne undersgkelsen varierer
forhold til sykdomsbyrde, bosituasjomkonomisk situasjorgm de har paragrende eller ikkesv.Hva
som utgjar riktig hjelp vil denge av den enkeltes situasjon.

A tilby riktig hjelp til denne gruppen handler i farste rekke om ha god og riktig kunoskap
sykdommeni tillegg til apenhet og vilje til & lytte og leere fra pasienter og pargre8desrt mange
respondentergavuttrykk for at det a fa feil hjelp er verre enkkeafa hjelp.

'2Selv om «lkke relevant» var et svaralternativ, er det grunn til & tro at «Ingen hjelp» responser inkluderer
noen respondenter som ikKear veert 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 omgbetér 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 respektérog 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, vilie og
evne til & 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 trengskunnskapslaft om ME, spesielt i de instansene som skal hjelpe
medomsorgstjenester og tilrettelegging. Lytt til pasientamfamilien. Hva trenger de?

Svaet mange respondenter etterlyser god, oppdatert og riktig kunnskap om ME blant alle aktarer
som er ikontakt medden ME-syke. Dette er i trad med tidligere rapporter fra Ntifeningen og

andre. Sintef dokumenterte i 2011 mglende kunnskap om ME i alle ledd i norsk helsevesen
(Lippestad et al., 2011MEforeningen har siden gjennomfgrt fire store spgrreundedgér i tillegg

til denne rapportenBringsli et al., 2013; Brathen, 2016; Schei, 2014; Schei & Angelsen,|20l8)
undersgkelsene etterlyser respondentene god og oppdatert kunnskap om ME blant helsepersonell
og andre aktgrer i hjelpeapparatet.

8.1.1 PEM og sansestimuli
«Farst og fremst leere seg hva PEM er og hva det medfgrer

«PEM kan utlgses av a tygge/spise/svelge mat, veere pa toalettet, sitte oppseist
«Vanskelig for andre a forsta hva en liten anstrengétse koste»

Mange av fritekstsvarene dreier seg om eske om at alle sorari kontakt med MEsyke ma ha
forstaelse for apasienteneopplever forverringsom et resultat av belastnind\nstrengelse eller
stimuli ut over den enkeltes talegrenserdw til forverring av alle symptomer, ofte langvarig og noen
ganger alvorlig. De sykestwE-pasientenehar uhyre sma marginer, og selv den minste ekstra
belastning kan gi sveert alvorlige falger. Dette synet har solid underbygning i forskningen pa ME.

Fenomenet posexettional malaise (PEM) er dokumentert giennom mastyalier (Institute of
Medicine, 2015pgdet finnes en omfattende litteratur om PE{Kirkehei & Larun, 2019Y1E-syke
har en unormal, fysiologisk reaksjon fydisk og mentahnstrengelseSpesielt de sveert alvorlig ME
sykehar en ekstremav toleransefor stimuli som lyd, lys og lukbgsaNasjonal veileder for CFS/ME
trekker fram dette:

«Dealler sykeste pasientene opplever et forverret symptombilde selv ved den aller minste
fysiske, sosiale og/eller mentale aktivitet, som a snakke eller spise.»
(Helsedirektoratet2015 side 33)

Respondentene gir uttrykk for atiknskapom PEM er sentral nar det gjelder ME. Alle som er i
kontakt med de sykeste ma ha forstaelse av dette, og over hvor sdpbaienteneer. Uten
forankring i denne forstaelsen vil det vaere uigla gi et egnet hjelpetilbud.
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8.1.2 De aller sykeste
«Det er vanskedi for andre & forstd de ekstreme behovene man har for f.eks. skjerming, men
det betyr ikke at de ikke er reebe.

«Tro pa de syke, lytte til pararende

«M eksisterer kun n&a lavblussog ber om at en ikke dar, sa darlig er vi alvorlig/sveert
alvorlig ske noen ganger, at vi tror var siste time pa jorden er konwnet

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

Pasientenamed sveert alvorlig ME og spesielt de ekstremt alvorlig sylkeen denne gruppenq er

sa syke at det er vanskelig & forestille seg at pasient kan vaere sa syk, og likevel fortsette & leve ar
etter ar. De pargrendéorteller at delever i en konstant krisesituasjon, som ogsa fortsetter, ar etter
ar.

De sykeste i dare gruppen har ingen funksjonsevne, kan ikke kommunisere og er ekstremt sarbare.
Selv den minste feil i tilneerming kan pafare stor lidel¥et er viktig at alle som skal ha med disse
pasientene a gjgre er klar over hvor sarbare de er, og hvor lite éistaatning kan fere til alvorlig
forverring.

All hjelp ma skje pa pasientens premisser, og i samrad mext eslle pararende. Her er de

paragrende ekspertene! Det er ogsa ekstremt viktig at de pararende mottar hjelp og statte i en sveert
krevende situasjorOfte kan den beste hjelpen veere tiltak som avlaster pargrende med andre
oppgaver, slik at de kan fokusere pa den-8jke.

Det er behov for sykehjemsplasser for disse pasientene, men det ma vaere en forutsetning at det kan
tilbys tilstrekkelig skjerming ogt personalet har god og riktig kunnskap om sveert alvorligD&Eer

ogsa behov for ambulante team, men ogsa her ma forutsetningen vateammiet har god kunnskap

om ME, og ydmykhet for pasient og pargrendes erfaringer.

8.2 Holdninger : Lytt til ekspertene
«Igjen, forstd ME og endre holdninger. Har mgtt flere som mener at ME er en sykdom man
«lager» selv og at man ma tenke seg frisk. Har ogsad matt en fastlege som mente at jeg ikke
kunne fa henvisning videre til utredning fordi jeg ikke s «syk» mok ut

«Narman blir mgtt med emoldningom «din diagnose er ikke en sykdom» blir det vanskelig &
be om hjelp»

ME-pasienter med alvorlig eller sveert alvorlig ME har aldri blitt studeztl tanke pa a framskaffe
systematisert kunnskap oniktig pleie. Respondentene gpeker at kinnskapen om denne
pasientgruppen overveiende gratiggerhos de pargrende og pasientene, atglet er umulig &
overvurdee hvor viktig det er & ha respekt og ydmykhet overfor denne kunnskapen.

I mangegnav formell kunnskap er detssensiel anerkjenne og respektere den kunnskapen som
innehas av pasienter og pargrendasientene og deres pargrende er ekspertene.

Mange respondenter gir uttrykk for hvor krenkende det er & mgte holdningex$itier i hodet,

eller at MEsyke «kan hvis delwi Sike holdningerfarer ogsatil at ngdvendig hjelp ikke gislange

har opplevd & bli pafart forverring gjennom feil behandling eller pleie, eller regelrett trakassering fra
hjelpeapparatet. Disse holdningene pafarer de syke og deres pargrende en udipven
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merbelastning, og burde ikke forekommnidange trekker frem den stigmatiseringen de opplever
som noe av det verste med & ha ME.

Funnene i rapporten stemmer godt overens med konklusjonene i en tilsvarende atud@ske ME
pasienters mgte med helsevaset (Lian & Robson, 201 7pasientene opplever a bli matt med

mistro, upassende psykologiske forklaringer, marginalisering av erfaringer, respektlgs behandling,
mangel pa fysisk undersgkelse og skadelige helsemessigdaaedkilden til deres utilfredshet er

ikke mangelen pa biomedisinsk kunnskap, men leger som ikke komserer med anerkjennelse av
pasienters erfaringer, kunnskap og selvstendighetorfatterne konkluderer med &br sykdommer
som ME, hvor biomedisinsk kunnskap er mangelfull dektor-pasientpartnerskap»avgjgrende.

«Uten klart & erkjenn@asientanes perspektiver og evnékunnskap («capabilitiess#klinisk praksis,

kan slike partnerskap ikke oppnéS.

8.3 Tjenester: kommunene og NAV
«Laere om hvilken alvorlig sykdom ME faktisk er, og lytte til oss/pargrende. Veere hjelpsom. Tro
pa oss, at vi ER alvorligkey Tro pa oss at vi blir myerve av lyder, lys, sanseinntrykk osyg
ta hensynb

8.3.1 Koordinering, s tabilitet og forutsigbarhet , men samtidig fleksibilitet
«Viktig a fa pa plass en forutsigbar og stabil lasning pa behovet for hjelpktiska oppgaver
i hverdagenOmsorgslgnn til pargrende i de tilfeller dette er aktuelt vil ofte veere den beste
lzsningen, dalette innebaerefa personer for pasienten & forholde seg til, og gjerne starre
fleksibilitet med tanke pa nar oppgavene kan bes om a bli utferipadienten orker at
personer kommer inn i hjemmet

Fritekstsvarene viser at mange med alvorlig ME er for syke og har for store kognitive vansker til &
klare a forholde seg til papirarbeid og sgkeprosesser. Mange gnsker seg en kontaktperson med god
kunnskapom ME og med forstaelse for den sykes situasjon som kan hjelpe med a finne hvilke
tienester 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 minnert@m geneste uten

kunnskap og forstaelse potensielt kan gjgre vondt verre.

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

Hjemmaejenester som medfarer 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 f@stse for overfalsomteor sarsestimuli.

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 utfare hjelpen stille og rolig, og uten a plage den syke med
ungdvendige spgrsmal.

13\v&r oversettelse: We found that patients experience being met with disbelief, inappropriate
psychological explanations, marginalisation of experiences, disrespectful trefatlaek 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 palients
SELISNASYyOSaz (y26f SRIAS V stkovHedging pateibgedpedctived andi K 2 dzii
capabilities in clinical practice, such partnerships cannot be achieved.
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Flere respondentehar valgt & bruke private tjenester, fordi de da har mulighet til & forholde seg til
en fast person. For mange er det imidlertid en gkonomisk umulighet.

ME kan veere 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 tawles pa
situasjonen de er i til dnver tid.

«Trad hjemmetjenester (hjemmehjelp ogenhmesykepeier)er ikke tilpasset MEDarlige
erfaringer fra tidligere &r) ro ostabilitet 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 sa fleksible at de kan tilpasses eaderform hos pasienteNoen fa
forteller at de har kommet fram til gode rutiner:

«Som sagt har jeg sveert lite direkte kontakt med pleierne som er innom. Dermed pavirker det
meg lite at det er ulike personer. De har fatt beskjed om & ga stille inn paebmith uten a

banke papgbare sette maten fra seg pa sermwdet mitt. Jeg tar kontakt med dem dersom

jeg er vaken og gnsker kontakt, svar pa spgrsmal etc. Sa synes stort sett det fungerer fint og er
til stor hjelp for bade meg og mannen midersom dema gis en beskjed e.l. utenom den tiden
hjemmetjenesten er innom, har mannen min et direktenummer han kan singe.

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

«Det ma tas hensyn til at pasienten er forskjel] og har individuelle behov.
«Mest mulig tilrettelagt hjelp i hjemmet som passer den syke og familien.

Ved utarbeidelse av hjelpeordninger ma man se det samlede behovet til bade pasienter og
pargrende, og skreddersy lgsninger i samrad med defenneundersgkelsen kommer det fram at

de pargrende har en meget stomsorgsbyrdesom kan ga ut over deres egen helse. Barn som
paragrende savner mulighet for & snakke med noen om foreldres sykdom. Foreldres sykdom kan ogsa
begrense hvor mye de kan fglge opgribas lekser og fritidsaktiviteter, noe som gir den syke en

falelse 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 Igsningene tilpasses hele farsiti@hov, og at behovenees i
sammenheng.

Bosituasjon og behov for skjerming fra stay bade utenfra og innen boligen er viktige momenter i &
lage skreddersydde Igsninger og gi den syke best mulig omsorg.

Statte for pargrende som gjar det mulig for dem &iplden syke uten at det gar ut over egen
gkonomi eller helse er ogsa en statte til pasienten.

@konomiske ordninger som omsorgslgnn og pleiepenger gjar det mulig for pargrende a pleie de syke
uten at det enten betyr gkonomiske problemer eller en dobbekaibbyrde med fulltid pleie og
fulltid jobb.

Barn som pargrende kan ha behov for a snakkel noen om det & ha en foraddmed alvorlig
sykdom, og det kan veere behov for rent praktisk hjelp for at bare&sf skal kunne ha mulighet til &
delt i fritidsakiviteter.
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8.3.3 Skreddersydde Igs ninger for enslige
«Den MEsyke ma ha en koordinator med medisinskfaglig bakgrunn som har sveert god
kjennskap til sykdommen. En alvorlig Mgk er totalt avhengig av & ha noen i naerheten som
forstar utfordringene knytta til §dommen og som har evne og vilje til & ta ansvar for
situasjonen rundt den syke. Hjelp pa den sykes premisser; aktivitetsavpasning, skjerming,
forutsigbarhet og ordnede forhold er viktige stikkerd.

Enslige med alvorlig/sveert alvorlig ME er en spesielitttguppe. Det er uhyre viktig at hjelpen
tilpasses den sykes behov, og at belastningen pa den syke er sa liten sonDetuligkkesgjen

fram hvor viktig det er at hjelpere har god forstéelse av hva ME er og hvilke funksjonsevne den syke
har.

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

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

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

Det er essensielt at hjelpen skjer pa den sykesnisser, 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 hiemmebesgk\Nitd/nar de har krevd mgter».

«Legge mgter til hjemmet, eventuelt la pargrende representeresgen Ikke pushe pa
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 otaktibg statteordninger».
«A ha mater i hjiemmet. 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 tilnaermet ulig & sette seg inn regelverk, forsta brev fra f.&k&YV

eller selv sgke pa tjenester eller fylle inn andre papirer. De fleste er sa sykeeatudektuelt & kunne
reise til mater med f.ek$NAV.

Sveert mange av respondentene gir uttrykk for at det erdefor lgsninger der offentlige aktarer
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 Hijelpemidler
«Jeg vet ikke hvilkgelpemidler som kan veere aktuelle for meg, bortsett fra grepropper,
dusjkrakk og rullestol. Jeg vet ikke hvordan jeg gar frem for & skaffe hjelpemidler. Jeg er for
darlig til & gjere det jeg tror trengs for & ordne disse hjelpemidlene.»
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«Skulle gnske jdwadde fatt hjelp til & vite hva jeg har krav pa»

Respondentene opplever at hjelpemidler er sveert nyttig for & kunne utfare flere oppgaver og veere
litt mer selvstendige. Hvilke hjelpemidler som er aktuelle avhenger av hvor syk pasienten er.

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

8.4 Helsetjenester
«Spesialhelsetjenesten og sykehuserdeansvarliggjgresforhold til denne pasientgruppen.
Fastlegene har mangtele kompetanse og er redd for & starte noen som helst form for
behandling. De viser til at det ikke finnes noen offentlig godkjent behandling for sykdommen og
lite innstilt p& & sette i gang noe pa eget initiativ som de selv ma sta til ansvar for. Retseitat
at pararende ma komme med forslag til behandlinger, opplyse om forskningsresultater og
ellers veere en padriver hele veien. Som pargrende har jeg savnet medisinskfaglig stotte.

«Tilegne seg mer kunnskap om ME, jobbe m&ldningene, jeg opplever atange i
helsevesenanistenkeliggjgdeg og ikke trur pa hvor sterke smertene er og hvor syk jeg
egentlig er. Siden det star at det ikke finnes behandling for ME blir der en hvilepute for
helsevesenet slik at jeg far manglende smertelindring, praktiskruistg andre tiltak som kan
gjere meg bedre.

Under 20%av respondentene med sveert alvorlig ME od/dév pasientene med alvorlig ME mente
defikk tilstrekkelig helsehjelp. Svarene forteller om en situasjon der pasienter med meget stor
sykdomsbyrde i praks star uten helsehjelp eller oppfalgingasientene mener ogsa at det sjelden
gjeres tilstrekkelige forsgk pa symptomlindring.

Pararende til sveert alvorlig syke pasienter opplever en skremmende situasjon der de ofte overlates
ansvaret for en sveert syk geat uten & ha noen med medisinsk kunnskap om ME & stgtte seq 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 p&bjesain
En respondent forteller om kreft ikke ble fanget opp pa grunn av manglende oppfalging fra fastlege.

Det er stort behov for at pasienter med en sa alvorlig sykdom far fast oppfelging av lege med god og
oppdatert kunnskap om ME, og med innsikt ogsféelse for alvorlig og sveert alvorlig ME. ME
beskytter ikke mot annen sykdom, og det er viktig at pasientene far sjekket ut om mygcsyer

skyldes ME eller annesykdom.Pasientene ma fa lege og annet helsepersonell hjem ved behov, og
det ma gis jevnligppfelging av helsepersonell med god og oppdatert kunnskap om ME.

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

Fastleger trenger forstaelder at ME er eralvorligsykdom, 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
sykese pasientene pa alvor.

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

De sykeste Mipasientene er ekstremt sarbare, og det er essensielt at hjelpetilbudet er pa
pasientenes premisser. Dagens hjelpetdler ikke godt nok, og oppleves i mange tilfeller som mer
belastning enn hjelp. Det éregrenset med systematisunnskap om alvorligg sveert alvorlig ME,
og den starste kunnskapen ligger hos pasientendergs paragrendeDe er ekspertene.

Sveert lite ekjent om forlgp og prognose for denne gruppenike. 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 gszer.Feil hjelp er verre enn ingen hjelp.

Mulige hjelpetilbud ma se hele familier nar behovet skal kartlegges. Pargrende har behov for hjelp og
statte slik at ikke belastningen blir for stor. Det bgr sgrges for gode, stabile gkonomiske Igsninger
som girpargrende mulighet til & 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 utferdvied &
ha en alvorlig syk forelder og praktiske utfordringer i hverdagen.

BPAfremholdes som den best egnede hjelpeordningen for de sykestpadientene siden
ordningen betyr at de bare ma forholde seg til en person, det er kontinagdtjelpen kanilpasses
den enkeltes behavSeerlig de enslige pasientene har behov for BPA. Det er imidlertid en
forutsetning at den som skal utfare jobben har forstaelse for dersiies problemer, uten det
fungerer heller ikke denne ordningen.

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

Helsepersonelirenger grunnleggende kunnskap om ME, spesielt i forhold til PEM
(anstrengelsesutlgst symptomforverring), og hvoréggmptombildet ofte er individuelt og varierer

fra dag til dagFeil eller utdatert kunnskap, eller holdninger om at pasientene «kan hvis de vil» kan
bidra til & pafere allerede sveert syke mennesker stor fglelsesmessig og fysisk belastning, og gi
dramatiskforverring.
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1 Vedlegg 1: Om undersgkelsen

1.1 Palitelighet og representativitet

Enhver form for spgrreundersgkelse har sine styrker og svakheter. En anonylbagesth
sparreundersgkelse som denne er viktig av personvernhensyn. En anonym underspbeglsé vi

kunne gi eerligere 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» svark$.eat man gir svar for & pavirke konklusjonene i
undersgkelsen i en bestemte retning).

Et potensielt problem ved frivillige undersgkelser som denne, hvor hver enkelt velger om man vil
delta eller ikke, er at deltagerne ikke er representative for popatas av alvorlige og sveert

alvorlige MEsyke. Det kan forekomme systematiske utvalgsskjevheter, spesielt dersom deltagelsen
er liten. Mulige utvalgsskjevheter er fglgende:

1. For det farste vil man kunne forvente at personer som gnsker a fortelle om veldiggedier
veldig darlige opplevelser vil svare i starre grad enn dem som har mer ngytrale opplevelser.

2. For det andre vil de aller sykeste MBEsientene kunne veere underrepresenterte. Disse er
fullstendig pleietrengende, og kan veere uten evne til & komsanei. For a 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 harddédisse pasientene.

3. For det tredje vil maten informasjon om undersgkelsen ble spredt gjare 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 ettbasert 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 &
svare selv eller har noen som kan svare pa vegne av dem, vil ikke veere representert. Defigeérim
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 & tro at undersgkelsen gir et noe for positivt inntrykk av
situasjonen, og at virkeligheten er verre enendsom kommer fram i denne rapporten. Det er ogsa
grunner til a tro at andelen med svaert alvorlig grad av ME er noe hgyere enn hva som framkommer.

Det finnes i dag sveert lite systematisk informasjon om de sykestpaddientene. Denne

undersgkelsen kastdys over en glemt og ignorert pasientgruppe. Selv om undersgkelsen ikke skulle
veere fullt ut representativ, s& mener vi at svarene fra undersgkelsen gir en god indikasjon pa
hvordan de sykeste Mpasientene opplever sin situasjon og hva slags hjelp deandden 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 det i Norge?

Ingen vet med sikkerhet hvor mange Migke det er i Norge i dag. | Nasjonal veileder for CFS/ME
anbefalerHelsedirektoratet (201%yuk av de kanadke konsensuskriteriene for voksne og Jasons
pediatriske kriterier for barn. Canadakriterieferutsetter utmattelse («fatigue») i tillegg til
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anstrengelsesutlgst symptomforverring (PEM), sgvnvansker, kognitive symptomer og smerte, i tillegg
til nevroendokine, autonome og immunologiske sympton{€arruthers et al., 2003Jason
kriteriene for barn er i store trekk likgason 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 foriestliagnose. | 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 sveert ulik prevalens, og prevalendstusd ME eller CFS gir derfor sveert
ulike resultater.

Enprevalensstudie fra Storbritannia anslar forekomsten til 0,11%, basert pa Canadakrif@NaEng

et al., 2011) Overfart til Norge betyr det ca. 5 800 Mizke. En nylig studie fra USA anvender data fra
forsikringsselskaper som tilbyr medisinsk forsigrig ser pa kombinasjoner av symptomer, og anslar
prevalensen til 0,875 ¥Waldez et al.2018) Det ville i sa fall gi 46 000 Migke i Norge. Ved bruk av

de videste kriteriene, Oxforldriteriene (Sharpe, 1991 )r prevalensen rundt 3 $dVessely et al.,
1997)eller enda hgyeréBaraniuk, 2017)

Nasjonal veiledefHelsedirektoratet, 2015nslar at det er mellom 10 000 og 20 000-Bike i
Norge. Det er imidlertid mye som taler for at tallet er hayere.

Tall fra norsk pasientregister fra 2015 sa en femdobling av mgmdser 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 MEdiagroser pa personer under 35 ar bare i 2014. | tillegg kommer nye diagnoser pa personer
over 35 ar, samt diagnoser stilt av fastlegene -flgieningens tidligere brukerundersgkelser

indikerer at rundt 15 % av de Miyke far endelig diagnose av fastlegen.

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

1 hitps://helsedirektoratet.no/norskpasientregistempr

81


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

Antall diagnoser innrapportert til
pasientregisteret i perioden 2002014

400

350 /

300 /
250 /

200 / //
150 /_j //

100

2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014

e Mann 10-15 &re=—Mann 16-20 ar=——Mann 21-25 ar==—=Mann 26-30 ar
e MANN 31-34 §re===Kvinne 10-15 &= Kvinne 16-20 &= Kvinne 21-25 ar

Kvinne 26-30 &= Kvinne 31-34 ar

Vedlegg 1, figud: @king iantall nye MEdiagnoser i perioden 2008 til 2014.

1.3 Hvor mange har alvorlig og sveert alvorlig ME?

Andelen av pasienter med alvorégjer sveert alvorlig ME anslas a veere 25¥pasientene. Tallet er
basert pa en brukerundersgkelse av den britiske pasigatoisasjonen 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 MEsyke som ikke er i stand til a forlate huset. Uten a vite hvor mange som har ME i Norge i dag
er det uansett sveert vanskelig & vite hvor mange som har alvorlig eller sveert alvorlig ME.

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

!> Sehttp://www.meresearch.org.uk/whatisme/: «Most patients are unable to work fetiime, and up to a
guarter of ME patients are housebound or bedbound»
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2 Vedlegg 2: Sykdomsgrad: rapportens klassifisering i «sveert
alvorlig» og «alvorlig» grad av ME

2.1 Ulike skalaer for gradering
Nasjonal eileder (Helsedirektoratet, 2015) definerer alvorlig og sveert 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 & utfare lette aktiviteter som tannpuss ok iantaat.
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 megettbgnfor
sanseinntrykk, og enkelte vil ikke veere i stand til & svelge mat og har derfor behov for
sondeerneaering.»

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

ICCkriteriene fra 201X Carruhers et al., 2011Jefinerer gradene slik:

GaAft R Oy | LILINE EA Yiites agivitzlevél)irtodetaie fmdsfly Ay LINS
housebound), severe (mostly bedridden) or very severe (totally bedridden and need help with
basic functions)There may be m#&ed fluctuation of symptom severity and hierarchy from day
G2 RFE®@ 2NJ K2dzNJ (2 K2 dzNJ§

Bell (1995)tformet en skala for & graderde sykeste Mipasientene, hvor de laveste nivaené%r

20: Moderat til alvorlige symptomer i hvile. Ute av stand til & utfgre anstrengende oppgaver.
Totalt aktivitetsniva redusert til 360 % av det forventede. Bare i stand til & forlate hjemmet
en sjetlen gang. Bundet til sengen mesteparten av dagen. Ute av stand til & 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 konsentrasjo

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

Association of Young People with bliererer med enda en annen skateed en noe forskjellig
definisjort”:
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 elldigiebrt
spasertur i frisk luft. Hviler mesteparten av dagen. Sveert enkle oppgaver er mulig, men
konsentrasjonen er darlig og hjemmestudier er vanskelig. Som nevnt i rapporten om ME til den
britiske helsedirektgren (2002) og rapporten om utdanning for b@ed medisinske behov

18 Se:http://www.me -foreningen.info/wpcontent/uploads/2016/09/DfDavidSBellsskalafor-vurderingav
funksjonsniv%C3%A5.pdf
7 hitp:/iww.me -foreningen.info/wpcontent/uploads/2016/09/AY MEskalaav-funksjonsniv%C3%94ed

ME.pdf
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(2001), kan barn veere for syke til & delta i undervisning i det hele tatt. Dette ma respekteres og
falges opp.

20 %Ganske sterke symptomer i hvile. Svakhet i armer, hender eller ben kan fare til
bevegelsesbegrensningdste av standil a forlate huset bortsett fra en sjelden gang. Bundet

til seng/sofa mesteparten av dagen, men kan sitte noen korte perioder pa en stol i lgpet av
dagen. Ute av stand til & konsentrere seg i mer enn én time om dagen, men kan tidvi0ese 5
minutter.

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

5 %Sterke symptomer nesten kontinuerlig, men kan klare & 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 vagkeptasseres 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 pa tv er ikke mulig, men litt rolig musikk
eller lydbok kan lyttes til i noen mitter. En venn kan komme innom for en klem eller noen fa
ord.

0 %Sterke symptomer kontinuerlig. Konstant sengeliggende, falelse av a veere alvorlig syk selv
ved permanent sengeleie. Sterk svimmelhet gjar det nesten umulig & bli stablet opp i sengen for
mer enn noen minutter av gangen. Lys og lyder er smertefullt for gyne og gaediner 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 starédttilomsorg for seg selv.
Vask og stell ma gjares bitevis i lgpet av dagen. Kvalme og sterk utmattelse kan gjare det
ekstremt vanskelig & spise. Flytende fgde foretrekHtits og ofte. Av og til er sondemating
nagdvendig nar det ikke er energi til tyggirEnhver stimulus forverrer opplevelsen av a vaere
alvorlig syk, og bevegelser i rommet bgr unngas. Det er nesten umulig med noe besgk pa
rommet. Samtale selv med familie/omsorgsperson er nesten umulig. Dette blir ofte feiltolket
a2Y £¢aStS10AQa8STaNEEPE ®SG] YSRFDANBNI aGSNY S £ R
overreagerer pa darer som lukkes eller ringeklokkeSsunrytmen er ofte snudd.

Association of Young People with ME minner imidlertid om at:

dved bruk av denne skalaen er det viktig & huskatp- En fleksibel bruk av skalaen vil veere til
hjelp for alle som er involverDet finnes ikke noe forutsigbart mgnster ved MHEange kan
falle mellom prosentintervallene Svingninger kan forekomme over korte tidsperioder.»

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

Advarselen fraéAssociation of Young Pdepwvith MEer pa sin plas$ME har et distinkt og
gjenkjennelig symptombilde, men det kan variere fra pasient til pasient hvilke symptomer som er
mest fremtredemnle. Intensiteten av symptomene kan ogsa variere over tid.

| 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, me
fordi bade norsk helsevesen, kommuneneNyVforholder 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?
| sparreundersgkelsen ble respondentene bedt om & fortelle hviikad 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 sveert alvorlig ME.

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

1 De har vanskelig for & plassere seg selv innenfor gradene, eller gradene tolkes ulikt.

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

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

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

Beskrivelsen i veilederesier bare at en pasient «kan» utfgre vispgaver. Flere respondenter
papeker at det er et skille mellom & kunne gjgre noe hver dag, og & kunne gjare noe, men med
symptomforverring som konsekvens. Hva legges i ordet «kan»?

| forkant av undersgkelsen ble det ytret bekymringer for hvorvidt pasiensehevisste hvilken grad

de hadde, og feil oppfatning av dette kunne fare til skjevhet i svarene, som igjen ville gi et feil bilde
av situasjonen. Pa bakgrunn av det ble det lagt in en rekke sparsmal i undersgkelsen for a fa en ide
om funksjonsnivaet foden 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 grunnlgse:
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Funksjon for pasienter med egenrapportert,
sveert alvorlig

Snakke noen f& ord |

G4 en kort tur | | | | | | | | -

Lage et maltid selv : : : : : : : L L}

Forlate huset : : : : : : | |_|_|

Sta opp av sengen, kle pa meg : : : : M I E— — |
o Dusje : : : : : '-'*""I

Sitte i sengen : : : : ]-_H _L J

Ga pa besgk eller ha besg : : : : FFI
Vaske haret : : : : I_ﬁ |

Bruke WC : : | | ] [ | L : | | |

Utfare personlig hygiene : : | : IH | L J
Kommunisere med andre pa net : : : "_I"FT | |
Spise selv ] ] |-_|* ] - ] ] ] 1

Snu meg selv i senge : : _F | _L__ : : | J

Ha en samtale pa mer enn fem minutte : : | | | mE—

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

m Aldri

= Mellom en og to ganger i aret

= Mellom en gang i uken og en gang p& to maneder

Flere ganger i uken

Hver dag

Vedlegg 2, figul: Egenrapportert alvolighetsgrad "sveert alvorlig" sett i sammenheng 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.

Nardet gjelder respondentene som definerer seg selv som «alvorlig» ser vi at det er pasienter som
har s lavt funksjonsniva at de hgrer inn under «svaert alvorlig», men ogsa en betydelig andel
pasienter som ligger i grenselandet mellom «alvorlig» og «modetaeshold til Nasjonal veileder.
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Funksjon for pasienter med egenrapportert,
alvorlig

Ga en kort tur

Lage et maltid selv [
Ga pa besgk eller ha bes |
Forlate huset
Kommunisere med andre pa net
Vaske haret
Dusje
Sitte i sengen
Sta opp av sengen, kle pAm
Ha en samtale pa mer enn fem minutt II_
Utfare personlig hygiene [—
Snu meg selv i senge
Spise selv |
Bruke WC ||

Snakke noen f& ord| Il f | | | | | | | | |

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

m Aldri

= Mellom en og to ganger i aret

= Mellom en gang i uken og en gang p& to maneder
Flere ganger i uken

Hver dag

Vedlegg 2, figul: Egenrapportert alvorlighetsgrad "alvorlig" sett i sammenhengeoh svar pa spgrsmal om
funksjon (n=523).

Vi ma imidlertid ta forbehold om at respondentene kan hagbkpgrsmalene ulikt, og at det
pavirker hvordan de har svaiEn respondent skriver:

«Hva menes med f.eksied a forlate hus&Er det helt bokstavelig eller tenker man seg at

man klarer & forlate huset for a dra lengre enrptistkassa. Jeg «forlatereks. luset for a

hente inn posten og det gjer jeg til fots2lganger pr maned samtidig som jeg ordner med

sappel ned i dunken ved gata. Derfor falte jeg meg liksom ngdt til & svare at jeg klarer & forlate
huset s ofte selv om det fales helt feikhvor ofte KAN dusi,itt vanskelig: Kan du uten a bli

sykere etterpd eller kan du presse deg til. Jeg gjar ingen av disse aktivitetene uten konsekvenser
eller presseneg»

2.3 Klassifisering som er benyttet i rapporten
Vi har i rapporten forsgkt & dele respondene inn i gradene alvorlignoderat, alvorlig og svaert
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 & regaeen «funksjonsscore», og sa gatt giennom de enkelte
svarene i undersgkelsen og vurdert scoren opp mot svarene.

Scoren er regnet ut pa denne materi:har vektet de ulike aktivitetene ut fra hvor energikrevende
en aktivitetantas & veere

Aktivitet/funk sjon Vekt

Forlate huset 4

GAa en kort tur

Ga pé 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, K& meg

Sitte i sengen

Snu meg selv i sengen

Utfare personlig hygiene

Dusje

Vaske haret

RPINWINIFRPIFRINFPWRFRRFPIRPW O

Bruke WC

Hvert spgrsmal hadde fesvaralternativer Svaralternativene er vektet slik:

Hyppighet Score

Aldri 0

Mellom en og to ganger i aret

Mellom en gang i uken oghegang pa to maneder

Flere ganger i uken

AWIN| PP

Hver dag

Vi multiplisertvektingenmed scorefor den aktuelle aktiviteten/funksjoneri-or eksempel vil

aktiviteter der svaret er «aldri» f& 0, mens en energikrevende aktiwited vekt 3 (f.eks. dusjgpm
utfares «hver daggscore 4) fa en samlet verdi pa. T2l 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 harsa gatt gijennom de enkeltespondentenes svargye, odhar ut fra retningslinjene og
diskusjonen ovenfor sadn grense mellomadvorligmoderat» og «alvorlig» pa 85 og en grense
mellom «alvorlig» og «svaert alvorlig» pa 36.

Beskrivelsen av gradene i legleren er imidlertid apne for tolkning. Begreper som «sengeliggende»

og «pleietrengende» er f.eks. vanskelig & 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 veere opp litt pleietrengende? Er vedkommende sykere enn en som ligger
hele dagnet, men kan spise selv? Overgangene mellom gradene er glidende, ogghs store
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forskjeller innen hver «grad¥i erkjenner at dette er innebaerer en viss grad av skjgnn, men vi gitt
giennom bade all svayogsa firtekstsvarene for respondentene som |& i grenseomradet, og finner
at disse grensene er best i trad med defjonene som brukes i spesielt veilederen fra
Helsedirektoratet.

| ettertid kan vi ogsa sat enkelte av vare spgrsmal kunne veert bedre formulert, og atadépne
for tolkning.l den grad det efeil i anvendelsen av aktivitetsscareom beskrevet ouaor er det
imidlertid i at vihar veertfor strenge i definisjonem (de kritiske verdiene er satt for lavt)

Var reklassifisering betad at noen som hadde oppgitt sveert alvorlig ble klassifisert som alvorlig, og
motsatt, jfr. Tabell 1 i kapittel 2.3 rapportehalle videre analysene har vi brukt aktivitetsscoren for &
skille gruppene «sveert alvorlig», «alvorlig» og «alvaraperat».

En interessant observasjon ut fra svarene er at noen pasienter synes a prioritere en gitt aktivitet
fremfor andre. Slike priatéringer 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 dusjesjsiden.

Det gjar at det er umulig & 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
«alvorligmoderat». 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 a stille diagnos#luBeerer
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 r espondentene
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
Sar-Trgndelag
Hedmark
Nord-Trgndelag
Troms
Mgre og Romsdal
Vest-Agder
Aust-Agder
Finnmark
Sogn og Fjordan
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Vedlegg 3, figul: Bosted for respondentene.
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3.2 Utdanning

Hayeste fullfgrte utdanning,
alle respondenter

m Barneskole

m Ungdomsskole
= Videregdende skole

m Hgyskole / universitet tre ar
(bachelor)

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

= Annet (vennligst spesifiser)

Vedlegg 3, figul: Hayeste utdanningsniva, alle respondenter.

| tolkningen av disse tallene er det viktig & ta hensyn til at mangsyE& 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 hayere. Likevel vil alvorlig/sveert alvorlig ME i
ung/tidlig voksen alder i meget stor grad pavirke mulighetéor utdanning.

Hayeste fullfarte utdanning,
respondenter over 29 ar

0 % 0
0 0%
pr— Barneskole

Ungdomsskole
m Videregaende skole

m Hgyskole / universitet tre ar
(bachelor)

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

m Annet (vennligst spesifiser)

Vedlegg 3, figuB: Utdanningsniva for respondenter som er eldre enn 29 ar $89).
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3.3 Hvem stilte den endelige ME -diagnosen?

I 15% av tilfellene er endelig diagnosen satt av fastlege, men nasjonalt sydigtu

universitetssykehus har satt diagnose i 33% av tilfellene. Det er en hgyere andel i gruppen «sveert
alvorlig» som har fatt stilt diagnosen pa et nasjonalt sykehus eller universitetssykehus enn i de andre
gruppene (47% v83% og 22%). Vi noterer @ggat en betydelig andel (27%) er satt av privat

spesialist, og spesielt blant gruppen alvortigderat grad (42%).

Hvem stilte den endelige diagnosen?

sveert aivori | N
Awvoric - |
Alvorlig-moderat |

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

H Fastlege m Lokalt sykehus

m Regionalt sykehus ® Nasjonalt sykehus/universitetssykehus
m Privat spesialist m/off.avtale m Privat spesialist u/off.avtale

m Vet ikke

Vedlegg 3, figud: Hvem stilte den endelige M8iagnosen.
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4 Vedlegg 4: Sykdomsbyrde
| dette vedlegget ig utfyllende figurer og tabeller til kapittel 4.

4.1 Fglsomhet for sanseinntrykk: alvorlig -moderat ME

Fglsomhet for sansestimuli,
alvorlig-moderat

Haye lyder | I

Parfyme, f.eks. fra vaskemidlefill | | | | | | | | | I_I
Lokt | I I I I I I I [ [ 7-I

Musik -I I I I I I I I [ -I

Sollys ute [ I I I I I I I | [ 7.I

Beraring I I“ I I I I I I I VII

[ I I I I [ I T
Normal belysning |
] I I I ) I I [

I
Normalt lydniva, f.eks. tale [l
T I I I — I I I

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

__

Lys fra PC-skjerm / T

m Taler godt = Taler = Taler avogtil = Taler sjelden m Taler ikke i det hele tatt

Vedlegg 4, figud: Fglsomhet for sansestimuli, alvorlijmoderat grad av ME.

Ogsa i gruppen «alvortigpoderat» er det psienter 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 tolerahsggor
lyd og lukt.

4.2 Inntak av naering

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

Inntak av mat kan by pa betydelig utfordringer for de sykestegsigienteneDet er flere faktorer
som spiller inn.

Kvalme

Problemer med & svelge

Magesmerter etter maltid

Utmattelse og muskelsvakhet som gjar det vanskelig eller umskdyvéare maten til
munnen eller a tygge

=A =4 4 =
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Inntak av naering

Jeg har PEG / PEJ
Jeg far neering intravengst

Jeg far neering gjennom sonde

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

Jeg ma alltid ha hjelp til & spis

Jeg mé fa hjelp til & spise noen gang

Jeg kan spise normal

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

Sveert alvorlig = Alvorlig = Moderat

Vedlegg 4, figul: Inntak av neering for MEsyke.

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

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

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

Dersom spgrsmalet gjelder "spise normalt" i betydningianta normalt kosthold og til
regelmessige tider, er svaret "Sveert uenig".

Symptomer som hindr normalt matinntak: Kvalme, kronisk oppblasthet, magesmerter,
fordgyelsesplager. Ngdvendig med spesialtilpasset diett + ma spise nar kvalme og gvrige
symptomer matte vaere pa et noenlunde handterbart niva (kroppen kan ikke innordne seg etter
forhandsbestmte tidspunkter for maltider i lapet av et dggn).

«Litt usikker pa hva som menes med a "spise normalt". Jeg kan spise selv, men jo darligere jeg
er, jo lengre tid tar det & fa i seg maltider (av utmattelse). Og jeg taler veldig fa matvarer, orker
ikke a pise store mengder om gangen og ma spise »fte.

«Jeg forstar ikke helt hva som menes med "spise normalt», refererer det til om jeg klarer & fa
mat inn i munnen selv med egne hender evt. holde bestikk selv, om jeg klarer & spise sittende
(noe som jeg tenkeirille veere 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 jeg er helt uenig i at jeg kan spise normalt (tross at jeg pa naveerende
tidspunkt klarer & trykke inn maten i munnenvset) ogsa far i meg mat stort sett hver dag
uten at det f.eks garet dggn eller mer mellom hver gang).

Jeg lever stort sett pa knekkebragd med péalegg og har gjort det i alle sykdomsarene. Jeg spiser
maltidene mine liggende. Jeg spiser som regel hvenuagsjeldent varm mat eller det man
normalt sett vil kalle middag. Jeg greier kanskje & lage meg middag 1 gang i maneden og da
forsgker jeg lage mat som varer t#e3maltider.X

Mengden mat jeg klarer & spise varierer ogsa med formen, sa heller ikkgndgeg at man

kan pasta at jeg spiser «normalt». Og det er et stort problem at jeg etter et krasj har en s stor
hunger etter raske karbohydrater og liksom ligger der og drgmmer om & spise «et helt dyr»
eller kilovis med tung og mettende mat. Mat jeg hkear har i huset eller klarer & lage til, og

som jeg heller ikke ville greid lukten av etter/under et krasj. Dessuten er det veldig fortvilende a
pa den ene siden veere skikkelig kvalm og darlig pa alle mulige mater og dermed ha lite lyst pa
a putte noe i manen eller se eller lukte mat, samtidig som jeg er sa vanvittig sulten og bare

ma ligge der mens hele systemet «skriker» etter mat som "setter seg og fyller opp magen". Jeg
blir liksom aldri mett etter et krasj nettopp fordi jeg ikke har nok mat tilgjeggel eller at slik

mat krever for mye a lagef/tilberede og ogsa krever for mye krefter & spise.

Tidvis kan jeg klare & varme opp noe ferdigmat i mikrobglgeovn men det er heller pa de beste
dagene og ikke pa en vanlig darlig dag. Jeg skammer meg ovdetinsen i de siste arene har

jeg begynt & spise mer og mer potetgull til «<middag» fordi dette metter mye bedre enn
knekkebrgd pa de dagene der jeg er skikkelig sulten. Dessuten krever det lite krefter & dpne en
potetgullpose og den behaver heller ikke lo@ypares pa et spesielt sted. Er som regel utslitt far
jeg kan spise (man ma jo bruke krefter for & f.eksare pa knekkebrgd fgr de skal spisesX

Pa de darligste dagene er jeg selvsagt kvalmere enn den "normakaliien”. Og jeg har

ikke problemer med svelge hele tiden, men pa de verste dagene har jeg store problemer med
det og det ender med at jeg lar vaere & spise.

4.2.2 Matinntak, sveert alvorlig
94 % i denne gruppen sier at de ikke «normalt». Nesten halvparten sier de har problemer med a
svelge, og haparten far magesmerter nar de spiser.

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

| |
Jeg far magesmerter nar jeg spis

Jeg har problemer med & svelg

Kvalme hindrer meg & spise normal

Jeg kan spise normalt

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

m Sveert enig  Enig Hverken enig eller uenig = Uenig = Svaert uenig

Vedlegg 4, figuB: Matinntak, sveert alvorlig.

«XRg tror egentlig ikke jeg far nok nzering i meg hver dags at jeg er i stand til & lafte mat
inn i munnen selv. Som beskrevet over synes jeg det er mange faktorer som spiller inn for at
man kan pasta at man kan spise normailt.

4.2.3 Matinntak, alvorlig

Matinntak, alvorlig

Jeg far magesmerter nar jeg spis

Jeg har problemer med & svelg

Kvalme hindrer meg & spise normal

Jeg kan spise normal

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

m Sveert enig © Enig Hverken enig eller uenig = Uenig = Sveert uenig

Vedlegg 4, figud: Matinntak, alvorlig.
Blant respondentene med alvorlig ME forteller mange at symptomene svinger:

«Det er veldig variende hva hun far i seg av mat. Noen ganger klarer hun bare a fa i seg
neeringsdrikk, andre dager kan hun spise en ganske s& normal middag.

«Varierer veldig pa alle punkt, noeragger bra andre darlig
«Flere av disse alternativene varierer ermdel

«Her gjelder noen ganger, pa alle spgrsmaiene
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«Veksler veldig periodevis. Kvalme kan hindre meg i perioder, og andre ganger gar det bedre,
men magesmeer, 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 matprodukr pga intoleranse. Det har hjulpet pA magesmerter.
«Har kuttet ut endel matvarer og merket en viss bedsing.

«Etter endring av kost over flere mriwhr jeg fatt redusert mine magesmerter betraktetig!

«La om kostholdet til Lav fodmdgr 4 ar siden, odjkk "lukt ut" en god del mat jeg ikke
tolererer og lager alt jeg spiser fra bunn selv. Ellers blir jeg kvalm og svaert darlig i snagen.

«Har det bedre nér jeg faster og far i meg mest flytende nasring
«Spiser sma og hyppige maltider.

Flere forteller at @ blir slitne eller far symptomgkning etter & ha spist:
«Blir ekstremt uvel etter & ha spist. Forhagyet sykdomsfgielse.
«Mister temperaturog blir svimmel nar jeg spiser

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

«Kan ofte slite etter maX sliten av a fordgye»

Noen har ingen matlyst:

«Har ikkematlyst»

«Spising er ofte bare slitsomt, smakssansene er forandiletr ikke det jeg liktdéar osu»
Andre sliter med kvalme:

«Blir ofte kvalmog kaster opp, megar ikke ut over det a spisaen heller at det kommer
opp.»

«l perioder er det umulig & spise og drikke, gjerne da over lang tid. Mye kvalme, oppkast hvor
jeg gror jeg dar fordi jetikke har krefter til det, ikke krefter til & svelge drikke

«Mye kvalme men, spiser nar jeg orker & ordne mat. Orker ikke spise rett etter enkel matlaging
da jeg blir kvalmMaten drikken blir gjerne kald nar jeg orker a spise igjen.

For noen i denne gppen er det vanskelig & tygge, eller for energikrevende a spise:

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

«Karer bare spistitt f.eks. en halv skive for blir sa sliten av a tygge. Jeg har blitt veldigtynn.

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

«Maten mavaere kuttet opp, og bestikket ma ikke veere for tungt.
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«Pa de tyngste dagene er det tungt & tygge mat, s jeg velger gaeger a spare energien til
noe annet»

«Bruker lang tid, ofte nesten all sin vakne tid. Klarer ikke & spise nar noen er tilséeee. Kl
bare & spise -2 ganger pa dggm.

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

«Ofte flytende fade som drikkes. Spiser liggende i seng. Veldig tidkrevende &g&pise f
middag. Problem med & spise tilstrekkelig til et maltid, sa det blir et uheldig manster med

mange smamaltider ut over dagen (og natten). Vanskelig & fa til med behov for assistanse for &

fa tilgang til maltidene for jeg far ikke nok timer til & spigtr behov. Ofte sulten og tarst

uten & klare & gjare noe med det selv. Begrenser veeskeinntak store deler av dagen for & unnga

a matte pa toalettet. Utfordring at noe gar fint en dag og ikke den neste. ks lia
middagen klar men ikke klare & spisndMater ikke forstaelse fra saksbehandler og

helsepersonell om at det da ma veere tid og mulighet til & ordne andre lgsninger. Nar jeg ikke

klarer & spise blir det sett pa som at jeg ikke var sulten.

«Nar ikke kommer meg til toalettet tar jeg ikke spisali jeg far voldsomme diareer etter
spise/drikke nar darlig med feher

4.2.4 Matinntak, alvorlig -moderat

Matinntak, alvorliggmoderat

Jeg far magesmerter ndr jeg spis

Jeg har problemer med a svelg

Kvalme hindrer meg & spise normal

Jeg kan spise normal

I I I I I I I I
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, figub: Matinntak, alvorliggmoderat.

Under «annet» svarer denne gruppen:

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

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

«Jeg vipper mellom moderat til alvorlig, darhar jeg en del av disse symptomene bare av og
til/nar jeg vipper over pa alvorlig. Jobber mye/hardt for & holde meg stabil pd moderat.»
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«Vekslemellom hard og Igs mage, ofte lgs mage med lange og hyppige og slitsomme
dobesgk. Mat er vanskelig da jelgla helt vet hva jeg tales.

«Kan bli kvalm, da er ikke matinntak moso

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 uarting jeg vet jeg reagerer pgar detbra.»

«Hvis jeg spiser melkokn eller svin far jeg magesmerter. Ellers ikke.

«Jeg reagerer med magesmerter pa flere typer mat og ma kutte dem ut for & ikke bli favondt.
«Jeg spiser vegansk, det fungerer Ipest

«Har mattet legge om kosten en del, tdreert darlig sukkerholdige varer, samme med
melkeprodukter og sterk mat (var ikke slik tidligere). Svarene ovenfor er nar dette ovesholdes.

4.2.5 De mest fremtredende symptomene

| dette spgrsmalet ble respondentene bedt om a fortelle hvilke symptomer sonpplevade som

mest begrensende og vanskelig. Bakgrunnen for spagrsmalet 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 symptomeerfrisste 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 utattelse, men andre symptomer som smerte, sgvnvansker eller
kognitive vansker er ogsa framtredende og kan veere invalidiserende i seg selv. | gruppen «alvorlig
moderat» er det mange som mener at overfglsomhet for sansestimuli er det mest begrensende
symptome. Alvorligmoderat 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 overfaglsomhet blir uoverkommelgemiFor 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 ogsé fram at enkelte har misforstatt, ogitt@t 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, ogrlde alle i mer eller mindre grad

«Alle er like fremtredette, og burde hatt 1 pakalaen. Det burde veert flere muligheter for
valg av symptomer ogsa. Her er det f.eks. verst mmattelse, smerter, kognitiv svikt, muskel
og leddsmerter, svimmelhet, Knae, temperatursvingninger/hetetoktehodepine, kramper,
sgvnvanskemyoppstatte underlivsplager. Rangering er umulig.

Flere papeker ogsa at symptombildet svinger, slik at det som er verst en dag kanskje ikke er det en
annen dagFlere kommentarer fortder 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 darligere
«Aikke vite hvordan neste dag blir
«Trist, sorg over tapt liv

«Jeg er jo veldig isolert i og metljeg 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, lIasninger i nakken, utnfstetter & ha spist, lavt
blodtrykk, feberfalelse, 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 veere et usig) av flere faktorer:

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

1 Det kan veere uhyre vanskelig a utrede pasienter som ikke taler den minste ekstra belastning,
i en del tilfeller ikke engang a&n 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
nagdvendig medisinsk @bzlging pa en mate som ikke bidrar til forverring for de syke.

«Jeg har en fastlege som ikke falger meg opp. Hun skylder pa lang reisevei. Hiemmesykepleien i
kommunen tar ikke blodprgver. Sa diabetesen min blir ikke fulgt opp og mitt antatt lave

stoffskite blir ikke handtertAHUSVil heller ikke utrede det da jeg ikke er i stand til & mate
poliklinik. Darlig oppfelging av tillegggykdommer er en voldsom merbelastning.
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Komorbide sykdommer, sveert alvorlig

Annet (vennligst spesifiser
POTS

Sgvnapné

Caliaki

Irritabel tarmsyndrom
Andre gynekologiske tilstande
Endometriose

Allergi

Astma

Lavt stoffskifte

Migrene

Ingen komorbide sykdomme

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

Vedlegg 4, figub: Komorbide tilstander, sveeralvorlig.

Under «annet» i gruppen «sveert alvorlig» beskriver respondentene clusterhodepine, psoriasis,
laktoseintoleranse, borrelia, Chrons, scoliose og hypermobil ffdatos syndrom.

Komorbide sykdommer, alvorlig

Annet (vennligst spesifiser
POTS
Sgvnapné
Caliaki
Irritabel tarmsyndrom
Andre gynekologiske tilstande

Endometriose

Allergi
Astma
Lavt stoffskifte

Migrene

Ingen komorbide sykdomme

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

Vedlegg 4, figu7: Komorbide skdommer, alvorlig.

Under «annet» i gruppen «alvorlig» beskriver respondentene fibromyalgi, psoriasis, scoliose,
hjertesvikt, hypermobilitet, PCOS, GERD, MS¥&iibularisschwannomAddison, Sjagrens, diabetes
1, Longsleeper syndrome og narkolepsi, ledggiletabolsk syndrom, osteoporose, Reynauds
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fenomen, kke cdiskisk glutenintoleransexm. De som gar igjen oftest er fiboromyalgi 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 feerre 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 veert 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 Sveert alvorlig
8 respondenter med sveert alvorlig ME svarte at de bodde alene.

Hvordan ordnesaktiviteter i dagliglivet?
Enslige med sveert alvorlig ME

Fylle inn skjemaer til Nav, selvangivelse ol. /bet | I I I
regninger | | | | |
vgene [ N
I N O A
Lage mat
T T T T
Handle mat. I ]
1 T | | T [ T |
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9
m Klarer selv m Blir ikke gjort = Hjemmehjelp
Privat vaskehjelp /privat BF \BPA m Bestiller pa nett

Hjelp fra venner

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

| | | | |

Hiemmesykepieic IEGEG—
| [ [ [ [

Hjemmehijelp [N

|

Nettsamfunn

Venner - hjemme hos de

Familie - foreldre / barn / sgske

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9

m Daglig = Flere dager i uken m Ukentlig Manedlig Sveert sjelden eller aldri

Vedlegg 4figur9: Kontakt med andre, enslige med sveert alvorlig ME (n=8).

«Har hatt praktisk bistand til vask 1tBneri uken til i sommer. Har egentlig 19BPAnnvilget
men kommuna vanskeliggjer a fa tilsatt. Na gjar hjenetjenesten det sa vanskelig med hvem
de sender for & vaske at jeg ma si fra meg all hjelp utenom sykepleie. Regninggr osv
automatisk»

Det er sa fa enslige med sveert alvorlig ME i utvalget at det er vanskelig a si noe generelt om gruppen,
annet at dsse respondentene er i en sveert 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 kunnelgdgmpetanse om sveert

alvorlig ME.

4.4.2 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
venrer eller familie som kunne kontaktes. Dette gjgr disse respondentene sveert sarbare ved f.eks.
forverring i sykdomssituasjonen
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0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

m 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, figud0: Kontaktpersoner, enslige med alvorlig ME (n=111).

4.4.2.2 Aktiviteter i dagligli vet

Hvordan ordnesaktiviteter i dagliglivet?
Enslige med alvorlig ME

Fylle inn skjemaer til Nav, selvangivelse
/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 m Hjemmehijelp
Privat vaskehjelp /privat BF \BPA m Bestiller pa nett

Hjelp fra venner

Vedlegg 4, figud 1: Aktiviteter i dagliglivet, enslige med alvorlig ME (n=111).

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

aktiviteter i dagliglivet.

64 % svarer at de klarer a fylle inn skjemaeN#{\, 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, betyiikdet at alt blir gjort, eller at det blir gjort

i tide.

«Klarera sende inn skjema kommunen, men skjer kanskje med et ars mellomrom. Rekker aldri

klagefrist.
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«Jeg skrev at Biyller ut skjemaer til NAV og selvangivelse og slikt Men jeg har iB§&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 BHAjller ut skjemaer til NAV og selvangivelse og slitén jeg har ingePA

som Klarer slikeing alene Jeg ma alltid veiled@oe jeg egentlig ikke har krefter, tilg jeg

ender i noen tilfeller opp med at det ikke blir gj@tler at jeg ma gjere det selleg har hatt
veldig mange forskjellige assistentaren felles for de alle er at ingeniestand til & gjare de
tingene jeg trenger a fa gjort som selvangivelse uten at jeg ma veilede i detalj giennom hele
prosessen3, ja, jeg harBPAmen det er ikke den hjelpen Jeg trengeg trenger mer hjelp

mer avlastningmen den hjelpen jeg faktigiar behov for kan ikke kommunen tilby og de er
ikke villige til & finne en lgsning som kan funggheller.»

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

38 % sier at d&larer a 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 & fa handlet og a tilberede mat, og forteller at dgét i perioder uten & ha hatt

mat i huset.

«Maltid som middag far jeg hjelp til en gang i uken. Da lager hjemmehjelpen opp litt middag,
men det dekker ke hele uken. Blir mye hurtigmat og havregsgt.

«Far ikke spist nok da jeg har ingen til & handtenfeg. Kan ga dager uten mat. Har hendt
opptil uke uten da jeg ikke greier & handle selv. Far ikke kastet sgppel, vasket klzer, skiftet pa
seng. Ingen hjelp & fa.

«Jeg orker hverken lage mat eller ta vare pa personlig hygiene. Jeg lever fortrinnsvis av
neelingsdrikker som hentes av kjeeresten min pa apoteket.

«Mor ma i perioder hjelpe med alt, har ingen andre. Hiemmesykepleie er for stressende, de gjar
ogsa mye feil og alt ma forklares hver gang for det er alltid forskjellige folk, til slutt ble det sa
pakjenning at jeg ikke orket det lenger. Har i dag ingen hjelp av andre enrkilaoer & lage

meg enkel mat, men blir ofte naeringserstaningsdrikker.

«Foreldre (som bor i nabohus) tar seg av matinnkjgp, oppvask etter matlaging, innhenting av
post og fierning & sgppel. Laser seg inn én gang per dggn for a gjare alt dette mens pasient
blir liggende pa mgrkt rom ved siden av. Kommunikasjon med pargrende foregar i den
forbindelse kun via sms / pestlapper (daglig). Korte praktiske beskjeder utveksles muntlig
kun cirka en gang hver-@. uke (nar pasientens symptomniva tillater dette). Orker ikke
samtaler om veer og vind osv. Kontakt med venner: kun noen fa ganger i aret, og da
utelukkende via sms ellerpost»

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

«Hygiene begynner a bli problematisk. Prgver a fa dusjet, men klarer det maks 2 ganger i mnd
hvis hun er heldig. Det tapper ekstremt med krefter.

105



«Har nettopp fatBPAL9timer i uken Dekker lite. Trenger mer hjelp men ma da pa institusjon.
Er ikke trygt & bo alene pgtallfare og helse. lemmedjenestenhar ikke tid til hygiene tross
vedtak»

Dusjing medfarer utfordringer, bade fordi man ma sta eller sitte oppregsfordi lyden fra dusjen
kan veere plagsom:

«Ngdt til & bruke krakk i dusjen, og staydempende hodetelefoner (vasker derfor haret kun raskt
en gang i maneden med hjelp fra familie). Kroppsvaglganger i maneden. Ca en dag med
sykdomsforverring ved bruk krakk og stgydemping, far jeg begynte med dette var

tilsvarende periode-3 dager, og fikk s& mye nattesvette at hensikéamborte.»

«Jeg klarer f.eksKKE & skifte truse hver dag men jeg klarer & kle pa meg en nattdrakt hver dag
- stort sett. Sammeer de to aktivitetene tydeligvis for mye, sa jeg velger selvsagt nattdrakten.
Hvis jeg er i «superform" feirer jeg dagen med a bytte truse, vaske meg raskt nedentil med
vatservietter og kle pa meg kanskje en ren nattdrakt. Hadde jeg prioritert a ta ¢fodiigeg

er i «superform» ville jeg mest sannsynlig ha gdelagt den dagen og muligheged dag kan

gi for & hanskemedetterslep av oppgaver/mding.»

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

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

«Jeg har mattekjempe for all hjelp fra helsevesenet jeg har fatt til, med krefter jegttige
ikke har»

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

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

De enslige syke med alvorlig ME har sin starste kontaktflate pa nett og over telefonen, meraB5 % h
ikke kontakt med andre pa hverken telefon eller nett.

«Sveert lite sosialt liv. Vennieekker seg unna. Mangel pa opplysning om ME. Ensom. Lite eller
ingen forstaelse om ME hos lege/helsevesenet.

Det & veere alene og isolert kan oppleves som en ngdgbetlfor a fungere:

«Jedfaler meg ikke ensom fordi jeg er isolert fysisk sett og sjeldent ser eller snakker med andre
menneger, heller ikke pa telefonenpm mange dessverre tror jeg gjfret er som déiksom

ikke forstar at jeg jo ikke akkurat faler jeg har sa stor valgmulighet. Jeg ligger ikke alene bak
nedrukne persienner fordi jeg er redd folk eller asosial av natur, det er sykdommen som
«krever» dette og det er min mate & klare veere pa et bedignfunksjonsniva. Men jeg kan i

blant kjenne pa e slags ensomhet fordi jeg faler at sa fa forstar noe av sykdommen og fordi
alvorlig MEsykdom er sapass ekstremt at det er sveert fa som er i sileddtlare sette seg inn

A R ®ét @ b&de fordeler og ulemper med & vaere enslig. Med hensystailiisere sykdom
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og bedrive aktivitetsavpasning er det en fordel & veere alene, tror jeg. Men nar det kommer til &
kunne fa hjelp av instanser sa er det en ulempe, til dels stor ulempe fordi deykdammens

art ervanskeliga kreve, finne ut av ting/orieete seg. Om med hensyn til alt det praktiske man
egentlig burde fikse nar man bor alene sa er det en ulempe. Men jeg faler ikke at jeg har noe
valg, jeg klarer ikke & bo sammen med noen andre
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5 Vedlegg 5: Sykdomsforlgp

5.1 Nar ble du syk?

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

Tall fra Norsk pasientregister viste en femdobkvgnye 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 —

2009

2007

2005

2003

2001 p——

1999
1997
1995
1993
1991
1989
1987
1985
1983
1981
1979
1977
1975
1973
1971
For 1970 m

0 10 20 30 40 50

Vedlegg 5, figud: Arstall for ndr pasientene mener de ble syk (ikke ngdvémds 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 MEdiagnose. Disse tallene burde likevel gi grunnlag for bekymring, og burde vaere en spore til
a foreta stgrre prognosestudier pa ME.

Pasienthistorier antyelr at det er uheldig & veere 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 faler de gaderdeite kan fare

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 pé kann

|
——
I I —1
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

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

Vedlegg 5, figul: Alder ved sykdomsdebut, fordelt pa kjgnn.

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

Hvorlenge 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

Et ar

Under et ar

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

Vedlegg 5, figuB: Hvor lenge har du veert sa syk som du er nd?

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

«Har svinget mellom alvorlig og sveert alvorlig flere ganger i lgpet av 12 ar. Hadde en bedre
periode i caett ar, og er sa blitt darligere igjem.
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«Siden 2006 ble det verre for hvert ar og na deesiset har det blitt enda verre og er
husbundet

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

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

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

Hvordan har sykdomsforlgpet artet seg?
Sveert alvorlig
Alvorlig

Moderat

[ I I I I I
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, figud: Hvordan har sykdomsforlgpet artet seg?

5.4.1 Sveert alvorlig

| 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 bargragpen
«alvorlig» som svarer i de strukturerte spgrsmalene at de er i bedring, mens det er hele 9 % i
gruppen «alvorlignoderat» mener at de er i bedring.

5.4.2 Alvorlig

| fritekstkommentarene er det mange i denne gruppen som beskriver et svingende forlaplene
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 etkeav aviNAVfor a fa innvilget iferetrygd.

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

«Veldig svingene i begynnelsen, stabiliserte seg etter noen ar, gikk pa en ordentlig smell for 3

ar siden hvor jeg ble kiempedarlig og jobber endairdh komme meg etter den. Blir stadig

bedre, men forbedringene er likevel minimale.»

{58y a22y3af SNBENXW» {SNJ2S3 Lk ftABSNI YAGH TN RS
nedadgaende. Opprykkene har vaert basert pa adrenalinkick, hap, gradvise tilgasning
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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 & vaere med lenger. Na ma det museskritt,
planlegging og vurderinger for og i mot... Er det verdt smetterpa. 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 dadigerkortere med
lengere og lengere tid imellown.

«Jeg svingte mellom mild og moderat grad i mange ar. Etter en infeksjon for 3 ar siden ble jeg
raskt sykere og har veert husbundét,5 ar na»

«Langt og fluktierande sjukdomsforlgp. Feil diaghissrt medstoffskifte sjukdm med meir.
Fleire fastlegar inn i bild&.art ikkje sendt til utredning far eg hadde utvikla alvorleg
sjukdomsbilde»

«Det svingte i noen ar, men jeg ble stadig darligere. Til slutt hadde jeg alvorlig grad som holdt
seg stabilt i flerér. Jeg har aldri veert sa darlig som jeg har veert de tre siste arene (sveaert
alvorlig grad) som resultat av feilboehandling fra NAV ip&tvunget opphold pa
rehabiliteringssenter med M&vdeling for & fa innvilget ufar. Helt krise!

Flere forteller at sykommen ser ut til & ha stabilisert seg, bl.a. etter at de ble flinkere til &
energigkonomisere:

«Litt mer svingninger de farste arene far jeg laerte viktigheten / sammenhengen av a "stoppe i
tide" og ta hensyn til hvor mye jeg faktisk taler. @kt aktivitatrgir forverring.
Restitusjonstiden er kortere, nar jeg er mer stabil sa jeg ikke 'kreesjer' s& mye.

«Gradvis forverring fra 12 ars alder, stabilt de siste 3 arene (jeg er na86 ar)

«Jeg har klart & stabilisere mer eller mindre ved hjelp av energigksanng og behandling
hos fysioterapeut som gar pa kat og fysikalsk behandling av nervesystemet

Et par pasienter mener de blir bedre i varmere klima:
«Blir noe bedre etter korte Spartiarer.»

«Varmt stabilt klima gir noe bedring, m&EMkommer desto stéere etterpa. Blir darligere,
svinger veldig. Tror alltid at jeg blitt frisk pa bedre dager.»

Noen fa forteller at de er i bedring na, etter et svingende forlap:
«Situasjonen svinger, men blir stadig bedre
«For det neste sengeliggende de tre farétene. Bedring de to siste arene

«Situasjonen svinger, men blir stadig bedre

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

«Jeg har blitgenerelt darligere, men formen svinger likevel med gode og darlige pesioder.

«Ble stadig darligere over en periode pa 1.5 ar. Deretter stabilisert og noe bedre de siste 5 mnd
enn pa det darligste.
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«Situasjonen svinger, men etter hver gang jeg har vaaguarig alvorlig syk er den
"moderate” formen darligere.
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6 Vedlegg 6: De pargrende

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

Den sterste delen av dette vedlegget er fritekstsvar fra pargreteiegde 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 paragrendesyikelE
barn under 18 ar, @ om barn under 18 som er naere pargrende (barn av eller sgsken t8ykéE

med alvorlig eller sveert 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 tekstebeerer preg av dyp sorg og fortvilelse, og hver eneste av dem
burde veert 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 petitilagene.
Sammen med svarene pa de strukturerte spgrsmalene gir det et bilde av mennesker i en ekstremt
utfordrende livssituasjon og en naermest kontinuerlig krise.

Forelder til en alvorlig syk ung kvinne:

«Dette er en ny situasjon for oss. Det har akkgatt opp for oss at datteren ikke blir frisk med
det farste. Vi har trodd at det ville bli bedre i nesten 2 ar nd. Men det gjar detdekédar vi
akkurat innsett. Datteren var er 26 &odt utdannet og i full joblbHun har en hund som har
startet pa trening for a bli redningshund. Hennes store drgm var & reise med hunden til
katastrofeomrader for a hjelpe folk. For gyeblikket ser det ikke ut til at hun kan fortsette med
hundetreningen ellerjobben hun er utdannet foHun far arbeidsavklaringspeger fra NAV. Vi

har na skjagnt at hun ikke kan jobbe pa en stund, da datteren var er alvorlig syk. Vi har akkurat
hatt kontakt med hjelpemiddelsentralen for & fa dusjkrakk, kjgkkenstol med hjul, rullator og
scooter/rullestol, hgrselvern/grepropper og antijelpemidler som vil lette hverdagen hennes.

Vi kommer ogsa til & 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 ma komnfigr & rydde, handle, vaske og gjare rent. Vi er i sjokk over hvor
gdeleggende denne sykdommen er, men haper pa verdig statte fra hjelpeapparatet. Fra ei
jente som elsket musikk, spilte pA mange musikkinstrumewéergktiv med hest og riding.

Kvikk, morsm, omsorgsfull, god kvinne med pagangsmot. 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 konrdet klart fram at de pargrende til M&ke med alvorlig eller
sveert alvorlig ME er i en sveert krevende situasjon.

'8 dette sitatet er noen detaljerma den syke utelatt eller generalisert for & 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.®8av 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 komunale saksbehandlere er darlig eller sveert 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 koemugnhos helsepersonell.
Flere pargrende beskriver at de har sagt fra seg hjemmesykepleien, fordi den bidro til forverring hos
den syke.

De péargrende svarer ogsa at det & veere pargrende til en pasient med alvorlig eller svaert alvorlig ME
virker negativtin pa gkonomi, arbeidssituasjon og egen helse, i tillegg til at det er en stor
falelsesmessig 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 paragrende 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

I I I I I I
Sveert alvorlig

Alvorlig

Alvorlig-moderat
I I I I

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100 %
| Ektefelle / partner til en pasient med alvorlig eller sveert alvorlig ME
H 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 svaert alvorlig M

H Annet

Vedlegg 6figur 1: Relasjon til den MEsyke.

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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Denpargrende som fyller inn denne
undersgkelsen er ...

Over 70 ar

Mellom 60 og 69 &r gamme
Mellom 50 og 59 &r gamme

Mellom 40 og 49 ar gamme

Mellom 30 og 39 &r gamme
Mellom 18 og 29 &r gamme

Under 18 ar

|

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35%  40%

Vedlegg 6, figul: 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 Miyke?
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, figuB: Er du alene om omsorgen for den syke.

6.5 Tid brukt pa pleie, behov for a veere tilstede i hjiemmet

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 agrdtiden pararende ma veere til stede og tilgjengelig for
den syke i tilfelle noe skulle hende.

To foreldre til voksne Mpasienter med alvorlig ME skriver:

«Min sgnn sover 223timer i dggnet. Han trenger ikke, og ville heller ikke klart & ha noen i
neeheten helgiden. MEN, jeg ma veere tilgjgelig hele tiden i tilfelle det skulle skje noe. Han
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har for eksempel besvimt pa bademange ar har jeg veert tilgpgelig 24/7 ca 350 dager i
aret. Jeg kan forlate huset, men likevel vaere innen rekkewidde.

«Pagrunn av sykdommen og framtiden har det utviklet seg mye angst og redsel. Dette
medfagrer at pasienten ikke kan veere alene mer enn en times tid.

En ektefelle til en pasient med sveert alvorlig ME skriver:

«Kan ikke veere borte mer enn en arbeidsdag. BPAefengveert darlig, sveert hgyt sykefraveer

og manglende evne til planlegging fra leder BPA. Ma ta mange vakter selv, vet aldri nar disse
ma tas. Er avhengig av & ha andre familiemedlemmer tilstede om jeg ma veere bortreist. Svaert

slitsomt aldri & ha fri, psyk 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 88rfisvarer at pasienten trenger
tilsyn hele tiden.

Har den MEsyke behov for tilsyn hele
daggnet?

Sveert alvorlig

Alvorlig

Alvorlig - moderat

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

= Nei mJa = Annet

Vedlegg 6, figud: 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 alltidma vaere 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 a si noe om pleiebehovet siden barnéireermet bevisstlgs 24/7 et par tre uker i

strekk. Sover dggnet rundt. Vi ma veere til stede med naering nar barnet er i stand til a ta det til

seg»
«Ma veere tilstede hele dagnet, kan dra pa butikken ol, jeg kan stort sett sove om.natten

«Ma veere tilggngelig 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 helestiden.

«Har ikke tilsyn om natten, meadarm.»
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«Hun har BPAredtak fra 0822 hver dag i turnus. 4 ansatte. Som pargreadeg avlastning
for BPA forbindelse megbauser i langvakter, B ganger daglig hjelp m eliminasjon +
tilstedeveerelse alle netter.

Behovet for hjelp varierer ogsa medsientens dagsform, men er fremdeles meget stort:
«Varierer i forhold til dagsfornpmin. 14 t i dagnet»
«Bare i ekstra darlige perioder
«Noen ganger nar deme-syke har vakaetter.»
«Trenger en av 0ss hjemme eller at vi har gjort klar all mat han gl Ba dagem.

«Det er sa individuelt ang formen og om belastning som mate 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 kostithar sykelig overvekt. Ingen var hjemme fra

jobb far 1620 tidligst hver dag, og sgtbehovet har veert enormt og hun har gkt og gkt og forfalt
hjemme. Farst ved pleiepenger nd i april, kunne jeg veere der for henne og a begynne & snu alt
sammen med henne. Aalt for sent egentlig. Skulle gjort dette pa et mye tidligere tidspunkt

for bade henne og meg. N& har hun sykelig overvekt det er knallhardt & snu sammen med alle
smertene og MBymptomene, og jeg er utslitt og sarbar. Hadde blitt sykmeldt selv hviskgeg i
hadde fatt pleiepenges.

Noen er alene noen timer i Igpet av dagen:

«Er noen timer hjemme alene pa dagtigins vi er pa jobb og far besteforeldre kommer til
huset»

«Kan klare et par timer, makalene, men ikke hver dag
Enkelte pasienter sover myeg har ikke behov for noen der da:
«Den syke sover 120 timer i dggnet. Da trengs ikke folk der

«Hun sover stort sett pa dagtid sa arbeidstiden min blir i liten grad bergrt. Hun klarer
basisbehovene (kleer, toalett, spise) men ikkeeksempel @usje,lage maten selv. Sa hun ma
ha daglig hjelp, men ikke kontinuerlig. Hvis planlagt ordentlig kan jeg veere bortreist med én
overnatting hjemmefra, til ngd.2

6.6 Hvordan pavirker det a vaere pargrende til en pasient med alvorlig

eller sveert alvorlig ME din livssi tuasjon?
Det & veere pargrende til en person med alvorlig eller svaert alvorlig ME innvirker i stor grad pa den
paragrendes livssituasjon.

85 % svarer at det a veere pargrende til en alvorlig eller sveert alvorlig spasitat innvirker

negativt pa deres tryghet 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 nmed.ve

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 & veere pargrende til en
ME-pasient livssituasjonen? Sveert alvorlig

Famitens okonomi [ N T 0 0 I W

T rrr -t r 1T 1 1

Din arbeidssituasjon| [ [

T T 7T r - rfrr 11 1

Ditt sosiale liv/ omgang med vennel __-|
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 Litt positivt = Ikke i det hele tattm Litt negativt m Sveert negativim Ikke relevant

Vedlegg 6, figub: 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 skonomi |1 N SO s 0 I

Din arbeidssituasion 11 s s I S

Ditt sosiale liv/ omgang med venn —_I_I_I_I__I_I_I_f_l—_||
Din egen helse | s s s s s

Din fglelse av trygget for framtide F_'_'_'_'_'___—l—'—'—.r
0% 10% 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

m Sveert positivel= Litt positivt = Ikke i det hele tattw Litt negativtm Sveert negativim Ikke relevant

Vedlegg 6, figub: Innvirkning pa livssituasjon for de pargrende til pasienter med alvorlig ME
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Hvordan pavirker det & veere pargrende til en ME
pasient din livssituasjon? Alvorlighoderat

Familiens gkonomi

Din arbeidssituasjon

Ditt sosiale liv/ omgang med venne

Din egen helse
[ N N N
Din fglelse av trygget for framtide _.
T [ [ [ e—

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

m Sveert positivet Litt positivt = Ikke i det hele tattm Litt negativt m Sveert negativtm Ikke relevant

Vedlegg 6figur 7: Innvirkning pa livssituasjon for de parende til pasienter medlvorlig-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 h jelpeordninger

Vi spurte om respondentene eller deres pargrende selv hadde sgrget for ordninger for hjelp og pleie
for den syke. Det er sveert f& som selv betaler for hjiemmesykepleie eller BPA, og dette er da ogsa
ordninger gkonomisk sett ligger utenfor gkmmisk 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 &sempler pa at pargrende har gatt ned i stillingsprosent eller har hjiemmekontor for &
kunne veert tilstede nar den syke har behov for det. Dette utgjar ogsa en form for privat finansierte
ordninger.

6.9 Fritekstsvar om pargrendes livssituasjon

| fritekstsvaree under beskriver pargrende hvordan de far det til & ga rundt med arbeid, pleie og
gkonomi. Mange er avhengig av omfattende nettverk av venner og pararende for a klare
omsorgsoppgaven. Kommunale tjenester er ofte uegnet, eller de har fatt avslag pa ¢jeeest
Private tjenester er for dyre.
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6.9.1 Sveert alvorlig

| gruppen «sveert alvorlig er det 40 % av respondentene som sier at en pararende er
hjemmeveerende for & hjelpe og pleie den syke. 6 % har en annen person som kan vaere der, og 6 %
har privat betalt hiemmesydpleie.

«Pargrende 1 far ingen kompensasjon for omsorg feedkommendeselv er syk og far ytelse
fra NAV. Pargrende 2 ma ofte ta ulannet permisjon fra jobb for a hjelpe ME pasienten.

«Mannen har hjemmekontor pgaituasjonen og jobber 100% og tar segvaeg, men har
omsorgslann:

«Mannen min etidligpensjonist. Jobber kun en dag i uka. Benytter to venninner innimellom
uten betaling i tillegg til hjemmetjeneste to dager.

«Mor har jobben sin hjemme. og jobber innimellom hjelp og pleie til den ke

6.9.2 Alvorlig

30 % av respondentene i gruppen «alvorlig» sier at de pargrende er hjemmeveerende 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 respndenter har privat betalt BPA og 6 respondenter har privat betalt hjemmesykepleie.

Fritekstsvarene vitner om at mye gjares av pargrende, og at det er behov for et omfattende nettverk
av hjelpere for a fa det til & ga opp. Flere skriver at de ikke hailréichet enn & basere seg pa
pargrende. Som vi ser under omtalen av hjemmehijelp er tienesten for dyr for mange, og de har ikke
annet valg enn a fa hjelp fra pargrende:

«Foreldre hjelper til gratis. Har ikke rad til anmet.

«Pargrende er alderspensjonisten bor ca. 1 times kjgring unna. Hjelper s& mye som mulig.
Har ikke rad til & kjgpe privat hjeip.

«Dersom mannen min, evt. mannen min og datteren min, er borte flere timer om gangen, evt.
med overnatting far jeg hjelp f.eks. mat av svigermor (som babohuset), av mamma (som

er her et par uker om gangen va annenhver maned), og av en venninne som bl.a. kjgrer meg til
lege/fysio. Jeg er heldig som har flere rundt meg som kan og vil Ielpe.

«Har barn over 18 som er hjemme og hjelper med husarbeidmdim ordner det meste i
hjemmet og falger meg til helserelaterte avtater.

«Moren min er pensjonist og tar seg av meg nar jeg har krefter nok til & ha folk i naerheten
grunnet lyd»

«Har min bror innom av og til for & hjelpe med praktiske ting som handémgEr min samboer
vekkreistfor eksempelma eg enten reise til mine foreldre, eller ha min bror innom for a
handle, g& med sgppelet og hjelpe med andre praktiskesting.

«Mor hjelper daglig med alt, men bor ikke hos meg. BPA tas litt

«1) Nar det gjeldesvar pa "En pargrende er hjemmevaerende": Begge foreldre er pensjonister
og bor i nabohus. Er helt avhengig av deres fleksibilitet og tilgjengelighet pa kort varsel. | 5 ar
stilte de opp uten gkonomisk kompensasjon. Na mottar de omsorgslenn fra komnourién f

timer i uken, men stiller opp mer enn det. 2) Annet: Benytter nettjenester med hjemlevering av
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nagdvendige husholdningsartikler, medisiner, apotekvarer, matvarer osv. for a lette byrden til
paragrende som ellers star for innkjgp. (Er da avhengig par@rende er hjemme for & ta imot
leveranser og sette inn vares.)

«Mine foreldre hjelper meg gkonomisk (jeg er 44 ar) slik at jeg far betalt alle regninger og har
rad til & bo alene og eie en bitteliten enebolig langt utpa landeRolig er for meglet aller

viktigste og sentra hjelpemiddelet/ordningen for & 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 timeHjgienen og husarbeid er pa

et minimum men ma nesten vaere sann, jeg taler ikke belastningen av at et familiemedlem (og
slettes ikke fremmede) skal komme hjem til meg for & gjgre noe husarbeid. Dessuten bor jeg 1
times kjaring fra den naermeste lille byemn @i vinteren ma transport avpasses etter vaeret og
ikke etter mitt behov for matleveranse.

Noen péargrende har gatt ned i stillingsprosent for & kunne pleie den syke.

«Pargrende har matte redusere sin stilling med 50% for & makte bade yrkesliv og
omsorgsopgavene. Mottar 509%8AR»

«En péargrende har gatt ned til 50% stilling. Er nd sykmeldt i den resterende 50% (egen
sykdom)»

«En av de pargrende er student og derfor hjemme pa dagtid og leser fag der. Nar det er
obligatorisk oppmgte ma en annen person i laldhingen vaere hjemme, skaper mye
problemer i forhold til fa logistikken til & ga opp. Pargrende har et ar igjesk@&nog ser ikke
for seg & kunne jobbe fulltid / dagtid etter dette fordi hjemmesituasjon er slik den er

Omsorgsbyrden for de pargrende stor:

«Mor og far bruker stor del av friticesin pa MEsyk datter (i stedetor & ha et LIVdvs trene,
ha fritid, venneiX sliter oss sakte ut), og bror sgster nar de er hjergmaeer bror hjemme 1 ar
til, siden flytter han, det er vanskelig for num far & klare uten sgskene!)

Det kan vaere vanskelig for pargrende a rekke over alle oppgaver. | dette tilfelle er dgykMBor i
en smabarnsfamilie:

«Gulvene i hjemmet vaskes to ganger i aret, jul og barnebursdag. StavsBgemn@er i aret.
Samboer ra jo ta seg av absolutt alt av planlegging, rydding, klesvask, oppvask, barnestell osv
osv. Selv dusijer jeg vel to tre ganger i kvartalet, pusser tenner en til to ganger i maneden.
Bytter pa sengen to tre ganger i kvartalet.

Noen ganger er hjelpen heltimmal:
«Har en leieboer som passer pa 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 helsevesdAVog kommunale mndigheter. 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 gjgr det mulig for meg a jobBe i 50
stilling. De setter fram lunsj og ser samtidig til minsgre dager i ukem.
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6.10.1 En kamp for & fa pa plass gode ordninger
Flere pargrende beskriver en evig kamp for & fa pa plass bedre ordninger for-sigkbIE

«Vi har ikke fatt tilbud fra det offentlige om noen form for hjelp i lgpet av de syv arene med
sykdom hei huset»

«Var 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 sveeripadeviE
har. Pargrende kiempet en kamp for & bedre forholdene, med skriv og fysisk tilstedevaerelse pa
sykehjemmet:

«Jeg trenger hjelp fra kommunen i pleie av min ME syke datter, slik situasjonen er na. Dette er
under planlegging, men det ser ut til attder tid a fa pa plass en ordning. Det som sliter mye

pa meg er at jeg hele tiden ma ta tak i ting selv. Det er ingen som ringer for & hgre hvordan det
gar og/eller tilbyr hjelp. Sasknene til den ME syke har heller ikke fatt 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 nar ting ma ordnes/falges opp. For tiden er jeg sveert sliten og vet ikke hvor
lenge jeg klarer og sta i denne situasjonen. Er sykemeldt frajobb.

«Pa grunn av sykdommen og framtiden har det utviklet seg mye angst og redsel. Dette
medfgrer at pasienten ikke kan veere 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 ést personale. Har gitt dem beskjed om hvor viktig dette er.

Det er en gjenganger i kommentarene at det er manglene kunnskap om ME, og saerlig om alvorlig og
sveert alvorlig ME, og at det igjen pavirker tienestetilbudet. Det trekkes fram at selv om fayskni
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. Dét er
ledelsen i kommunen som det er sveert vanskelig & dzerde med. Nar de kommer med
uttalelser som: «Det tar for lang tid, bruker responderer ikke som forventet», eller «Det er
mange teorier om ME»da forstar man at de har et sveert darlig kunnskapsniva om ME. Dette
pavirker selvsagt deres holdning til hvags tienester de tilbyr og hvilken starrelse (antall
timer) tilbudet utgjor»

6.10.2 Kommunens ordninger ikke tilpasset ME
Kommunens ordninger er ikke tilpasset en situasjon der symptomtrykket svinger og kan veere
uforutsigbart. Det gjar det vanskelig a fa riktiglp.

«Vi har sgkt 336 timer BPA per maned, der jeg fikk attest fra arbeidsgiver som sa at jeg ikke
kan fortsette i navaerende stilling slik ting er na. Vi fikk innvilget 31 timer per maned, som
kostet 3000 kr. Vi matte si nei. Hva far@RAgjort pa entime per dag, nar behovet dessuten

er 12 timer per dag (og mer tilPasienten trenger hjelp til alt fra dusjing til matinntak,
intravengs naering, personlig stell, innhandling og & handtere hjemmesykepleien som gjar
grove feil og paferer pasientearferring.»
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6.10.3 Mangel pa medisinsk oppfalging
Flere pargrende opplever at de ma ta avgjarelser om pleie uten & ha statte fra medisinske
fagpersoner med god kunnskap om ME, og savner & ha et medisinsk fagmiljg & statte seg pa.

Etter diagnosen har blitt stilt, blirash MEsyke overfart til fastlegen for oppfalging. Flertallet av de
paragrende opplever samarbeidet med den {g\fkes fastlege som godt, mens andre opplever at
fastlegen har manglende eller feil kunnskap, eller at fastlege ikke vil komme pa hjemmebesgk.

Prodemene 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 oppfalgingv spesialisthelsetjenesten, har ikke fatt det siden jenta fylte 18 ar, er i
dag 22 am»

«Fastlege virker ikke intessert lenger, har gjort hjemrhesgk for blodpraver, men siste par
ganger plutselig sagt at den syke skal komme dit/legekontoret, dejohiake gatt. Han sier
«det er lov prave seg» hvilket er helt traumatisk for undertegnede iht bruke masse tid pa fa
avklart at det ikke er muligg fa til hiemmebesgk likevel.»

6.10.4 NAV forstar ikke alvoret i situasjonen
«Hun har store problemer meédAVna. NAVlokalt har stgttet hennes sgknad om ufaretrygd.
Hun har AAP med Unggr-tillegget. Asslag pa sgknad. Forvaltningerener hun ikke har
prevd all behandling. Hun har veert hos HAPRO for a finne ut hvor arbeidsdyktig hun er. De kom
fram til at hun var for dytil & prave. FrddAVForvaltning: Prave arbeidsrettet tiltak (som de
mener kan bedre hennes inntektsmulighetem ma gjennonkognitiv terapi og rehabilitering.
Legen ma bekrefte at han henviser henne til dette fawAvlokalt kan anbefale forvaltnirgn
a forlenge hennes AAP hvis hun klagsem har fatt psykomotorisk fysioterapi siden 2011,
hennes plan metlAV. 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 advgketper han kan hjelpe
henne»

6.10.5 Behov for avlastning til pararende
De péargrende beskriver en situasjon som gar ut over deres egen helse, og at de har behov for & fa
avlastning:

«Skulle gnske det fantes Mizlastningshjem, har na pleiet alvorlig/sveert agpMEsyk
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 ar, ikke sa alvorlig som minrddttg 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 riktiglp fra det offentlige. De fgler seg ensomme,
og uten mulighet for et normalt sosialt liv. | tillegg faler mange sorg og makteslgshet nar de ser et
barn eller ektefelle/partner vaere sa syk.
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«Vi er fortsatt avhengig av hjelp fra pasientens foreldre fgegtskal kunne jobbe fulltid og
sikre inntekt. @konomien er darlig, sosialt liv helt fraveerende og hjelp fra det offentlige svikter
totalt.»

«Detverste er a se hvavondt sgnnen min har det, dyyor fortvilet han er for ikke & klare a
veere den pappaen maville veert under normal®rhold.»

«Sgnnen min er utrolig takknemlig for jobben jeg gjgr. Han har et utrolig humgr, tross sykdom i
20 ar, og umenneskelig behandling opp gjennom barndormggamstid. Han er nd i slutten

av 20 arene, og har mer eller miedgitt opp. Utrolig vondt og ensomt som pargrende & 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 arvabforeldre til barn med alvorlig ME, 2 til
barn med sveert alvorlig ME, og 4 til barn med alverimderat ME.

35 av barna er for syke til noen form for undervisning. De andre 6 klarer et sveert begrenset
undervisningsopplegg i perioder.

«Far ett tilbud,men klarer stort sett ikke falge undervisning selv om det er flott lagt opp, men
klarer ikke fglge med, konsentrere seg.

«Nettopp fullfgrt ungdomskole. 1t pr ukemen lange perioder i hele ungdosislen uten
undervisning

«Hjemmeundervisning 2 timer preik
«Hjemmeundervisning 15 min i uka

«2x45 min pr uke, tilpasses dagsform, og faller bott hvis tilstanden er for darlig

6.11.1 Parerendes opplevelse av samarbeidet med ulike aktarer

o] .

Pargrendes opplevelse av ulike aktarer

Det er enighet med alle aktgrer om pleien - '

omsorgen for mitt ME-syke barn. .

Jeg har blitt trodd pa hva jeg forteller om mi
barn

Samarbeidet med det regionale sykehuset er godil
Samarbeidet med det lokale sykehuset er go
Samarbeidet med BUP er go .

Samarbeidet med skolen er go

0 %10 %20 %30 %40 %60 %60 %70 %80 %0 %400 %

m Sveert enig ~ Enig  Hverken uenig eller enig m Uenig = Sveert uenig = Ikke relevant

Vedlegg 6, figuB: Opplevelse av santheid med ulike aktgrer, pargrende til M&yke 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 - '
omsorgen for mitt ME-syke barn.

Jeg har blitt trodd pa hva jeg forteller om mi |

barn

Samarbeidet med det regionale sykehuset er g

Samarbeidet med det lokale sykehuset er go
Samarbeidet med BUP er go

Samarbeidet med skolen er go

I | | | |
0 9% 10 %20 %30 %40 %60 %60 %70 %80 %P0 %400 %

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

Vedlegg 6 figu®: Opplevelse av samarbeid med ulike aktargrargrende til MEsyke barn under 18 ar

prosent av dem som har veert i kontakt med akene.

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 pargrendéf respondenter) hadde opplevd a bli fortalt at barnevernet ville bli koblet inn
angaende omsorgen til det Méyke barnet.

11 respondenter hadde opplevd at barnevernet foretok en undersgkelse angadende omsorgen for det
ME-syke barnet.

«Var datter har ogaé diabetes 1, og vi ble ikke trodd pa vart lokale sykehus ang me
symptomer. Vi byttet sykehus, som foretok utredning av ME, satte diagnose, og som na ogsa
har all oppfelging ogsa av diabetes 1. Etter dette har vi blitt trodd av alle instanser, og har en
godt fungerende ansvarsgruppe. Barnevernssaken er henlagt utenstiltak.

6.11.2 Fritekstsvar om & veere foresatt til et ME -sykt barn

Temaene som tas opp av foresatte til ke barn er de samme som tas opp av andre pargrende;
mangel pa medisinsk oppfelging, manglerkunnskap, manglende hjelp fra kommunen, mistro og
en stor belastning pa pararende.

«Det er slitsomt, leit & se han ligger der, mister alt venner, sosiale, mister livet. Jeg blir psykisk syk av
a se hvor syk han er o\ ikke far hjelp/behandlingDeter verre en & fa alle andre sykdommer.

«Eg opplever a ikke bli trodd som pargrende og at min barn ikke blir hgrt. Det har dessverre
veert en kamp i mange ar som sliter bade psykisk og fysisk. Det har ogsa veert med pa forverring
til mitt barn. Ho fgler segom en belastning og tenker mye pa a avslutte sitt liv sann 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 hjecm sydal
for belastning og stress og fremdeles far ikke noe hjelp av kommunen. Dette er en situasjon
ingen kan forsta og ingen burde oppleve i velferdslandet Norge.

«Barnet blir ikke trodd av helsepersonell med sine symptomer og at det er sbeykil g
over. Det er vi som ma finne mater 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 & sende barnet til dersom barnet blir alvorlig syk da sykekiseiser

forstaelse for sykdom og skjerming. Det er vanskelig & oppsgke hjelp nar barnet trenger det
fordi helsepersonell ikke har kunnskape som bestandig har fart til at barnet har blitt mye
sykere i etterkant. Vi har derfor blitt varsomme med & @ieshjelp av den grunn. De hjelper
for det farste ikke med noe, for det andre er det de gjear til forverring. Ofte veldig langwaring.

«Star i det alene. De rundt mangler kunnskap. For mange fagpersoner rundt som synser. Lite
vilje til tilrettelegging fra kolen pa slik tilrettelegging som trengs, dvs
hjemmebesgk/undervisning.

«Hverken sgsken, foreldre, pasient har gatt noe tiloud omalamfra sykehus, BUK Vi fikk
en sgnn med diabetes typel i desember, der var alt pa plass med en gang. Det eaydiagst
noen stilte sprsmalom hvordan vi hadde det som fdia og pargrende.»

«Barnet mitt far na relativt god oppfelging, men dette kom ordentlig pa plass farst etter
neermere fire ars sykdom. Overgangen fra innleggelse og utredning pa Haukelandatiioypf
etterpa var sveert mangelfull. Det var ikke noe system for oppfelging, og fastlegen ble darlig
informert. Hun endte som en kasteball i systemet. Farst 2 ar etter utredningen (og 4 ar etter
sykdomsutbruddet) kom systemet rundt henne pa plass takket geehelsesgster som tok tak

i situasjonen og som hjalp meg med a sgke ulike instanser. Det burde blitt utarbeidet faste
rutiner for oppfelging nar diagnosen er satt, slik at man unngar det vi har opplevd.

«Etter diagnose, som ble satt pa en userigs mlke hun henvist tBUPfor opptrening, positiv
tenkning og "tilbakefaring til normale rutiner". Ble darligere etterpa

«| utredningsfaserar det lokale sykehuset aktivt med og statteen etter utredningen var

ferdig opplever vi & sta mer alene. Des@ mye sammensatt med mangel pa naering,

smerter, sgvnproblemer, kognitive utfordringer, mentdlenn sa lenge er det ingen

koordinert plan for veien videre. Det savner vi etter sdpass lang tid der hver dag er en skikkelig
kamp»

Toft at UNN i Tromsigstarten tenkte det var psykisk,men tenker de likevel egentlig har den
tankegangen om & presse barna pa skolen og presse seg mer enn de burde. Alt dette har skapt
uenighet for meg og far hjiemmeyndt jenta var, og er alvorlig!!!! Jeg var villig tibéyte

ekteskapet for a ta vare pa henta mi alene og la henne slippe & fgle seg lat og ikke gjare nok
hver dag osvosv. Na har alt gatseqg til, og vi er nesten enig.»

«Neste stygge opplevelse var det vi opplevde pa Sateret, der jenta mi ogsa opplevat

hun «unngikk» opplegget deres fordi hun ikke klarte a delta pa deres program. De matte mate
opp selv om de var for syk til & gjennomfare programrsd, mate de mate opp oge pa el si

ifra. De blevekket og gardiner dratt ifraviktig) for & vdkneopg hun var sa darlig at pupillene
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var sorte kulerunde og lysskordi hun var sliten av reiséhA (Har Kommet seg e¢tr 3 mnd.,
men er fortsatt drligere enn F@R hun dro dit!»

«Vi har ikke fatt hgre direktat barnevernéble innkalt men det |4 en undi&gendetrussel om
at dette kunne skje ogi har mgtt mye skepsigritikk og angrep mot oss som foreldre. Vi har
veert veldig redd at han kunne komme til & veere tatt fra oss pa grunn avslette.

6.12 Barn som pargrende
168 respondenter opplyser om at det errbaunder 18 som er nzere pargrende (sgsken til eller barn
av) til den MEsyke.l noen tilfeller har de pargrende barna selv ME.

| falge norsk lov skal barn som er pargrende til pasienter med alvorlig sykdom fa tilbud av
helsepersonell om hjelp og statte.

6.12.1 Hjelpebehovet

De MEsyke 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 fansestimuli 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 & snakke med om det at en av foreldrene er syk, og de
gnskerpraktisk hjelp.

Hva slags hjelp og stgtte opplever du at barnet
/barna dine kunne hatt bruk for?

I I I I I
Kjering til / fra fritidsaktiviteter | —

Samtale med helsesgste

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

Vedlegg 6, figui0: 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 forstduasjonen og som har kunnskap om ME, og eventuelt mgte
andre barn i samme situasjon:

«Samtale med noen som forstar seg pa ME. Som vet & sette ord pa falelsene. Som barna kan fa
gode svar aw.
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«Noen a snakke med. Hele familien bgr fa hjelp. Fort a gkelittrdet friske barnet»

«En psykolog som forstar og barnegrupper slik Kreftforeningen har for a treffe andre &drn m
syke foreldre»

«Kontakt med andre barn og kompetente voksne som forstar hva funksjonsnedsettelsene og
sengeleie medfgrer i dagliglivet

«Vet ikke na, for barna er sma. Men jeg tenker at det hadde veert fint om de ansatte i
barnehagen, og andre voksne rundt barna, ville leere seg litt om ME og ikke vaere redde for a
prate om det, for det er vi ikke her hjemme. Vi prater &pent og lett om deteleg folelser og
tanker, og vi svarer gjerne pa spgrsmal andre matte ha.

En MEsyk mor, med tenaringsbarn skriver:

«Vi har hatt samtaler med familiesenter nar barna sluttegdut. De ville heller passe meg. De
bar ha trygghet rundt segg sine forelde. Det er ikke barns oppgave a passe en syk mamma.

Kommunale hjelpetiltak og gkonomiske ytelser som letter tilveerelsen for desyM&, vil ogsa
kunne gi bedre livskvalitet til barna i familien. En forelder til en alvorlig syk pasient gnsker seg
pleiepengordninger 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 a vaere hjemme. Blir for stor pakjenning for
barna med nye mennesker.

En pasient som er forelder opplever at darligpgomi pa grunn av sykdom pavirker barna, og gnsker
gkonomisk hjelp:

«@@konomisk, med tanke pa klaer, og annet unger trenger da ME pasienter ikke far den
gkonomiske hjelpen de trenger av NAV.

Flere ansker seg praktisk hjelp med daglige gjgremal slik ardbridke den lille energien de har til &
ta seg av barna:

«Avlastning og hjelp til meg og pasienten, slik at jeg selv som far kan vaere med barnet mitt.
Jeg er deeneste friske forelder og bgrkoe faglge opp barnet mitt selv. Batmaitt trenger
meg, ikle andre idenne livssituasjones.

«Hijelp til mor som pleier meg, for a frigjare tid til s@sken.
«Henting bringing barnehage
Avlastning er viktig for hele familien:

«Avlastning fra MHivet som snur alt pa hodet hos bade den syke og resten av farhlben
som kunne ha fikset og ordnet hus og mat, ryddet klart MA¥-papirhelvete og gitt oss
pusterom til & nyte de gode dagene saemsom familie, nar de kommekvlastning»

6.12.3 Fritekstsvar om hvordan det er a vaere ME -syk forelder
En respondent med sveamtvorlig ME oppsummerer fritekstkommentarene i denne delen kort og
konsist:

«Tap, tap, taptap»

Respondentene uttrykker stor sorg over at sykdommen hindrer dem i & fylle foreldrerollen slik de
agnsker.
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De fleste pararende barna er barn av en-Bjf&, men nen er ogsa sgsken, som her til et barn med
sveert alvorlig ME:

«Sgsknene til den ME syke har i lang tid ikke kunnet ha med venner hjeat pga er svaert
lydsensitiv. Sasknene har i en periode pddeter mattet bo nesten bare hos faren sin pga
dette. Na skal vi bygge en lydisolert leilighet i tilknytting til eksisterende bolig til deiS\ME,

slik at resten av familien kan leve mer normalt og ikke lenger trenger & veere stille hele tiden.

Flere foreldre opplever det som sveert vondt at sykdommen seidieenge grenser for hvor mye de
kan veere sammen med barna sine, og beskriver hvor vondt der er & ga glipp av barnas oppvekst og a
ikke kunne bidra slik man gnsker, som en mor med sveert alvorlig ME:

«Barna bor hos sin far i en annen by, jeg er sengelidgeg pleiet hos mine foreldre. Barna
kommer bare pa besgk i langhelger og ferier. Det er fryktelig & ga glipp av barnas oppvekst.»

Flere beskriver darlig samvittighet over at de ikke kan gjare det for barna som friske foreldre kan,
eller at barnas muijheter begrenses:

«Mye darlig samvittighet som ikke gjar sykdom bediggogsa darlig samvittighet ovenfor
ektefelle jeg er redd knekker sammen om jeg en gang blir frisk. Han har heller ingen a snakke
med.»

«Det verste er a innse at man ikke klarer destbp, veere med, matte si at nei, mamma klarer
dessverre ikke & se pa deg opptre allikevel i dag. Eller, i dag tror jeg at dere ma lage middagen
deres selv igjen. Og se skuffelsen i gynene deres, samtidig som dedpbieedet i seg, fordi

de vetat jeg ogsa prgver, og sa sier de; det gar bra det mamma, vi vet at du villdtav

veere der sammen med 0SS.»

«Stor belastning for begge at paragrende ma ta hele byrden. Pasienten er engasjert i og delaktig
i oppdragelse og barnas skole og aktiviteter, rkan ikke delta fysisk i noe. Det gir darlig
samvittighet og en ufrivillig skivhet i forholdet

«Jeg har de fineste barna, empatiske gode gutter. Som tar pa seg altfor mange oppgaver i
husarbeid, de tingene jeg burde ha gjort. Dette for & avlaste far,rsérimnta 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 forstar at venner ikke kan bli med hjem.
Og hvis de kan bli med en dag, at de ikkeaméke, herje, spille musikk... De tar alltid hensyn,

de vet & ikke kverulere om det ogsa. Dessverre. For de vet at jeg da far darligere dager pa
mgarkt rom, hvor smertene blir uutholdelige. Og da far de darlig samvittighet. Jeg hater at de

far det. Vi snaker mye om at dette er sykdommen sin feil, ingen andres. Alle barn burde fa lov
til & diskutere og krangle med moren sin, uten a matte tenke pa dette. Mammahjertet mitt

blgr. Jeg skulle gnskejag kunne gi dem mer av meg.»

«Sm ME pasient skulle jeg deasjeg ikke hadde noen familie, venner eller noen a forholde
meg til, kun en seng i et tomt markt og lydtett rom, for det & matte leve med at man gar glipp
av hele barndommen og oppveksten til ungene er ekstremt belastende for samvittighet og
psyke»

Noenskriver at de klarer & ha noehittesma- gode stunder med barna pa trass av sykdommen:
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«Opplever det & veere mor som en fantastisk motivator for & prioritere energien min best mulig,
men er fryktelig trist & ikke strekke til pA mange omradler.

«Fantastiska ha sma gode stunder i lag med barnet mitten frustrerende & ikkje kunne gjere
noko anna enn 4 ligge i senga i lag med barnet mitt. ca 15 min kring middagstid og ca 45 min
nar barnet legger segkan ligge i lag og prate/veere stille i lag.

«Mitt barn er min grunn til & prgve & fa noe ut av dagen, til tross for denne feele sykdommen.
Prgver a skjerme henne sa godt som mulig, men fortsatt veere aerlig. Jeg kan kanskje ikke alltid
veere med ut pa aktiviteter osv. Men jeg har ALLTID tid til mitt barn, fer jalifid tilstede, og

hun vet at mamma er der alltid hvis det er noe eller hun trenger & prate om nee osv.

«Min verden blir veldig liten, men vi blir jo gode pa de bittégledene da. Vanskelig &
forholde seq til at dette ikke har en sluttdato

«Bana og jeg har fatt mye tid sammen gjennom oppveksten. Dette er positivt. Jeg har kunnet
hjelpe noe med lekser. Vi har ikke kunnet dra ut og gjare seerlig mye sammen, selv om det har
blitt noen mindre turer. Jeg ma hele tiden hvibarna er vant til det g 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 &

orke a ha litt kontakt m datteren min i lgpet av dagen (samtale, noen ganger spise sammen el
en runde kortspill). Men fer en del pa darlig samvittighet fordi jeg trenger sa mye hvile og

ikke orker & veere sammen med henne som far. Da var vi ofte pa kafe, var sammen m venner og
pa turer/ferier. Det er ogsa leit a ikke fa se henne utfolde seqg pa fritidsaktiviteter, vaengamed

ferie 0.l. Og jeg har darlig samvittighet overfor mannen min som har mye av ansvaret for henne
alene. Heldigvis far vi en del hjelp fra neermeste familie bade i hverdagen og i forbindelse med
ferie etc slik at datteren var far mange gode opplevelseygyge 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 pa forespgrsel.

«Fgler vi blir glemt som familieed en alvorlig sykdom. Ingen tilbud om hjelp & fa seiwi
har forsgkt sgke hjelp. Hadde jeg hatt kreft ville vi kommet inn under pakkeforlgp der de ser
hele familier»

«A maétte kjempe for & f& hjelp (BPA) til & klare & veere mor tross sykdommen, hanvaert
ekstrem belastning.

«Fraveer av forstaelse hos hjelpeapparat er vond tilleggsbelastning og falelse av bagatellisering
er ikke positivt for dem. Diskrepans mellom hva de ser hjemme og hva andze ogetenker
om sykdom er stor.»

Flere nevner mangelendphijelp, 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
. henvige oss dit nar vi ba om mer hjelp. Sa det var ingen som imgtekom oss pa det behovet vi
hadde»
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6.12.4 Bekymringsmeldinger til barnevernet
19 % av de MByke som hadde barn under 18 ar hadde opplevd at det hadde blitt sendt
bekymringsmeldinger til barnevernet argjgde 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 stattende til med hjelp til
avlastning osv. De fleste pfatter imidlertid barnevernet som svaert skremmende, noe som ikke er
helt ubegrunnet. MHEoreningens 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 haddegli

feil kunnskap om MEBrathen, 2016)Frykten for barnevernet ma ogsa sees i sammenheng med at
mange av de MiSyke har blitt mgtt med manglende kunnskap og stor uford 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 gjar foreldre sveeaeaeeert redde»

«Er veld redd for det, for folk har veldig vanskelig for a foist@rdan man kan veere en

forelder nar man knapt kan ta vare pa seg selv. Men nar man setter barna fgrst som enhver
forelder skal s& passer man pa at barna far det de trenger, om det er gjiennom hjelp fra familie
eller andre innsatser. Veldig mange folk dgemnmmeldig fort, og setter seg ikke inn i en situasjon
for de lager sine egne tanker om saken.

«men jeg er redd for det fordi jeg opplever at denne sykdommen er vanskelig & forsta.
Barnehagen har f.eks. spurt om jeg ikke kan hente eller levere aviatgtininste? A levere

og hente i barnehagen er noe av det fineste jeg vet. Na er det nesten 2 ar siden sist. Og jeg har
aldri gjort det uten feber og kvalme.

Det kommer fram fra fritekstsvarene pa dette og andre spgrsmal i samme seksjon at mange
foreldremed ME er desperate etter a fa hjelp, og at de ser pa barnevernet som et siste
alternativ:

«Jeg har svingende forlgp, sa mine veldig darlige perioder har aldri vart i mere3eim i2

bedre perioder har jeg fungert bedre som mor. Bor ogsa sammen mexifaan har bidratt til

a falge opp barna. Tenkte forgvrig tanken pa & melde meg selv til barnevernet da de var yngre
0g jeg la ett ar pa sofaen og hverken klarte a falge til skole /barnehage, smare matpakker eller
sta opp for a si hei nar de kom hjem.

Noen kontaktet barnevernet selv i et hap om & fa hjelp, og enkelte beskriver ogsa at de har fatt god
hjelp:

«Dette var i samradned oss, vi forsgkte & fa hjelp.»
«Codt forebyggende samarbeid med barnevesom vi har tatt initiativ til sjab

For andre ekontakten med barnevernet ufrivillig og traumatisk. | andre avffEningens
undersgkelser har vi sett at kunnskapen om ME og tilngermingen til ME varierer enormt pa offentlige
kontorer, og at hvordan man blir mgtt er sveert avhengig av hvilken persormmaéer (Brathen,

2016; Schie 2014)

Det er lite antall fortellinger om at MEyke har mistet omsorgen for sine barn:
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«Jeg mistet omsorgen for mitt barn. Fikk ikke noen form for hjelp og oppfelging verken far eller
etterpd, noe som gjorde meg enda sykere.

Det har blitt sendt bekymingsmeldinger fra bade barnehage, skole, naboer og helseperspogll
matbutikken:

«Bekymring ble sendt, da en matte presse seg pa butikken. Utmattet, grd og svimmel, med
meget nedsatt gangfunksjon og stor lysskyhet. Beskyldt for & vaere ruspavirket.

«lkke sendt bekymringsmelding, men overlege itidn for barn/unge, skrev brev til fastlege,
og anbefalte henne & sende inn bekymringsmelding, da mitt barn var innlagt pa& ME
utredning»

Flere skriver at sgknader om hjelp fra kommunen farer til bekymringsngadtil barnevernet:

«Da jeg sgkte om hjelpetiltak fra forvaltningen. Forvaltningen har ikke gitt itstigekkelig
hjelp. Star na i d@mal med barnevernet for omsorgen av bama

«Det rare er at det er sgknadskontoret som to ganger har sendt bekytiifbagnevernet i
sammekommune Dette uten a ha veert i hiemmet mitt eller ha hilst pa barna. De sender
bekymring fordi de vil at barnevernet skal veere med & dele utgiftene til stattekontakt og
avlastning. Nar sa barnevernet sier at det ikke er snakk osooyasvikt eller at de er urolige
for barna og at de sender ballen tilbake til sgknadskontoret som da avslar sgknaden om
stgttekontakt og mer avlastninddette er helt absurd. Ogséa denne krenkelsen bade barna og
jeg som syk alenemor matte gjennom da baer@et kom inn. Jeg unner ingen & ga gjennom
det mine barn og jeg ma tale fra denkemmunervi dessverre bori.

| dette tilfellet gikk det pa kryss og tvers:

«Da barnevernetsom jeg selv hadde tatt kontakt med for a fa hjelp til avlastningshjem og
veileching, kontaktet tildelingskontoretforbindelsemedkrise i hjemmet deeig ikke hadde fatt
innvilget BPA \arte Tildelingskontoret med a sende bekymringsmelding til barnevernet.
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7 Vedlegg 7: Hjelpeapparatet

7.1 Innledning

Denne rapporten beskriver en pastgruppe 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 problemfrittBare e liten andel respondenter forteller om gode opplevelsezdmlike
aktgrer, mers de fleste fritekstsvarenbeskrivermanglende hjelp, feil «hjelp» som farer til

forverring, og manglende eller faktigkunnskap om ME.

Dette vedlegget inneholder statistikk som ikke fikk plass i hovedrapporten, i tillegg tiklem re
fritekstsvar om MEsykes og pargrendes opplevelser med helsevedédiv,og kommunale tienester.

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 for de fam 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®) men lindring av symptomer som smerter, sgvnproblemer,
kvalme og mageog tarmproblemer kan bidra til bedre livskvalitet for den syiare en av tre ME
syke opplever at det er gjort tilstrekkelige forsgk frgdepa & behandle slike symptomer

Opplever du atdet er gjorttilstrekkelig
behandlingsforsgk fra helsepersontdr a
lette dine symptomer?

Mage- og tarmproblemer
Kvalme
Smerter

Sgvnproblemer

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

= Ja m Nei

Vedlegg?, figurl: 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 & vite om hvorfor man $hjev i ansiktet, far det klassiske Mikket pa
ayene, ordene forsvinner, venstre side lammes i ben og arm, og hjertet slar urytmisk og med

ekstraslag. Hvorfor smerter gker, utmattelsen blir tyngre, klarer knapt & sta oppreist pa beina,
og lydlysniva n@ ned til null. Hvorfor brenner kroppen?
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Riktig smertebehandling, som ikke understrekes med «ma ikke tas mer enn ni dager i
maneden»... Jeg har invalidiserende smerter hver dag, og tar derfor na medisinen med darlig
samvittighet i tillegg. Som & velge fuen pest og kolera. Jeg hadde ikke tredghne falelsen
oppa alt annet. Rundt 2/3 av de syke opplever at det ikke blir gjort tilstrekkelige forsgk pa
symptomlindring av helsepersonell.»

Fra fritekstsvarene kommer det fram at mange savner symptomlindbiegpplever 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 hart om via andre. @chjr opplevd a fa mer hjelp eller at de

har vaert mer villige til & undersgke osv. nar de ikke har visst om ME. Fastlegen var ogsa klar
over denne problematikken og er unnlater bevisst & skrive noe om ME diagnosen i de tilfellene
jeg har trengt henvisninge>

Andre har opplevd at temaet ikke har blitt tatt opp:
«lkke noe av dette har veert oppe som temaer noen gang.

«De har jo ingen hjelp & galle jeg har vaert hos av spesialister og presentert hele
symptombildeffor - og det som er spesifikt for den sj@isten- sa har de ingen kurde 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 kosthofil lite mageproblemer
og kvalme»

«Lege lite opplyst om naésiner som kan lindre smerterlémedisiner utpravd til na, har mor
og jeg foreslatt»

Selv om legen er villig til & behandle, er det ikke alltid at det er til hjelp:

«Det er gjort mange forsghd symptomlindring av min fastlege, dessverre er det ikke mye som
hjelper stort»

7.2.2 Bytte av fastlege

Fastlegen er sveert viktig for de aller fleste, og utgjer for mange den viktigste kontakten mot
helsevesenet. Mange gir uttrykk for at fastlegen er dereséstatte, og det er fastlegene som
oftest far ros i fritekstkommentarene i denne seksjonen av undersgkelsen:

«Fastlegen min tror pa meg, pa oss. Hun har sagt at jeg kan ringe eller sende melding, sa skal
hun prave det hun kan for & hjelpe. Dessuten,kegtoret 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 innem.

Hvis fastlegen mangler kunnskap om ME kan det imidlertid gjare situasjonen sveeligaftak
pasienten.

Mange MEpasienter har byttet fastlege en eller flere ganger for & fa bedre oppfal§heo 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 oppfalging som MISyk?

Alvorlig - moderat -

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

Ja, en gang m Ja, flere ganger = Nei

Vedlegg 7, figu@: 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 & f& utredning, gammel lege trodde ikke pa.ME

Flere gir uttrykk for at de gjerne skulle byttet, men at de ikkedjart detfordi de er for syke til &
giennomfare et bytte eller de er redde for & fa en som er darligere enn den de har. | noen tilfeller er
det ingen andre leger i kommunen.

«Tarikkebytte lege, da jeg er redd jeg skal bli enda darligere 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 pa
hjemmebesgk cd gang i aret. Hakke byttet ettersom legen mener hun ikke har kollegaer
som har mer tid til hjiemmeoppfelging. Er usikker pa om jeckkamme til & g& fra vondt il
veare, sa tar den lille hjelpen jeg kan fa selv om det er utilstrekkelig.

«Har ingen andre leger & velge riosh »

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 fortiistleger var for darlig etter mange bytter

Ikke alle bytter eforarsaket av pasienten, og det a bli tildelt ny fastlege nar man har fatt et godt
forhold til den man har, kan oppleves som sveert belastende:

«Den MEsyke har fatt tildelt ny fastlege fire ganger de tre siste arene, noe som har veert sveert
belastende. S8omt a forholde seg til/starte pa nytt hver gang, har dessuten opplevd svaert
darlig 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»
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7.2.3 Oppfelging av fastlege

Hva er tilstrekkelig oppfalging av Miasienter? Hva oppleves som tilstrekkelig? Nar man ser pa
sykdomsbyrden for denne pasientgruppen ville det veere neerliggende a tro at pasientene hadde
jevnlig kontakt med helsepersell som holdt seg oppdatert om tilstanden til pasienten. Det ville
ogsa veere nzerliggende a tro at Mike med alvorlig eller svaert alvorlig ME ville f& hiemmebesgk av
fastlege ved behov. Imidlertid handlexsten av fritekstsvarene om manglende tjenestegrlig om

at fastlegene ikke gjgr hjemmebesgk.

«Som pasient er man overlatt til seg selv!
«Star uten fastlege for tiden da det er fulibixog umulig & f&»
«Fastlege ok i oppstarten, na vil han ikke komme hjem lenger.

«Ma krangle med fastlegen forfa henne hjem til meg nar jeg er for darlig til & 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 far gjort med det me
konsekvensen er at jeg star i praksis uten oppfelging awlege.

«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 frarmat det er ikke nok at en tjeneste er tilgjengelig. Hvis tjienesten ikke er tilpasset
den sykes behov, eller hvis tjenesteyteren mangler ngdvendig kunnskap om ME, kan en tjeneste
gjere mer skade enn gavn.

«Patvinges belastende oppfalging av hjiemmesykegioen bra enkeltpersoner mesom
tieneste veldig darlig og umulig a tilrettelegge.

«Fastlege kommer til avtalte hjemmebesgk. Problemet er at min sgnn har veldig liten kapasitet
til & ta imot hjiemmebesgk. Naveerende fastlege stiller spgrsmal ved skjeonisanseinntrykk

og aktivitet er veien a ga. Det er meget frustrerendlk erfaring tilsier at aktivitetsavpasning

er helt essensielt for ikke & bli verre og pa sikt ha mulighet for & bli bedre.

«Dessverre, som nevnt fgr, har min fastlege et inngrodgp&yat GET er brag hvile er feil.

H*n er 100%mot 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 pa ME, for vi kunne hatt
et mye bedre lege/pasientforholthdde h*n bare veert oppdatert pa ME og villig til & ga vekk

fra sin "tro"»

Noen 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 elendign kjeftet hagylydt pa meg pa kontoret. Ter
ikke bruke ham mer, venter til fastlegen er tilbake om 6 mnd. Kjgper privat lege i mellomtiden.
Det blir vi blakk aw.

Ogsa nar tienesten er tilgjengelig kan sykdommen gjare at det er vanskelig & benytte den:
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«Fastlegen min holder 8000km unna. Jeg har ikke turt & bytte fastlege etter at jeg flyttet for
over 2 ar siden. Det siste aret har jeg vaert for syk til & kiartelefontimer med legen og er
generelt sa sliten av & matte bruke sa mye verdifull tid og krefter pa & forberede meg til timer
(uansett om det er fastlege, spesialister, undersgkelser osv.). Det krever et enormt forarbeid
med notatskriving, under timenapplever jeg gang pa gang at jeg ikke er i stand til & klare lese
notatene (fordi jeg ikke "forstar" hva som star der samtidig som jeg skal gjennomfgre en
samtale) og hverken far lagt fram serendet mitt og som regel uansett har glemt noe viktig nar
timen erover.X Det er altsd min egen «feil» at jeg akkurat na 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 oppfelging av andre behandlere, som
ergoterapeut(35 %), fysioterapeut (22 %) ellgsykolog/psykiater (14 %), jfr. kapittel 7.1.3. og Figur
21 i rapporten.

Selv om sykdommen ikke er psykiatrisk, kan pasienter ha behov for noen a snakke med:

«Far oppfaling som alternativ til psykolog: hjemmebesgkdrataleterpeut fra kommunen.
(Instans: Pgkisk helse for barn og unge). Sveert god oppfalging m hjemmebesgk

Hvis terapeuten ikke kan komme pa hjemmebesgk, kan belastningen imidlertid veert sa stor at
vinningen gar opp i spinningen:

«Har prgvd det meste atarnative ting men bare blitt sykere datdeever sa mye a komme
seg dit Hadde fysioterapi i 2017 men ble sa pes & komme dit at detuarenn hva
behandling gaMen kunne trengt massasje far a f§ang systemet i kroppen»

«Jeg mater opp hos fsgen nar jeg klarer, ellers tar vi det over telefon. Jeg ma avlyse fysio
behandling nar formen er for darlig til & tale behandling/orke & mgtes>opp.

Varierende sykdomsforlgp kan ogsa begrense muligheten til & benytte seg av et mulig tilbud:

«Fikk gode rd fra fysioterapeut og ergoterapeut under innleggelse pa ME&eRtret pa
Aker i forbindelse med utredning, samt god hjelp av ergoterapeut i kommunen til & skaffe
nagdvendige hjelpemidler like etter avklart diagnose. Har etter dette veert for syk tilta mot
hjemmebesgk av fysioterapeut/ergoterapeut.

Tilgang til behandlere kan ogséa begrenses av gkonomi:

«Jeg hadde god smertelindrende effekt nar jeg fikk gkonomisk bistand privat slik at jeg kunne
ga til kiropraktor og osteopat to ganger i uken. Men dette jeg ikke nulighet til & fortsette
med ogNAWvil ikke hjelpe2

Det er ogsa flere som opplever at det gnsker et tilbud men som enten ma vente sveert lenge eller far
avslag:

«Far ikke veiledning fra ergoterapeut og fysioterapeut som jeg gnsker. (Fatt haslaga
dette og pa forespgrsel om psykisk helsehjelp, sistnevnte sgkt som "last resort" ettersom jeg
ikke far andre tilbud og mente jeg burde ha enredienen form for stgtteperson).»
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«Tok kontakt med ergoterapeut, fikk ingen hjelp de skulle sgke jpar¢ing inkludert penger
tilsma hjg LISYA Rf SNX 9 NbgeenfkkeNehi doyt fraidld a A RSy X

7.2.4.2 Sveert alvorlig syke

Andelen som ikke har fatt tilbud om oppfalging er lavere blant de sveert alvorlig syke, men andelen
som mener de er for syke for oppfalgier ogsa langt hayere. 48 % mener de er for syke til
oppfalging fra fysioterapeuB3 % mener de er for syke til oppfalging fra ergoterapeug®o

mener de er for syke for psykolog/psykiater. Ingen av de sveert alvorlige syke far oppfglging hos
behandle, ettersom de er for syke til det.

Far du regelmessig oppfalging fra andre
behandlere? Sveert alvorlig

Alternativbehandler -— _
Ergoterapeut __ —
Kiropraktor _ _
Fysioterapeut _— —

Psykolog / psykiater -_ _
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80 % 90 % 100 %

m Ja, hjemmebesgk Hos behandler m Nei, er for syk

Nei, har ikke fatt tilbuca Ikke aktuelt

Vedlegg 7, figuB: Regelmessig oppfalging av diverse behandlesesertalvorlig.
Noen er forngyd med oppfelgirg:
«Har sveert god idlog med kommunal hjelpemiddeintoret»

Andre papé&er at det ogsa er behov for oppfalging av sosiorong et generelt behov med
oppfelging for pargrende.

«Pargrende tar kontakt med ergoterapeut ved behov. Kontakt da som regel pa mail/tif.
Hjemmebesgk hvis ngdvendig. Vi savner og har savnet sterkt dpgfiag sosionom. Det har

vi pravd & fA men far ikke. Burde nesten ogsa veert bedre oppfalging av pargrende som egentlig
star i en konstant krise. Pa linje med andre som opplever kriser

I noen tilfeller er et slikt tilbud til stede:

«Vi har besgk av psyku fra sykehuset regelmessig. Den syke for darlig til samtale, men har
tilbud. Men psykologen har samtale med oss naermeste for a hjelpe oss til 8 mester hverdagen
best mulig med alvorlig sykdom.
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7.2.5 Hvem kan du kontakte i en krisesituasjon?

Har du avtale med helsepersonell du kan
kontakte i en krisesituasjon?

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

Sveert alvorlig

Alvorlig

= Nei m Hjemmesykepleie Fastlege
m Lokalt sykehus Koordinator i kommunen m ME-koordinator pa fylkesniva

= Annet (vennligst spesifiser)

Vedlegg 7, figud: Kontaktpersoner i krisesituasjoner.

ME er en sykdom med variabelt forlagp, og situasjonen kan svinge fra dag til dag og over tid. Pasienter
kan oppleve a bli akutt darligere.

En respondent skriver:

«Savner krisekontakiVed akutt forverring oppleves bortfall av stemme, evne til & sta oppreist,
til & 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 dutale med helsepersonell som de kan
kontakte i en krisesituasjon. | gruppen «alvorlig» er det 77 % som mangler en slik avtale.

Respondentene med sveert alvorlig ME har oftest avtale med hjemmesykepleie (23 %) eller med
fastlege (17 %) om kontakt i endesituasjon. 6 % har en avtale med sitt lokalsykehus.

10 % av respondentene i gruppen «alvorlig» har en avtale med fastlege, mens 5 % leanasital
hjemmesykepleie om kontakt i en krise. 7 % svarer «antdtider «annet» forteller pasientene om
ulike hekepersonell som har tatt pa seg ansvar som kontakt i en krisesituasjon ut over sin primaere
rolle:

«Sa langt har (psykiatrisk) sykepleier som kommer pa hjemmebesgk vaert den som har hjulpet
oss ved behov. Hun fungerer som et bindeledd til det kommunaleajgpratet. Hun
utnevnte seg selv til koordinator da hun forsto at det var det jeg og mannen min trengte.

«Sosionomen har sagt jeg kan ringe nar som helst.
Andre opplever at de ikke har noen de kan henvende seg til:
«Fastlegen ba oss ringe ambulanse ognlale for illex»

«Vedtak om mulighet for tilkalling av hjemmesykepleie men ikke til det jeg har behov for! Far
ikke lov & bruke dem til hjelp med ernzering i akutte situasjoner (dette har de ikke tid til
uavhengig av hvor enkelt tiltak som skal til). Oppled matte argumentere/krangle i lang tid

for & fa hjelp til toalettbesgk sa unngar kontakt.
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7.2.6 Utfyllende f ritekstsvar om opplevelser med helsevesenet
Fritekstsvarene om helsevesenet kan kort oppsummeres i dette sitatet:

«Opplever at de fleste gnsker devisensyn og vaere hjelpsomme, men tidvis er hayst
feilinformert»

Noen pasienter opplever a fa god hjelp. En respondent med alvorlig ME skriver:

«Fastlegen er en god stgtte, kommer p& hjiemmebesgk og har jevnlige oppdateringssamtaler m
mor. Fastlege er tilghgelig p& mobil, noe som skaper trygghet sehvvi aldri har ringt. Vi har
sykepleier en gang i ukeet nydelig menneske. Det gjar at vi fgler oss mindre alene, og det er
godt at noen utenfra ogsa selen syke og evt. forandringer.»

En pargrende skriver

«Vi har i tre ar hatt et godt samarbeid med Ambulant rehabiliteringsteanxxgdleg vet ikke

hva vi skulle gjort uten kontakten med dem. Vi har opplevd at sykdommen er blitt forstatt og
tatt pa alvor. Det har veert sveert begrenset hvilken kontakt dekbane ha direkte med min

sgnn, men de har veert en god stgtte for meg. De har en helt annen autoritet enn meg i forhold
til fastlege, MEeam og alt av offentlige kontorer og etater. Det er en stor skuffelse for oss at
de ikke lenger har ansvar for min s@ie har fijernet en ordning som faktisk fungeste.

Selv om gode opplevelser trekkes fram, er det sveert mange som har hatt til dels sveert negative
opplevelser av helsevesenet. Enkelte refererte uttalelser fra helseperdiggglt 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 statte fra en medisinskfaglig personeelisinskfaglig
milja!»

«Bade jeg og min partner som er pargrende fgler oss veldig alene om sykdommen og
helsesituasjonen. Det ertet helhetlig helsetilbud for Masienter som har alvorlig grad. Vi

blir helt overlatt til oss sef | Xitt magte med helsvesenet blir jeg mgtt med medfalelse, men
jeg blir ikke mgtt med kunnskap eller forstaelsen av at jeg er en pasient som er alvoslig syk.

Mange understreker hvor viktig det er at all hjelp skjer pa den sykes premisser, og pa en mate som
gjgr at man ikkeisikerer & gjare den syke sykere. Flere understreker hvor viktig det er & samarbeide
med de pargrende som hjelper eller pleier den syke for & na fram til et best mulig tilbud.

7.2.6.1 Sveert alvorlig syke
Fritekstsvarene fra respondenter med sveert alvorlig MEtgtat sett negativt bilde av mgtet med
helsevesenet. Et fatall er imidlertid fornayd med den hjelpen og oppfalgingen de far:

«Fastlegen har pa eget initiativ satt opp fast hjemmebesgk hver 5. til 6. uke, og gir seg god tid.
Skriver ut resepter for medigr til symptom lindring. Samtaler med pargrende farst, sa
undersgke pasient og samtatey oppsummering med pargrenddgiemmebasert helsetjeneste

har valgt ut 2 faste pleiere som gir far avlgsning 2 dager i maneden + opp til 5 dager fri for a
kunne reiséort. Hiemmesykepleier kom Injefor & injisere B2-sprayte Tannpleier kommer

annen hver manetbr kontroll og fluorpenslingflannlege kommer hjem til oss og utfarer
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tannbehandling i den grad det er mulig. Vi opplever meget en meget positiv holdning og
hjelpsomhets

«Tok ett &r 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 forstaelse for min sykdom, og jeg
kjenner meg godt ivaretatt av dem.

«Kontaktsykemier haralltid veert en god statteog den eneste som forsto og gjerwvite leere
mer fra ossFastlege har veldig lite erfaring ned Mien er en veldig god statte for hele
familien. Vi ville ikke ha klart oss uten fgisioterapeutsom er den, sammen med
kontaktsykepleigrsom har matte leere seg ME og lytte til oss og ghenmye av tradisjonell
fysioterapifor & hjelpe 0ss.

Mange kommenterer imidlertid hvor lite kunnskap om ME som finnes, og at helsepersonell ofte er
lite villige til & hgre pa pasientetler pararende.

«Opplevelsen i helsevesenet har vaattde vet generelt ingenting oME,og at mange fortsatt

tror at det er en psykisk sykdom. Mange tror ogsa fortsatt at jeg ma oppmuntres til a trene

meg opp, noe jeg vet IKKE fungerer. Fastlegene \ag séingenting onME, og jeg har bla.

blitt fortalt at jeg «lager mine egne symptomerDet sa ogsa to nevrologer pa fylkessykehuset

mitt. En lege pa gastro sa at ME ikke eksisterer, at det kun er en annen sykdom man da ikke har
klart & rede ut»

«Detsom gar igjen er at de som ikke er helsepersonell ikke forstar hvor syk datter er, samt at
de innehar et vanvittig lavt kunnskapsniva om Mg i saerdeleshet om svaert alvorlig ME

syke. De har ogsa mottatt kopier om hvordan sykdommen arter seg og hvanr Béealvorlig

syk MEpasient taler. De har dessverre ikke vilje og kunnskap til & ta til seg denne
informasjonen. Situasjonen blir sveert last da foreldre star pa for a fa riktig hjelp samtidig som
vi avviser hjelp som kan gjgre datter mye sykeasies. nange forskjellige pleiere
(Hjemmesykepleieny.

«Vi har ytret gnske om liten gruppe fra hjemmesykepleien for at den syke skal bli godt ivaretatt
uten a bli ytterlig darligere med hjelp fra ME lege og fastjegenuten hell. Vi har ytret gnske

om atden MEsyke kan ha BPA og ha far som ansatt med hjelp fra legeeaeuten hell. Vi ber

om ydmykhet som kan vaere et godt verktay for & komme ME syke nagmmmaten respons.

De mener at de skal kunne ivareta den ME syke uten hjelp fra foreldre.

For de pargrene kan det veere sveert vanskelig a sta i en evig kamp for & fa ngdvendig bgelp
samtidig hindre at feil hjelp gjer den syke sykere:

«l en sa teff situasjon som vi lever i, kan jeg si uten tvil at alle mgtene med de som burde vaert
der for a hjelpe oss mdrar gjort det motsatte er det vondeste, det som tar mest energi og

flest tarer. Mye verre enn selve det a sta i en sa alvorlig situasjon. Jeg gruer meg for a ta
telefonen pa grunn av mange ubehagelige samtaler og utsetter & apne mail eller post fordi vi
har mottatt s mye ubehagelideg er alltid beredskap til & matte forsvare hvorfor vi trenger

det vi ber om /tilretteleggingen som er ngdvenditler & stoppe ting som vil fa henne verre.

Kommunen og lokale sykehus bar ha retningslinjer for a tilgpssestene. De bgar ogsa kunne
sende personell med kompetanse pa det de skal sa de ikke setter pasientens liv i fare.
Ambulante team ville ha veert en stor fordel

141



Det finnes flotte enkeltpersoner som gjer det de kan for & bidra. Som viser forstaelse, 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 instahstsevesenet:

«Har opplevd respekt og forstaelse for atdyimen er fysisk fra fastlege, NAV
hjemmesykepleie, bistandsavdeling og ergoterapeut. Har negative erfaringer etter kontakt
med lokal og universitetssykehuBe tok ikke hensyn til viktighetenr akjerming fra lyd og lys
under innleggelse, noe som farte til stor forverrelse av sykdommen. Ble ogsd matt med en
holdnng om at sykdommen er psykisk.»

7.2.6.2 Alvorlig syke
Det er flere i gruppen «alvorlig» som forteller om positive opplevelser i helsevesenetgeuppen
«sveert alvorlig». De positive opplevelsene er likevel i mindretall.

«Helsesgster har veert fantastisk. Det samme gjelder de vi na har oppfelging av fra sykehuset
(overlege og kognitiv psykolog), selv om kontakten er altfor sjelden. Skulke deidiantes

bedre utviklede hjemmetjenester og f.eka MEsykepleier. Pargrende har brukt mye krefter

og tid pa a finne hjelp.

«Har god fastlege med MEinnskap»

Erfaringene er sveert blandet og de fleste respondentene forteller om bade gode og darlige
opplevelser.

Selv om helsepersonell mgter den #¥ke 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 gjore lite.

«l mgte med engltpersonerer de fleste helt fantastiske eDer hele "systemet” rund¥iE-syke
som er for darlig, alt fra kunnskap om diagnosen, behandling, ungdvendige kommentarer,
OSV.»

«En veldig forstaelsesfull fastlege, men han har ikke sa mye a tilby utenom ngredag at
han viser forstaelse.

«Har en god fastlege som forstar sykdommen og alvorlighetsgraden, og sender meg
videre/hjelper med sgknader 0$VAVog prosessen med & fa pa plass hjelp i hiemmet har veert
en sveert krevende prosess. Jeg opplevelserdrbarssituasjon at det er sveert lite kunnskap

om sykdommen, noe som gj@r at jeg og familien min ofte har matte "kjempe" og "forsvare"
hvor darlig jeg er. Det har veert (og fortsetter & vaere) en stor pakjenning som jeg gjerne skulle
veert foruten»

«Har begymha fa oppfalging pa MSenteret pa Nordas, og er forelagpig veldig fornayd. 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 pa meg, og som til og med gir meg gkidrjul Veldig

kjekt & komme dit og bli hgt.

«Var fastlege er apen og nysgjerrig, men er like oppradd som oss. Hun er jo bundet og kneblet,
nar det kommer til utprgvende handlinger, selv om det dreier seg om enkle ting som andre har
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symptomlindring av. Deba 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 pa ME, kunne eg kanskje ungatt a bli so darleg som
no.Hadde eg fatrad om aktivitetsavpasnineg

7.2.6.4 Det er viktig & bli trodd og forstatt
Det kan bety sveert mye & bli matt med respekt og forstaelse:

«Jeg setter sa pris pa de som gnsker & forstd. Som ser at de ikke kan sd mye om dette, og som
spar og lytter i stedet for a foklare meg at de kan dette bedre enn meg (med hgy stemme og
mange ord, etter & ha fatt beskjed om & ta hensyn, og dermed beviser det stikk motsatte). Og
selvfglgelig er det helt fantastisk med de som kan s& mye at de kan hjelpe meg med & forsta
sykdommenDe er jeg uendelitakknemlig for. De som har tuét 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 sa etter og som var den fgrste somusavar
alvorlig sykb

7.2.6.5 Blandede opplevelser
Det gar igjen at opplevelsene er sveert ulike. Noen mater helsepersonell som er kunnskapsrike og
flinke, mens andre oppfarer seg pa en mate som kan minne om trakassering:

«Utredende lege pa sykehuset viste esegwnedlatende og skeptisk holdning. Fastlegeletr

a kontakte, men hun nekter & dra pa hjemmebegagoterapeut fra kommunen falger opp

hver 14 dag med samtale og avspenning, uten henne vet jeg ikke hvordan det hadde gatt.
Fysioterapeut med avtale ffsto ikke ME og gjorde at jeg ble sykere. Na betaler vi en privat jeg
har tillitt til og som lytter til hva som fungerer for meg.

«Farste lege gjorde meg mer syk, pressefjimebb til jeg knakk og trengte hjelp med alt, det
er bedre nd med ny lege, dagjfikk beskjed om & bare slappe av og gjare bare litt av det jeg
tror jeg kan»

«Min aller fgrste fastlege bare "blaste det bort" nar jeg aller fgrst begynte a bli syk, og tok meg
ikke serigst nar jeg fortalte om hvor sliten og utmattet jeg arhan gkk av med pensjon

noen ar senere fikk jeg en ny fastlege, etter en stund samlet jeg mot nok til a prave a fortelle
han om hvor utmattet og sliten jeg vatan tok meg serigst, og han gjorde alt for a finne ut av
ting. han tar meggerigst, og hjelper meg reae. Ker gang min mor er hos han, sa sgzmnm

alltid hvordan det gar md meg. er ekstremt fornayd med fastlegen jeg har na, han ser virkelig
hver enkelt pasientlegkunne ikke veert mer forngyd med min fastlege!

«Har for det meste mgtt negative aktgrergshunntak av de jeg na gar til (1 fysioterapeut,

fastlege og venteliste hos psykolog som jeg har mgtt en gang). Hos de positive aktgrene (de

a&2Y KIFENJ F2NBRGASt&asS F2NJ KGOl a9 FlLl1dArAal SNO YD4
K2Sft LIS RS 3 at\e§ bare yart&tiden til djelp. Jeg sitter derfor igjen med: 1. Redsel

for & ikke bli forstatt dersom jeg skulle pravd & sgke mer hjelp. 2. De som vil hjelpe fgler at de
dessverre ikke har noe & bidraechfor & bedre situasjonedeg ender derfor opped a ikke ga

til noe seerlig behandling, og faler meg ganske hjelpelgs og motlgs over hele situasjonen. Det

fgles som at det ikke er noe hjelp &fa.
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7.2.6.6 «Jeg sier ikke at jeg har ME»
Enkelte pasienter unngar & nevne at de har ME, fordi de feler at da urderikke legen naermere
nar nye symptomer kommer.

«Bare negativt. Jeg forsgker & unnga & 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 & ha
0SS som pasiger, det er mitt inntryklke:

«Opplever det som problematisk at pasienter ikke kan fa bedre oppfalging av ME senteret eller
andre lignende spesialister. Fastleger gir ikke tilstrekkelig oppfalging da de ikke har kapasitet,
ei heller kunnskap, som de selersiAndre i helsevesenet ler av ME diagnose og snakker om
trening, psyke oswg lytter ikke. Fastlegen skriver ikke pa henvisninger at jeg har ME diagnose,
fordi vedkommende sier jeg ikke kommer til & bli utredet ordentlig hvis det star ME pa
papirene. Jg 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 oppfarselen deres oppleves i
mange tilfeller som trakasserende:

«Som godt sksen kvinne i rullestol fgler man seg absolutt lavest pa rangstigen. Har blitt
latterliggjort, blitt hanet og kjeftet pa hos tidjerefastlege, hos psykolog, hos spesialister pa
sykehus, sykepleiere pa sykehus og seerlig hos naveaerende vikar for fastlege.

«Fastlege som har sagt at sykdommen kun er psykisk og sagt direkte til oss at vi ikke er gnsket
som pasientep

«Nevrologen som farst skulle utrede meg for ME, tok med hardt i hAnda pa venteveerelset og sa
"Jeg tror ikke pd ME". Resten av konsultasjonerlika utrivelig. Har aldri lest sa mye faktiske
feil i en epikrise noen gang.

«Reumatologen jeg var hos under utredningen er min darligste erfaring. Han vaarudigant

og pasto at ME var bare tull og en motediagnose. Han sa krast ifra at om alle damegler

seg litt slitne skulle legge seg ned i frykt for & bli sykere kommer det til & ga darlig med Norges
land i fremtiden. Dette skrev han ogsa i epikrisen.

«Hadde en fastlege gjennom mange ar som absolutt ikke tror pa ME. Hun mente at det var
psyksk. Men samtidig mente hun ogsa, at mine voldsomme ryggsmerter ogsa av psykisk
betonet. Det viste seg a vaere en sveer protasav de starste kirurgen noen gang hadde
settl»

«Fgler seg som en kasteball. Ulike spesialister kjenner ikke til ME. Selfgneéygd grunnet
ME kan man komme til @NH, endokrinolog mm som ikke tror pA ME, og som ikke legger vekt
pa det i det hele tatt nar en har reelle helseproblemer.

«Har hatt sa nedverdigende og farlige opplevelsesylkehusat jeg ikke gnsker helsehjelprde
mer. Fatt sykehusskrekk

«Grusomme opplevelser pa sykehus, igjen og igjen. Blir pafaert kraftig og langvarig forverring
pga. inkompetanse og maktarroganse. Selv om noen har forstaelse, klarer de ikke tilrettelegge
praktisk. Har blitt kjeftet pa, straffaned & ikke fa mat blant annet, informasjon om medisiner

144



jeg ikke taler blir ignorert fordi jeg bare er pasient. Jeg drar ikke frivillig pa sykehus igjen, og
ikke med mindre det virkelig star om liv. (Og kanskje ikke da heller.)

7.2.6.8 Alt henges pa MEknaggen

Here sier at de faler seg veldig alene med sykdommen, uten noen form for oppfalging. 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 a vite om noe étiamer sjekk eller oppfalging, og skulle

derfor gnske at jeg hadde en oppfalging som hjalp meg & sette sgkelys pa ting som potensielt
kan hjelpes med, og kanskije faste praver for a se at ikke noe annen sykdom har sneket seg inn,
0g jeg bare har avskrevebm ME sympton»

«Siste tur til lege: Vakner opp i panikk og lammelse, gjentatte netter.. Legen sier dette er nok
enda en ME greie. Tar blodprgver og blir sendt hjem. Forstar selv at dette er alvorlig og drar
videre til privatlege. Der blir jeg tatt sesig og henvist til utredning for sgvnape.

«Jeg er glad for at den fastlegen jeg byttet til feb 4r siden en yngre kvinnesa hva som var
galt med meg og sendte meg rundt paremdgangfor & fa avklart hva som feilte meg. Til slutt
ble diagnosen dtiav Universitetsykehuset i Na¥drge som har en spesialavdeling for dette.
Men etter det- 3-4 ar siden har jeg ikke hatt noe kontakt med sykehusgtlite med

fastlegen Orker ikke a gjare annet enn a forsgke a klare meg selv som bestdet er.

«Fastlgen er god og gjer det jeg ber han om, men savner et behandlingstilbud, smertelindring
uten omfattende bivirkninger og hjelp i akutte situasjoner (det er uaktuelt a ringe ambulanse
da kun de som kjenner meg godt vet hva de kan gjgre).

«Min erfaring er atsa lenge legen vet at jeg hBE, resignerer vedkommende og blir litt
handlingslammet. Alt putteshiE-sekken og det er egentlig ikke noen vits i & oppsgke lege. Jeg
ma selv komme med konkrete forslag/spgrsmal om a prave behandling eller méelign

foreslar aldri noe selv, og det r ganske fortvilende. Na har jeg en periode blitt veldig mye sykere
med en del symptomer jeg aldri har hatt far, men jeg blir ikke hart eller tatt alvorlig. Legen tar
en blodprgve i fingeren og sier alt er normalt. Og detetr lngen forslag til hva som kam lette
svimmelhet, trykket i hodet osv.

7.2.6.9 Manglede oppfalging av andre diagnoser og utredning av nye symptomer
For MEsyke som far nye symptomer eller som har andre diagnoser ved siden av ME kan det veere et
stort problem &fa utredning eller oppfalging hvis de er ute av stand til & reise til lege/sykehus:

«Det er skremmende a falle gjennom systemet: en ting er & ikke fa oppfelging i forhold til ME,
men verre er at jeg ikke far undersgkelse for andre sykdommer, seerlig e lola pldre og

dermed gkt sannsynlighet. Siden jeg bor alene og INGEN vet noe om plagene og
hverdagsfungering, fordi har verken pargrende eller noen fra helsevesenet som falger opp, og
jeg klarer ikke mate opp til timeavtaler, jeg taler ikke & snakkgeggreier ikke & tenke sann

at jeg kan strukturere + skrive en oversikt over plagene, altsa jeg far ikke formidlet noe. Det
gjelder tannlegen ogsahadde 45 hull sist jeg var der for 9 ar siden, sa har levd med mye
tannverk i noen ar na. Vet bare ikkea jeg skal gjare for a fa tilrettelegging, og slik gar arene.
Men hvis jeg presser meg, slik jeg gjorde Méd, vil en ytterlige forverring fare til at jeg blir
pleietrengende, sa det gar bare ikke.
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«Jeg fikk i flere ar ingen helsehjelp til trosseénorme smerter og behov for hjelpet viste seg

til slutt at jeg hadde kreft som var kommet lan@e farste ukene var det veldig vansgel fa
sykehuset til & forstavilke hensyn som matte ta i kreftboehandling@ag opplevde at det ble

bedre etter hvet, men selna etter et helt ar sa forstaredfremdeles ikke hvor syk Jeg eg,

sender meg alltid hjem for tidligelv om jeg ber om a fa veere lengkg har sa sgkt om
sykehjemsplass flere gangemen jeg far alltid avslag fordi de ikke har pladden etter at jeg

fikk kreft har jeg fatt en veldig fin fastlegeg hun kommer pa hjemmebesgk hvis jeg ber om

det. Jeg opplever at hun forsgker a hjelpe meg selv om hun kanskje ikke har s& mye kunnskap
omME. Sa etter at jeg fikk kreft s& endrat seg veldj og jeg faler jeg far mye mer hjelp nd i
motsetning til fgr da jeg ikke fikk noen hjelp

7.2.6.10 Redd for & 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 innlaugt sykehus:

«Fgler meg alene. Er livredd for & bli sykere for jeg vet at jeg ikke vil tdle a legges inn pa
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 a dra til lege.

«Fgler marikke far noe hjelp med noe. Blir satt til siden og ikke tatt serigst. Fgler 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 tappsy og blir totalt utslitt av &
kjempe 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:

«JXg far ikke engang time hos spesialisthelsetjenedtstiegen har sendt flere henvisninger
ang. time for meg péa sykehusetngenting...Fastlegen min er meget forbauset oveijey ikke
engang far en timeJeg har alltid vaert mentalt sterk og det kommer godt med nar man har fatt
sykdommen ME. Det gjelder dea dag av gangen og gjare det beste ut av hver-dame

gleder i de sma tingikke la hapet briste om en dag & fa bli fristen jeg etterlyser

smertelindring mens det forskes pa en kan mulighet til litt livskvalitet i dette marerittet av

et smerehelvete!Fastlegen min sgkte om naeringstilskudd/flytende fade fra apoteket fordi jeg
er sa kvalm at jeg har store problem med a fa meg naafslag- jeg har ME... Hdde jeg

derimot kreft kunne fastlegen begynne behandling gyeblikkelig.....takk?!?

7.2.6.12 Hjemmebesgk
Mangetrekker frambehovet for hjemmebesgk:

«Strevde mangenanederfor a finne en lgsning for a fa tatt blodpraver hjiemme. Endte med a
fa hjem en privat bioingenigr som vi betalte selv

«Det er veldig vanskelig & fa hjelp av fastlege da han ikkkesidskomme pa hjemmebesgk

enda det er kort reisetid. Hemmepleietjenesten nekter ogsa a komme a ta blodprgver da de
finner det vanskelig pgalarlig trening. Sa jeg har f.ekeentet pa a fa tatt nye blodpraver i

over 6 mnd etter at jeg havnet pa akuttpga. ME i november. Legen tar timer med pargrende

og presser for at jeg skal bli innlagt p& sykehus for praver i stedet for at han hjelper meg her jeg
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er. Det er uaktuelt slik situasjonen er na da jeg er alt for syk til & reise. Dessverre er fastlegen
min den beste pad ME i vares naerhet, enda man ikke skulle tro det om man kan si det sann.
Finner hele situasjonen veldig vanskelig og det skaper mye bekymring ograngst.

7.3 NAVz gkonomi

7.3.1 Ytelser fra NAV

45 % av pasientene i gruppen «alvorlig» mottar ufgretrygd3®8o mottar AAR.gruppen «sveert

alvorlig» er det ogsa 45 % som mottar ufgretrygd, mens 19 % mottarD¥%aRr en betydelig starre

andel av dem som har sveert alvorlig ME som mottar ytelsen «ung ufar» i gruppen «sveert alvorlig enn
i «alvorlig». 8% av resndentene med alvorlig ME mottar ingen ytelser AV,

Mange fritekskommentarer vitner om en vanskelig prosess, seerlig nar det gjelder ytelsen «ung
ufgr», der flere saker er i Trygderetten.

«Holder pa med Ung ufer sgknad, men det er en lang kamp.

«Harsak i trygderetten no for a fa ung ufer. Vart ufgr i alder av 25, men er visst ikkje alvorlig
noksjuk til & fa ung ufer i falge NAV

«Nylig presset over fra AAP til sosialstamad

«Sgkte, fikk avslag pgéeil ordvalg. For syk til & orke & sgke pa rsgty om kommune oAV
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 kontakterNvgdnn i

gruppen «sveert alvorligsifr. kapittel 7.2.3. i rapporten. Mer enn halvparten av respondentene med
alvorlig ME opplever kontakten mediAVsom en darlig eller sveert darlig opplevelse, og 80 % mener
at de ikke har fatt god nok informasjon om ytelser, 70 % har ikke fatt tilstrigikhjellpe 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 forholdetNiRVi stor gradpavirkesav 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.

«Tungt gjennom arené bevise alt en ikke klarer. Nederlag og forversing.

«Min sgnn har alltid veert for darlig til selv & holde kontakt &, Jeg har hatt fullmakt til &
handle pa hans vegne. Mange forskjellige saksbehandlere og manglende kontinuitet er
hovedproblemet. Nen saksbehandlere gjar 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 fraNAVser totaliteten i hele var situasjon. Det er sveert vanskelighifétil 4 stille pa
samarbeidsmgter slik at de kan fa et helhetlig bilde av situasjonen og gi rad og veiledning ut fra
det»

«Jeg har opplevd plutselige stopp i utbetalinger flere gakgega. rot hos saksbehandler,
gjerne rundt helligdager og ferier. Lovnad otn<alt er OK» har veert feil og kun takket veere en
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«krisekonto» har jeg klart meg til vedkommende har fatt fikset opp i egne feil. Medfart ekstra
stress for meg. Ble anbefaltkBrs ved farste mgte, hun ble overrasket da jeg fortalte at «det
har jeg deltat pa og jeg ble sykerex». Jeg ble beordret til jobblzeri@gifner pr dag fordi «det

er ikke bra for deg a vaere sa mye alene vet du, du trenger & komme deg ut». Jeg som fortalte
at jeg 1& hele dagnet og kun kom meg ut kanskje 1 time hver 14.dag pa qeifrtidst. Legen

min satte en stopper for jobbleering, hun visst@j jeg var for syk til det.»

Noen harogséa hattgode erfaringer:
«Har hattet veldig godt samarbeid madA\»

«Da jeg etter mange ar mgtte en hgflig og hyggelig saksbehandler som troddegréegeg av
lettelse, samtidig som jeg ikke helt kunne tro det. Hvis dette var mulig, hvorfor skulle s& mange
trenge a vaere uhgflige og nedlatende? Nar dette er sagt: Jeg har forstaeléa\fansattes
situasjoner med press og vanskelige rammer.

Andreopplevde det motsatte, og har hatt til els sveert store problemer i magtet MaAY
Problemene omfatter latterliggjering, mistro, manglende kunnskap om ME og urealistiske
forventninger om tilfriskning, stopp av ytelser, tap av papirer og patvungne tiltakggmm
pasientene verre.

«Saksbehandler informerte om at ME varer i 4 ar.

«Jeg opplevelA\s forventning om at jeg skal bli sa frisk at jeg kommer meg i arbeid som
urealistisk. Det utgjar en tilleggsbelastning.

«Blir mistrodd ang avslag fra Sgrlandetbaéilitering. Sendt brev til fastlege om jeg virkelig
snakker sant Skjgnner ikke at jeg ikke kan ga meg friskere. Meneriéteaing er

nagdvendig for & leere meg til & fa en bedre hverdag, at jeg skal skjgnne at en tur ikke tar livet at
meg, som onjeg trodde det fra fer av. = »

«Den gang jeg matte gi meg i jobben rejeg godta en "kvasipsykiatrisk" diagnose for i det
hele tatt & fa penger til & overleve!

«Svaet vanskelig & fa kontakt med NAM jeg ikke har krefter til & mgte til time ellettsi
timesvis i telefonkger osw.

«Bare motgangrot med papirer og mistrtl spesialistutalelser mnm

«Jeg ble presset til & mate til restarbeidsevnevurdering selv om bade min fastlege og spesialist
skrev atest som sa at jeg var for syRadgivende lege var ikke interessert i mine legepapirer sa
hun. Hun hadde bestemt at jeulle i avklaring. Om jeg ikke skrev under pa & mate 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 lgpet av dette tiltaket, og har hatt varig
forverring i snart 4,5 ar etter dette.

«Mange ar med avklaring, omskolering, utpravirigke noe kunnskap om ME og veldig
fastlagte «skjema» og arbeidslinja og altivitetsfokuset bidro regelrett til forverring. Hvile og
livskvalitet som «aktivitet» burde wéannfart ... det fikk vi endelig gjennom nar sengeleie var
et faktum. Ekstremt slitsomt a bevise hva en ikke klarer

148



«Livet star pa vent. Har ventet 6 mnd pa svar fra overled¥®M Veien videre da jeg ikke
klarte & g& ut i tiltak. For syk til at dauk male min restarbeidsevne og det var ikke godt nok
ifolge saksbehandler.»

«Det & matte stille opp til mgte hd$AVog til lege for flere legeerkleeringen, har fart til en
sterk forverring kunne jeg velge om igjen, hadde jeg heller levd av tigging.

Deter utmattende a «slass» mdtAV, ogsa for de pargrende:

«Sveert negativ. Orker ikke & ta kampen nar man fgrst har fatt nei. Som pargrende tappes en av
all energi»

«Jeg er ikke i tvil om at jeg har blitt betydelig sykere. pgaalt stress soAVhar pafat meg.

Det har veet gjort mange feil, som jeg har méttet ordne opp i og jeg er stort sett for darlig til &

ta meg av ting fra far av og har heller ingen som kan hjelpe meg med sant.gKar fiatt

automatisk meldekort i flere ar, men plutselig fikk jeghkjed om at det var stopp i AAP

utbetalinger for ca2 manedr siden, og begrunnelsen var at jeg ikke hadde sendt inn

meldekort. Dette viste seg a vaere en feil fra deres side, men det tok over 1 maned & ordne opp i
og pafgrte meg ungdvendig stress.

«Datter har klart seg utrolig bra psykisk sett, men jeg blir redd for at grensa er nadd hver gang
de gir henne "et slag". Det har gatt bra hittil, men det er tydelig at de ikke skjgnner et de har
med syke mennesker & gjgre. De er sa redd forvaltningen, mal fiaengang hos dem de har
ansvar for. De glemmer a fremme de sykes sak og situasjon i redsel for ikke & gjare en god nok
jobb»

«Har no sak i trygderetten fortNAVmeiner eg er for sjuk til & jobbe eller studere, og
kvalifiserer til 100% ufar, men egikkje alvorlig nok sjuk til & f& 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 pa sofaen. Det er dessuten
diskriminering av v@pasientgruppe & kreve at vi ma vere sengeliggande for & f ung ufer,
mens andre diagnoser ikkje treng vere sengeliggande.

En respondent skriver at vedkommende ikke fikk innvilget ufgretrygd, og er henvist til sosialhjelp:

«Jeg er sa darlig at jeg ikktaker noen som helst kontakt m&tAV. Den kampen har hatt sa

stor pakjenning pa 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
inntekti mange maneder. Sgkte om sosialhjelpen. Tok flere maneder for a fa innvilga den.
Fortsatt utrygg. Ma sgkes hver maned pa nytt. Far ingen informasjon nar pengene kommer og
om de kommer i det hele tatt. Jeg faler at jeg er fratatt ikke bare helsa ognfieatlle rester

av verdigheten...»

«Fatt avslag pa sgknad om ufgre for andre gang na med krav om gradert trening og kognitiv
terapi. Er 12 ar siden jeg sluttet i jobben. MistetA?Pog har ikke krav pa noe under klage pa
vedtak. Mange er i samme sitjas. Detviktigste nder det NAMar riktig info om ME og vi
slipper denne belastning

Det er en lettelse nar man ikke lenger behgver a forholde ségNlenger.

«Na har jeg hatt trygd i s& mange ar at jeg slipper helt & forholde meg tibdem.

149



7.4 Kommunal e 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, hjemmehijelp eller
hjemmesykepleie. En gjenganger i fritekstsvarene at de syke pafrasseg disse tjenestene fordi
tienesten ikke var egnet for den sykes behov, og pafarte den syke forverring og gkt belastning i
stedet for & hjelpe.

7.4.1 Opplever du at du far tilstrekkelig hjelp fra kommunen?
Fritekstsvarene under forteller om frustrasjorehregelverk, 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 & ta
hensyn til diagnosen i denne fas&a jeg matte trekke sgknaden.

«Hadde hjelp i hjiemmet til praktiske gjarenf@h vernepleier som ble satt under ordningen
stgttekontakti en prgveordning), siden hjenatmelp vil veere for krevende. Dette fungerte
utmerket, men fikk kun pragveordning for L>ar

«Hjemmehijelp er elendig, forstyrrer mer enn de hjelper. Vi taler jo ikke lukt, lyd eller prat, og de
kommer med parfyme og krever a fa bruke stavsogenekter & vaske gulvene rene i stedet.»

For noen blir Ilgsningen at en av de pargrende har omsorgs#er hjelper pa annen mate:

«Jeg er for syk til & motta hjelp (mgater, telefoner, noen som kommer hjem til meg), jeg far mat
levert ca. 1 gang i maneden av et familiemedlem eller en venn. Det er den hjelpen jeg far av
praktisk slag. Og noen ganger hamnmor 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 taler stayen. Dessuten ser jeg familie sa sjeldent at jeg har et enormt behov for a
bare vage sammen med dem/henne den lille tiden vi har «til radighet» og jeg er sa vant til a ha
det pa halvtolv hjemme pganinimalt med husarbeid at jeg overlever uten, nar jeg hele tiden
liksom ma velge mellom a fa hjelp eller veere sammen og fa litt fotmasmsjangene jeg

taler bergring»

«Pargrende (foreldre) mottar omsorgslann, og tar seg av de helt ngdvendige oppgaver i
hjemmet. Dette er a foretrekke fremfor andre former for hjelp/assistanse. Hiemmesykepleie
kommer kun innom 1 gang pr. ar for a ta ngdvigiecblodpraver 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 tjeneter: Ordninger er ikke tilpasset Méykdommen, det forventes sveert mye av
paragrende, men paragrendes behov blir ikke sett. Det er ogsa belastende med mange ulike hjelpere
som ma instrueres, og som ikke har kunnskap om ME.

«Nar det gjelder BPA sa har eg beskom deingen vits i sgke da mitt hjelpehov ikkje var sa

stort som 25 t veka, og det er sant. Men eg trenger sa absolutt hjelp. Na har eg sgkt heimehjelp
og fatt 1 t kvar 14 dag. Eg har ein mann som fekk utmattelse for 2 ar siden. Jobber 20 % testen
AAP, han treng kvile fleire gonger om dagen. Fordi han er spgisgr eg meg til & avlaste han

Dette blir ein ond sirkel og ikkje muligheter til tilfrisking. Hiemmesykepleie har eg iht. sprayter,
noko mannen overtok fa det blei belastendeaiulike folkinnom som og pratet, ein del pratet
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masse. Det er lite kunnskap og darliggdninger som eg blir mgtt aeg det er belastende og
heile tida forsvare sin sjukdomette gjer at vegrer meg til a sparre etter pjel

Flere gir uttrykk for at de ikke vissté 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/tiltal!
«Vet ikke om denne ordningen

Selv de som visste at det var ordninganloppleve det som en for stor belastning & skulle sgke pa
ordningene:

«Bruker ingen av disse, kunne tenkt meg hjelp, fBR#0g hjemmehijelp, men har ikke orket &
sgke ellersette meg inn i hvordan jeg kan sgke

«Har ikke energi til & sette meg indisse tingene og sgke
Sgknadsprosessen kan veere sveaert lang og tung, og avskrekker fra & sgke pa andre ytelser:

«Fikk avslag om hjemmesykepleie da de mente jeg var for frisk og matte kunne bevege meg og
trene mer selv, til tross for flere legeattestekldHil slutt hjelp av psientombudet og skrev

klage ®m skulle bli sendil fylkesmannen, men da snudde plutselig kommunen og har

forelgpig innvilget inntil 1 ar. Jeg har ikke vaget & sgke om annen hjelp da denne prosessen har
veert for krevende og jeg haeller ikke kjennskap til alt som nevnes oversher.

Andre benytter seg av private tilbud i tillegg til det offentlige tilbudet:

«Vi har et privat rengjgringsbyra som star for rengjgring, hjemmetjenesten gjgr annet
husarbeid+ lager og serverer luns;j tilég pa senga. Vi er forngyd med begge aktarene.

En stor andel av respondentene forteller at de ikke gnsker de ulike ytelsene. En av de viktigste
arsakene er at de ikke orker a ha mange personer rundt seg. Mange mennesker betyr mange
sanseinntrykk, mye lydg bevegelse, noe som er en sveert stor belastning pa pasienter som er sveert
falsomme 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 belabtamegskriver 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 kibattieg ma vaere oppegaende og
forklare/veilede og det greier jeg ikke.

«Kunne tenkt hjelp til & handle om og lage mat uten at den som kommer skal veere sa ille sosial
...Jeg trenger bare mat ikke & bruke meg opp pa det sosi@lenok vanskelig a fstd for de
som er vant til at eldre trengefer det sosiale

«Fordi jeg bor i en ettoms leilighet, og verken orker & forholde meg til nye folk eller & ha folk
oppa meg, og heller ikke kan forholde meg til faste avtaler, er ikke disse tjenestene d&tuelle
meg na. Etter mine erfaringer med NAV og helsepersonell, er dette enda mindre.aktuelt

«Orker ikke ha mange ulike pers rundt meg, med uvitenhet og stadig oppleering og forklaring,
tross gode planer mm
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«Jeg fikk tilbud om hjemmehijelp til vask og steyieg av gulv. Tjenesten er satt ut til privat
aktgr, det kom flere personer samtidig, forskjellige personer, mye stay, roping og de trodde jeg
var tunghgrt siden jeg ikke hele tiden svaste

Flere har fatt avslag, bl.a. med begrunnelse i at de har familie
«Null hjelp sidexmannen kan gjar alt>. Fat beskjed ondet av et team og derfor ikke kiz»

«Meget vanskelig & f& hjemmehjelp i min kommune. De skylder pa at jeg har familie og mener
partner ma sta for alt. Det gar jo ikke. Partner er i full jobb agdine egne helseutfordringer.

«Har ikke hatt behov for dette enndeldigvis har familien min stilt opp med jevne mellomrom
slik at jeg klarer meg. Skulle jeg bli darligere vet jeg ikke hva jeg skabgjare.

7.4.2 Koordinator

Paragraf 21 i Helseg omsorgsgnsteloven sierFor pasienter og brukere med behov for langvarige
og koordinerte tjenester etter hels®g omsorgstjenesteloven, skal kommunen tilby koordinator,

jf. helse omsorgstjenesteloven §Z. Dette gjelder uavhengig av om pasienten eller brukesasker
individuell planKoordinatoren skal sgrge for ngdvendig oppfalging av den enkelte pasient eller
bruker. Koordinator skal ogsa sikre samordning av tjenestetilbudet og fremdrift i arbeidet med
individuell plar»

Respondentene ble spurtHar din kenmune oppnevnt en koordinator for deg?

Som med alle andre hjelpetiltak som omtales i denne undersgkelsen er det viktig & papeke at det er
essensielt at de som skal hjelpe har god og oppdatert kunnskap om ME og god forstaelse for
pasientenes behov. Alldélp ma skje i samrad med pasient og pargrende og pa pasientens premisser.
Malet ma veere aefte lindre, alltid trgste aldriskade.

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 fastlegerfolde oss til og ser ikke
hensikten. De fa telefonene méAVi aret, og det arlige matet med tildelgskontoret(for a 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 %

m Ja = Nei Vet ikke

Vedlegg 7, figub: 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 a 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 hjemmehijelp og
hjemmesykepleie fordi de opplever at tienestene bidrar til at dedykere, 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 utfordringee for hjelpeapparatet er:

1 Det ikke tilbys tilstrekkelig hjelp.
1 Hijelpen 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 tjenestemeet 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 sveert utmattet, de har store kognitive
problemer og de er ekstremt sensitive for sansepavirkningiékommunikasjon 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
vaere en stor beldning for MEsyke.

7.44.1 BPA

Brukerstyrt personlig assistent (BPA) trekkes fram av mange som en god diffaisset MEsykes
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 & stabilisere formen.
Jeg ville veert mye sykere BPA. Hiemmehjelp var utmattende og sveert lite hjelpsomt, de ville at
jeg skulle vaske sammen med dem. @nsker megBRAtimer. Var @ kamp & fa det innvilget,

men takket veere en sveert iherdig pararende fikk jeg det. Viktig for meg med regelmessighet, at
jeg vet hvem som kommer nar, og det far jeg ikke med hjemmesykepleie.

«Sgkte om 336 timerMA per maned. Fikk innvilget 2dtsa 1 tme per dag, nar jeg sgkte om
12. Enda kommunen roste meg for sgknaden. Jobbet med den fra august til januar. Prisen var
ogsa sa hgy at vi matte avsla. En times hjelp per dag hjelper ingenting.

7.4.4.2 Hjemmesykepleie

25 respondentemed sveert alvorlig ME, litthwer halvparten av pasientene, hadde hjemmesykepleie.
Det er ingen som er sveert forngyd med tjenestene fra hjemmesykepleien, og det er feerre som er
forngyd enn de som er misforngyd eller sveert misforngyd. | gruppen «sveert alvorlig» er det 6
pasienter som boi institusjon, og det er dermed ikke aktuelt for dem med denne tjenesten.
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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 komgsérsiadig
nye personer som ma instrueres og leeres opp.

En respondent med sveert alvorlig ME skriver:

«Vi har bedt om en ki gruppe, noe som ikke la sgigre. Selv med tydelige prosedyre sa er
det vanskelig at alle gjar likt. Har.c20 - 25 pleiere a fcholde seg tib

«Kun levering av mesiner, men liten forstaelse derfor tar jeg kun imot og lukker dgra. De
kommer ikke inn. Da det er 40 forskjellige som kommer. S& orker ikke noe forholdstil dem.

«Benytter hjemmesykepleien kun de gangene det sissbtodpraves:

Tilfredshet med hjemmesykepleie,
sveert alvorlig

Jeg er forngyd med tjenestene fr
hjemmesykepleien

Hjemmesykepleien har god kunnskap om ME

Hjemmesykepleien er flinke til & bruke permer med
instruksjoner

Jeg ma stadig forholde meg til nye person
T

0 % 10 %20 %30 %40 %60 %60 %70 %80 ¥PB0 %4400 %

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

Vedlegg 7, figub: Erfaringer med hjemmesykepleie, sveert alvorlig (n=25).

30% (130 av 444) av de alvorlig-Bike hadde hjemmesykepleie, og heller ikke denne gruppen er
ikke godt forngyd med hvordan orahgen fungerer.

Tilfredshet med hjemmesykepleie, alvorlig

Jeg er forngyd med tjenestene fr
hjemmesykepleien | L _

Hjemmesykepleien har god kunnskap om ME _

Hjemmesykepleien er flinke til & bruke permer m
instruksjoner

Jeg ma stadig forholde meg til nye person

I I I I 1 l - R—
0 %10 %20 %30 %40 %60 %60 %70 %80 %P0 %400 %

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

Vedlegg 7, figu7: 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 sykdommende gnsker a sette seg inn det som

er ngdvendig. Opplever at de gnsker & gjgre en god jobb. De gjgr ogsa en god jobb, men
marginene er s uhyre sma. Ifglge min sgnn klarer de ikke a veere like stille som meg. Selv om
utgangspunktet er at de skal veere faste pleiere som kjenner rutinene som er innom er det
vanskelig a fa til hele tidem.

«Vi har veert heldige og forholder oss til mak8 forskjellig mest har 1 person som er mest hos
oss. Vi valgte a forholde oss til kun 1 skift men degrboatvar datterma spise 2 kalde
middagsetter og kveldsmat fra termos. Hadde vi valgt ettermiddagsskiftet ogsa er det enda
flere & forholde seg tih.

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

«Hun orker ikke & forholde seq til flere personer, sa hun har ikke ville sgke, da hun tror det vil bli
verre, enn bedre for henne, @ og ungene hjelper henme.

«Antallet personer er umulig & forholde seq til. Vikarer leeres ikke opp til & ta hensyn, na i
sommer har vi mattet si fra oss tjenesten de dagene de har bare vikarer pa jobb. Dette kunne
veert unngatt om de var oppleert bedse.

Mange opplever ogsa mangelen pa kunnskap om ME som et problem:

«Matte stoppe «hjelpen» da jeg ble mye verre etter besgkenerpgaglende hensyn og
kunnskap»

Flere beskriver at de heller vil ha hjelp av familie og venner som forstar ME enn sykepleidra ut
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 nger relasjon og sprayter/stell er gitt opplaering pa til meg som
ektefelle og assistent

Andreforteller om ulike negative erfaringer.

«Har opplevd & sitte & prate med sjef for hjiemmesykepleier og alt virker lovende. Men i praksis
fungerer det darlig . De kjeftet pa meg fordi jeg utnyttet systemet og matte prave sglikke

bare late meg i sengésofa. 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 pafgrt traumer eg ég8k 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 vissempo pa det som skal gjgres. En{gdSient beskriver at hun ikke klarer &
falge med pa tempoet, og at det farer til at ting som skift av bleie eller hjelp til & spise av og til ikke
blir gjort. Det er ogsa en belastning nar pleiere ikke kommer somtavtal
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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 fatt tildelt fra sgknadskontoret er for liten til & kunne
giennomfare de oppgavene jeg har fatt innvilget. Derfor krele¢mt jeg selv starter pa

aktiviteten jeg skal gijennomfare (f.eksegynne a gjere meg klar til en dusj) fer 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 st forstaelse for at det er stort tidspress i denne tjenesten,
men det er uheldig for sykdommen min & matte vente lenge pa hjelp. Av og til har vi matte
avlyse aktiviteten de skulle hjelpe meg med, fordi kroppen hadde innstilt seg og brukte krefter
pa a vaee klar lenge fgr de kommer. Jeg ma ofte snakke og forklare mye underveis i hjelpen,
siden det kommer sa mange ulike folk. Dette gjgr meg verre og ofte er jeg sa darlig etter at
hjelpen har veert he@t jeg ikke klarer & gjgre noe annet den dagen enngeliggengen pa et
mgarkt rom. Hadde de samme pleierne kunne kommet daglig og sé presis som mulig, hadde det
kunne gjort effekten av & ta imot hjelp pa denne maten, bedre.

«For meg er den starste svikten her at systemet ikke fanger opp at det ikke ytesdigdv
bistand til grunnleggende gjgremal, ettersom de i sine journaler har vaer pa plass og tilbudt
hjelp. X

Delvis fordi tjenesten er sa presset pa tid at de ikke makter & stille opp, og delvis fordi de som
mottar henvendelsen ikke forstar alvoret i hvat #oster meg a gjenta behovet, forsvare
behovet, forhare meg om de faktisk kommer dgg opplever det helt normalt & havne i
sirkeldiskusjoner av typen: "Jeg er sultet¥en vi har gitt deg mat* "Nei, jeg har ikke fatt

spist"- "Jo, maten star jo depa nattbordet"- "jeg har ikke klart & fatt spist. Jeg trenger hjelp"
"Er du ikke sulten, da?"Jo, men jeg far ikke tak i maten pa egenhanta, men vi har i hvert

fall gitt den til deg» «jeg har ikke fatt mat sa lenge den er utenfor min reid@e. Jeg trenger

a spise» «Du kan ikke si at vi ikke har gitt deg mat nar den star der» osv.

Dette opplever jeg som sa gdeleggefimlemeg at jeg unngar kontakOfte er

hjemmetjenesten drapen som gjar at formen min blir markant darligere og jeg trenge
langvarig "brannslukking" etterpa for 8 komme meg igjen. Pargrende er pa tilkalling dagnet
rundt fordi tjenesten ikke har tidDet er ogsa utrolig tgft den arrogansen vi mater nar vi
formidler dette. For jeg har et "godt og forsvarlig tilbud" og er dekked hjelp sa det er ingen
grunn for at pargrende skal involver®&r jeg har skrevet dette sa utfgrlig er det fordi det er
hendelser som forekommer ofteg det er umulig & na fram med & klage pa det eller prave a
forbedre dette via ledelsen. Selv na&t dtar i permen om meg bade at jeg kan trenge hjelp
med det eller det, og at hjelp skal gis uten argumentasjon, mgter jeg «hjelp» som gitt over. Og
nar jeg sier at dette ikke er hjelp men gjar meg darligere i tillegg til at jeg ikke far dekket
behovene nmie, 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 ga pa toalettet samt stell m:m.)

«Sveert darlig @mmunikasjon, stadig nye pleiere a forholde seg til, og far ikke beskjed néar de
ikke kommer en dag, og de far meg til & fale meg som en vanskelig pasient, fordi jeg vil ha mer
og bedre informasjon om nar de kommer. Jeg har ogsa fatt beskjed om at jéguikk fast

pleier selv om dette ikke skulle veere et problem ifglge flere av pleierne. Det har veert mye
problemer fra selve sgknadskontoret og koordineringskontoret, og jeg lurer pa om arsaken er
at jeg farst fikk avslag pa sgknad og klaget med hjelp disigmtombudet»
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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 dekke aktuelt for
dem med denne tjenesten.

Det er flere grunner til at respondentene ikke har hjemmehjelp:

1 De @gnsker ikke tjenesten fordi de er bekymret for at det vil veere en belastning i stedet for et
gode.

1 De har sagt fra seg tjenesten fordi den varbefastning i stedet for et gode.

{1 De har ikke fatt tilbud eller vet ikke at de kunne ha rett til tienesten.

{1 Dee har sgkt men fatt avslag, f.eks. pga. kommunegkonomi.

Denne kommentaren er typisk:

«Kan ikke ha hjemmehijelp, da det er alt for mange persogdoiholde seg til. Den ene vet
ikke hva den andre gjgr osv.meldingerblir ikke gitt videre. Vil ikke ha en gjeng personer jeg
ikke kan forholde meg til i hiemmet mifba jeg ikke kan kommunisere sEdg»

Tilfredshet med hjemmehjelpen?

-

| | | | | | | | |

Alvorlig ]
|

T

Sveert alvorlig

Alvorlig - moderat

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

m Sveert forngyd Forngyd
Hverken forngyd eller misforngyslMisforngyd

m Sveert misforngyd

Vedlegg 7, figuB: Samlet tilfredshet med hjemmehjelp (n=128).
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Erfaringer med hjemmehijelp, alvorlig

Prisen pa hjemmehijelp er passe for min gkono

Hjemmehijelpen er flink til & bruke permer me
instruksjoner

Jeg ma stadig forholde meg til nye person

Tjenestene fra hjemmehjelpen er fleksible nok f
mine behov

I I I [ [
0 % 10 %20 9630 %40 %650 %60 %70 %80 %90 %400 %

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

Vedlegg 7, figu®: Erfaringer med hjemmehijelp, alvorlig (h=117).

Sveert fa av pasientene med alvorlig ME er enig i at hjiemmehijelpen er flink til & bruke permer med
instruksjoner. Over halvparten av respondentene som har tjienesten mener at de stadig ma forholde
seg til nye personer. Flertallet mener ogsa at tienestene er dyre i forhold til deres gkonomi, men at
tienestene ikke er fleksible nok for deres behov.

Mangeer misforngyd med tjenestene fra hjemmehjelpen, bade nar det gjelder pris, fleksibilitet, hvor
flinke hjemmehijelpen er til & lese permer med informasjon, og hvor flinke de er til & vise hensyn til
den MEsyke. Flere har sagt fra seg tjenesten.

«Fungerte ike fordi dekkekunne tilby nok hjelpgjeg var for syk til & drive a fortelle nye folk
hvasom mattegjgres hver enste ganggaldri vite nar de kom og om de kom

76 respondenter med alvorlig ME har skrevet fritekstsvarsine erfaringer med hjemmedip. 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 a forholde seg til flere persgrsa hun har ikke ville sgke, da hun tror det vil bli
verre, enn bedre for henne, sé jeg og ungene hjelper henne.

Prisen kan ogsa veere en grunn til at respondentene ikke sgker om hjemmehjelp:

«Har fatt info om priser og det hadde gjort min gkonomiskeasjon svaert vrien om jeg
benyttet meg av tilbudes.

«Er ufgr og betaler nesten 300 kr pr time!
«Matte avslutte hjemmehjelp pgakonomi nar minsten begynte i barnehage

«Hadde hjemmehjelp for mange ar siden, sa det fra meg nar prisen gikk opp deejayrikes
det var verdt det for hvor lite de gjorde.

«Visste aldri nar de kom, og om de kom i det hele tatt. Matte null forstaelse for ME. Det kom 3
5 personer om gangen, de snakket bare darlig engelsk. Jeg sliter med engelsk pga. hjernetake.
Jeg matte psve a forklare/vise hver gang. Kommunen ville jeg skulle vaske sammen med
hjemmehijelpen, jeg matte lafte 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 sammegerbortsett fra ved feries.

«Enkeltpersoner var serviceinnstilt og gjorde en god jobb. Problem at informasjonen og
oppleeringen de fikk ikke var tilstrekkelig, s permentc ikke til nok hjelp. Fikk ikke lov a
gjgre oppleering ut over det tilbyder thde tilbud om. Markant forskjell pa & motta denne
tienesten fra bydelen/kommunen og fra privat tilbyder! Privat aktgr mye mer fleksibel og
imgtekommende. Men ikke tilstrekkelig likewel.

Andre svar vitner om at hvilke tjienester man kan f& avhenger av karansuevne til & skaffe folk
eller av kommunens gkonomi.

«Har ikke hjemmehijelp lenger da kommune for 2 1/2 ar siden kuttet kommunal hjemmehijelp til
alle som ikke bor alene pgaarlig kommunegkonomi.

«Jeg fikk vedtak pa hjemmehjelp men kommunen fikk ikles il & ta jobbem
Noen har imidlertid funnet ordninger som fungerer:

«l tillegg har vi fatt innvilget hjelp til mathandel (dvs. at hjemmetjenesten leverer handlelista
var til den lokale matbutikken, og bringer varene hjilross nar de er ferdigpakkeg rydder
varene inn i kjgleskagsv). Jeg har kun kontakt med hjemmetjenesten nar de kommer med
maten til meg pa soverommet (hvis jeg er vaken). Ellers kommuniserer jeg med dem gjennom
en perm/et lappesystem mhiiva jeg gnsker de skal gjgre av husadtadikurat den dagem.

7.4.5 Fritekstsvar om kommunale tjenester generelt
Svar som omhandler spesifikke tjenester finnes under tjenestene det gjelder.

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

7.4.5.1 Ro, stabilitet, forutsigbarhet og kunnskap z og fleksibilitet
Fra fritekstsvarene kommer det fram at de syke gnsker a ha sa f& som mulig mennesker a forholde
seq til, de har behov for stabilitet og forutbayhet, 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 i&ksgp 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 sveert lite pa om den fungerer. Tar ikke
hensyn til vare innspitirfaringer. Da er vi vanskelige. Brulg@rgrende som vikar (far betalt

som assistent for det) men det er ikke gnskelig av pargrende.

«Har ikke(kommunale tjenester)og siden jeg ikke kommer meg til legen og trenger legeattest
for & sgke, kan jeg heller ikke sgke. Men er i grunnen forl sigt:tjeg klarer ikke & snakke og
forklare, og jeg klarer ikke at noe ma skje pa et gitt tidspunkt, altsa at jeg ma vaere "skrudd pa"
nar denne hjelperen kommer. Det er ting jeg klarer nappen gir klarsignal, men samme

tingen girkrasjhvis jeg prevea gjgre det nar kroppen edarligform. Ron Davis som kikker
giennom ngkkelhullet for & se nar sgnnen er klar til & tdle at han kommer inn. Men sa
hensynsfull er neppe hjelpeapparatet.
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Mange har gnske om hjelp, men tar ikke sgke om hjelp i tilfellpéneliser seg & skade i stedet for a
hjelpe. Mange har erfaring om nettopp det. Noen papeker at omsorgslann er en bedre ordning enn
hjemmesykepleie eller hjemmehjelp.

«Jegensker virkelig, meregorker ikke, heldigvis harggforeldre som karsta opp formeg.

Jeger redd for hvor sylegville blitt i helsevesenets hender ellers, rettere sagt pgasom lar

seg lede av et fordommer og uvitenhetstedet for & lytte til den sykes og pargrende

erfaring. &ger virkelig takknemliggjg har pargrende som taseg av meg. & er virkelig synd

pa de alvorlig syke som ikke har noen til & ha deres beste interesser i tankene og beskytter dem
selv mot noen av de som er helsepersonell og som egentlig burde hatkdti for skade ens

helse»

Det kan skape utryggh nar vedtakene er for kort tid om gangen:

«Ugreit at tiltak pa Hijemmesykepleie 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 kkedisse spramalenesa
relevante for meg. De kjenner meg, jeg kienner démMen i begynnelsen var ded klart
vanskelig»

7.4.5.3 Pargrende i stedet for kommunale tjenester
«@nsker ikke hjelp fra kommunen da det fgles som starre belastning enn & ikke Al fidler
pa paragrende, men det er en bedre lgsning for oss som familie akkurat nd, tress alt.

| mange tilfeller er de pararende som har omsorgen for den syke. Ofte er det etter felles gnske fra
den syke og de pargrende, men beslutningen kan ha hlittfordi de kommunale tjenestene ikke
strekker til eller rett og slett ikke er til stede.

«Det er minst belastende for den syke at pargrende tar vare pa ham. Vi har derfor ikke sgkt om
tienester»

«Har i stedet en ordning der pargrende (pensjonerte foeeddm bor i nabohus) mottar
omsorgslgnn og tar seg av de helt ngdvendige praktiske oppgaver i hverdagen. @gkdom
alvorlighetsgrad gjer at je(paradoksalt nok) ikke ville ha handtert en ordning der
hjemmehjelp/hjemmesykepleie skulle komme innom regséige Er helt avhengig av
fleksibilitet mht. nar pararende kan tilkalles for & komme innom for & ordne de ngdvendige
oppgavene, da det varierer veldig nar i lgpet av dggnet/uken symptomnivaet tillater
lyder/aktivitet ellers i huset (mens jetprblir liggende pa rom ved siden av): klarer ikke a
forhandsavtale regelmessige tidspunkter for nar oppgavene skal utfares.

«Ettersom jeg bor hos mine foreldre fordi jeg er for syk til & bo alene, s& har vi ikke noe seerlig
innblanding med kommunen. Men vi har avtata at hvis mamma og pappa skal reise bort, sa
kommer hjemmesykepleien? Eller er det hjemmehjelp? Og lager mat til meg og sant. Ellers gjar
foreldrene mine alt. Men hadde jeg bodd alene, hadde jeg trengt veldig mye hjelp. Kanskje ikke
helt ideelt, men det anatte forholde seg Til nye ofte, det blir for mpegvde for noen ar siden

a bo alene noen maneder, for jeg skjgnte hvor darlig 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 & bruk privat annet enn i ngdsfall. Kontakt med kommune via privat vil veere
tidkrevende og alt for dyrt. Mannen min steller meg og gjer alt helt atene.

«Min sgnn var flyttet hjemmefra da han ble syk. Det ble tidlig klart at han ikke hadde egnet
plass & bo. Komunen har ikke p& noe tidspunkt kunne veere behjelpelig med & skaffe en egnet
bolig. Vi foreldre har matte ta ansvar for hans boligsituasjon. Farst ved a fa han flyttet fra en
meget uegnet hybel til en bedre leilighet. Ettersom arene gikk sa vi at haneremdilpasset

bolig. Pa det tidspunktet ville kommunen tilby en plass pa ebpoehabiliteringssenter.

Verken vi, ergoterapeut eller samarbeidspartnere i Ambulant rehabiliteringsteam ansa det som
en god lgsning. Na bor min sgnn i en tilrettelagtghiit som jeg og min mann har fatt bygd i
tilknytning til vart eget hus. Vi sd ingen annen utvei enn & ta ansvar for situasjonen selv. Vi har
fatt tilskudd til prosjektering og tilrettelegging fra Husbanken i forbindelse med utbyggingen,
men ellers liggerdle den gkonomiske belastningen pd min mann og meg selv. P& grunn av det
ekstreme behovet for aktivitetsavpangiog skjerming mot sanseitrykk som lyd, lys og
tilstedevaerelse av andre har vi som familie valgt ikke & sgke om for eksempel hjemmehijelp og
BPA. Slik vi ser det vil det ikke vaere mulig & fa slike ordninger til & 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-diwvor lite som skaliltfer han blir verre og hvor lang tid det tar &
komme seg etter@.»

Selv nar tjenestene fungerer, faller det en stor jobb pa de pargrende:

«Det er mor og far begge i 100% jobb med lederansvanm ma forholdeey til
hjemmesykepleien, (ogtav mgterleger osv>)

«Sa vidt jeg vet er det ikke noe system for avlastning av pargrende. Vi har fatt beskjed om at sa
lenge mor far pleiepenger, kan man f.ek&e sgke BPA.

En mann med alvorlig ME skriver at han selv ikke gnsker kommunale tjenester, sidan thjatp av
ektefellen Fordi hun hjelper og pleier ham har imidlertidnbehov for hjelp, og han gnsker at hun
kan fa hjemmehijelp for & avlaste.

7.4.5.4 Ansvarsgruppe/koordinator
«Det er akkurat oppnevnt koordinator. Planlegges oppstart med hjelp fra hjememsigkpa
natt.»

«Jeg har savnet at "noen" i kommunkhelsevesenet NAVhar kunne sett var situasjon pa en
helhetlig mate og ikke stykkevis og delt og gitt oss rad og veiledning deretter. Jeg burde vaert
utdannet sosionom for & handtere den situasjonehnar veert i de arene min sgnn har veert

syk. Jeg har brukt mye tid og krefter pa a finne ut av ting og sende sgknader som er lett & avsla
fordi de ikke oppfyller kriteriene til et rigid regelverk. Vi burde hétitiiom hjelp fra en

sosionom.»

7.4.5.5 Ulikheter i kommunene
Fritekstsvareneviser atdet er betydelige ulikheter mellom kommunene i hvor god hjelp som blir
tilbudt. Ulikhetene karha sin arsak i forskjellekommunegkonomi ogulike holdninger tiME:
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«Her jeg bor finnes ikke tilbud for ME sykeg nottar ingen tjenester fra komunen.Dette er
en stressfaktor for meddunnskapsnivaet 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 enrsting pa landsbasis.

«Ingen kontakt med det kommunale hjelpeapparatet. Kunnskapen om ME er "fraveerende" i
kommunen. "Kunnskapen" de besitter er mer til skade enn hjelp.

«Noen fra kommunen har fatt veiledning fra &lavs Hospital om kognitigrapi og

aktivitetsplaner. Helsesgster viepa kurs med ®gard BWyller, i Oslo, der han anbefalte LP

mot ME, for helsesgstre fra hele landet. Ingen krefter til & be om bistand fra kommunen nar de
mangler s& mye kunnskap om ME.

«Jeg har sgkt om hjelp fra hjemmkspleie og hjemmehijelp, fikk avslag mekkfi stedet
Psykiatritienesten.»

«Jeg s@kte om koordinator og IP for 8 ar siden. Fikk avslag for begge. @nsket hjelp med a fa
skole, fastlege, psykolog, fysioterapeut, ergoterapeulNdytil & samarbeide. Har semattet

ta kontakt med ergoterapeut. Mgatt liten forstaelse og velvillighet derfra. Matte mase veldig
mye over lang tid for a fa hjelp til & sgke om ngdvendige hjelpemidler. De har veert opptatt av
at jeg ikke skal gjgre meg avhengig av hjelpemidler foridag fale meg mer syk. Min
opplevelse er tvert imot at hjelpemidler har veert sveert viktige for meg, og har bidratt med a
stabilisere formenKontaktet selv kommunal fysioterapeut, men de mente ogsa at det eneste
som hjelper mot MErdrening og kognitiverapi.»

«Har sgkt BPA og fatt avslag pgekonomi i kommunen

«Manglende forstaelse eller ikke gnske om & tilby relevant,ijeledsakeligpd grunn av
kommunens elendige gkonorBiare formuleringene i brevene fra forvaltningen kasnal fare
til sykcbmsforverring! Aandre skriftlig forteller deg at du ikke er sa $¢kppleves som et
slags overgrep dessverse

7.4.5.6 Manglende hjelp og statte
Mange opplever mgtet med offentlig forvaltning som forvirrende og vanskelig & f& oversikt over.

«Jeg har savnet d&hoen" i kommunen/helseveset/NAVhar kunne sett var situasjon pa en
helhetlig mate og ikke stykkevis og delt og gitt oss rad og veiledning deretter. Jeg burde vaert
utdannet sosionom for & handtere den situasjonen vi har veert i de arene min sgnn har veert
syk. Jeg har brukt mye tid og krefter pa & finne ut av ting og sende sgknader som er lett & avsla
fordi de ikke oppfyller kriteriene til et rigid regelverk. Vi burde hllind om hjelp fra en

sosionom.»

Mange opplever at kommunalt ansatte ikke kjennekrtil ME til & vise tilstrekkelig hensyn eller gi
riktig hjelp. En MEyk 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 hjelpemidlekan vaere til stor hjelp. Hjelpemidler kan brukes som forebyggende tiltak for &
hindre overanstrengelse som kan fgre til forverrif@.% av respondentene med sveert alvorlig ME
har hatt besgk av ergoterapeut/fysioterapeut hjemme. | gruppen «alvorlig» delan 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 sveert alvorlig ME som mener de har de hjelpemidlene

de trenger enn de med alvorlig ME.

Flere forteller imidlertid at de er s& syke at de ikke orkeetle i gang prosessen med & sgke om
hjelpemidler:

«Skulle gnske jeg hadde fatt hjelp til & vite hva jeg har kraw pa

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 %

= Ja m Nei

Vedlegg 7, figudO: Har du de hjelpemidlene du mener du har behov for?

7.5.2 Opplevelse av kunnskap hos ergoterapeut og fysioterapeut

Det er en starre andel av respondentene med sveert alvorlig ME som mener atbego

fysioterapeut visteforstaelsefor deres situasjon, jfr. Figur 31 i rapporten. Det er ogsa en starre andel
i denne gruppen som har fatt bek av ergeeller fysioterapeut, og det er en stgrre andel som mener
at de har de hjelpemidlene de trenger.

Oppfattelsen av ergeeller fysioterapeutene&unnskapom ME er relativt lik i de to gruppene. |

gruppen «sveert alvorlig» er det 47 % som menehdegod 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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Ergoa/fysioterapeuts kunnskap om ME

Sveert aivorti
Aorig [
Anorig-moderat. I

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

m Meget god = God = Hverken god eller d.. m Darlig m Meget darlig

Vedlegg 7figur 11: Kunnskap om ME blant ergmg fysioterapeut.

En respondent med alvorlig ME skriver:

«Har hatt kontakt med 4 ergoterapeuter, og ingen hadde peiling pa noe. Av den farste og den
siste fikk jeg god hjelp til & sgke om det jeg selv bad om.»

Dessverre forteller noen av fritekstvarene @anME ikke blir ansett somgod nokgrunn til & fa
hjelpemidler, selv om ergoterapeuten i kommunen har veert pa besgk:

«Da det blir stort sett serigofa ligging/sitting er det et sterkt behov for stgtteputer. Men dette
far ikke ME syke godkjent.

«Ergoterap@ten mener ME ikke utgjar pleiebehov, men far en dusjkrakk. Ikke fatt andre
hjelpemidler»

«Har ikke fatt, fordi MEliagnose ikke kvalifiserer.
«Far ikke hjelpemidler jeg har sgkt om. Ergapeut mener det er ungdvendig»

«Fikk ikke hjelpmidler siden hdan spise selv og klare & ga pa do selv. Tross at ho ma stattes
ut pa toalettet i perioder der ho ikke klarer ga selv

«@nsker slangepute til a stotte i senga. Fikk avslag. Feil sykdom. Staydempede greklokker og
hodetelefoner. Avslag pa sgknad, kjgptesselkk deretter beskjed om a sgke pa nytt, men
nei»

7.5.3 Huvilke hjelpemidler er nyttige?
Vi spurte respondentene om de opplevde de hjelpemidlene de hadde som nyttige, og ga muligheten
for & fortelle om hvilke hjelpemidler som ble oppfattet som spesielt ngttig

7.5.3.1 Sveert alvorlig
Det som oppleves som nyttig av pasienter eller pararende til pasienter med sveert alvorlig ME
gjenspeiler at sykdomsbyrden og pleiebehovet er starre.

«Har mange hjelpemidler som jeg har bilitt for syk til & bruke na: Rullestol med hjetpemot
trappeheis, dusjkrakk ete.

«Lys og lyd skjerming. Dette er vanskelig & fa til og det offentlige burde ha en lgsning slik at
hver enkelt slapp & finne opp beste alternativ selv etter mye praving og feiling.

«Elektrisk sykehussengo-stol som star ve siden av senga.
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«Hjertebrett i senga sant do stol har veert til god hjelp. Har ogsa en dusjstol som jeg ikke har
kunnet bruke siden dedl6»

«Rullestol er obligatorisk. Spyle/tark toalett er meget bra.

«Liggende dusjstol (sebm jeg kun dusjer hveredje maned), regulerbar seng,
toalettforhgyer, lysskjerming pa vinduer, styring av lys og rulltiggra sengen, bord ved
sengen.»

«Vendelaken pa motor. Takheis med ligge seil, alarm med touch, filterbriller
«Pleieseng med trykkavlastende madrass, di@glidelaken/forflytningslaken, toalettsteol
«Lgfteheis til nar jeg faller i gulvet, rullestol med efix, trykkmaddrass, lgftebelte, filterbriller,

formstapte greproppes

7.5.3.2 Alvorlig

43 % av respondentene opplevde svarte at de hadde hjelpemidler som devdpgom 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 andevalgte a bruke den mulighet fritekstsvaret ga til & fortelle om avslag pa seknader
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
besgk av erg@rapeut eller fysioterapeut.

Andre har hjelpemidler, men mener at hjelpemidlene ikke er godt nok tilpasset deres behov.

«JXg fikk sammenleggbar rullestol for halvannet ar siden, menmadgley 2 Sy a2y {1ty R
den.»

«Rullestolen er tilpasset, men dettangt & ha armene pa den og den ikke statte til hode

«Noen er nyttige, men flere har jeg sendt tilbake da de har uegyhet/ikke tilpasset min
sykdom.»

Mange forteller at hjelpemidler er nyttige, men at det har vaert en kamp for a fa dem:

«Ja, alle. Elgkisk rullestol er det aller mest hjelpsomme og energisparende, men det var sveert
vanskelig og energikrevende & fa mast meg til.

«Trappeheis (mottatt i april 2018, mor har beert henne i trapp og inn/ ut av hus i fire ar).

«Har formstgpte arepropper og maell rullestol. Det tok meg 9 ar a skaffe grepropper tross at
grepropper har veert et sentralt hjelpemiddel daglig siden jeg ble akutbgydet oppsto
«selvsagtproblemer med a f&lAVtil & betale for dem:

De hjelpemidlene som oftest blir nevnt av resplenter med alvorlig ME som nyttige er dusjkrakk,
rullestol, regulerbar seng, hjertebrett, toalettstol og ulike ordninger for & skjerme for sanseinntrykk,
som formstgpte grepropper, staydempende headset, filterbriller eller lysskjerming av soverom. Flere
forteller ogsa om at arbeidsstol eller stastol til kjgkken er nyttig, eller ulike bord og stetter slik at man
kan lese eller bruke PC i sengen.
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«2 rullestoler, en med-@hotor. En elektrisk rullestolrlbeidssto] dusjstol, gripestang
hjertebrett, 2 settStgydempende grepropper»

«Manuell rullestol, elcullestol, trappeheis, rullator, rygg i senga som kan heves og senkes
elektrisk»

«Formstapte greplugger, screen pa alle vinduer i leiligheten(lysskjerming). Ergoterapeut har
veert behjelpelig i forhold tdgknader om tilskudd som gjelder tilpassing av leilighet i forhold til
lyd og lys»

«Posisjoneringsputer, filterbriller, permobil (s& jeg kan veere i hagen i 10 min pa godesdager)

«Toalett med spyle/tarkefunksjon og gode handtak/armlener. Rullestol meat@l og styring
med joysticke

«Trillebord ti mat fra kjgkken til stue hver morgen. Unngéar & matte ga frem og tilbake. Sveert

lett & flytte. Brukes ogsa som avlastningsbord ved hvilestol slik at jeg ikke ma reise meg opp i
stolen for drikke/mat’'Serverigsbrett" fra privat hjelpemiddelsentral med gummiknotter pa

flaten slik at glass/tallerkener holder seg pa plass. Det star i sofaen ved siden av meg slik at jeg
slipper a reise meg nar jeg trenger ting pa stuebordet. Sparer mye energi p& dette.

«Fatt arbadsstol til kjgkken, noe som gjar at jeg faktisk kan lage mat selv til tider selv om jeg er
sliten. Dusjkrakk har ogsa hatt mye a si for ofte jeg klarer & dusje (spesielt de siste arene da jeg
har veert ekstra darlig). Var ute av huset for farste gang pada jeg fikk innvilget rullestol, og

fikk senere motoriserte hjul sa jeg kan bevege meg rundt pa egenhand uten hjelp (ma
fremdeles ha hjelp til & ta ut/inn rullestolen av bil og garasje).

«Rullator, elrullestol, rullestol, toalettarmlener og sist méke minst hvilewl
(oppreisningsstol) som je@ik legge helt flat sa jeg "ligger" i den. Arbeidsstol pa kjgkkenet i
perioder hvor jeg kan veere litt rundt i huset og f.dkslpe til med litt matlaging e>».

«Formstgpte grepropper utgjorde en sa stoistgell for meg. Veldig takknemlig for at jeg ble
informert om denne muligheten av andre ME pasienter. Mulighet til & kjgpe smahjelpemidler
har ogsa veert satt pris pa.

«-Sengebordbrett (som gjer det enklere a spise i seng@empur overmadrass som
forebygger «liggeskaden¥ra far av hadde jeg ogsa en arbeidsstol (som gjer det enklere &
veere pa kjgkkenet) samt dusjkrakk.

«Jeg skulle gnske handicap parkering. Jeg har ikke behov for & parkere naermest inngang til
naerbutikk, men en del plasser, spesielaagement med barn eller kino nar jeg en sjelden
gang klarer sa er det store avstander a 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 éabdittet av
helsepersonell i & bruke hjelpemidler. Andelen er hgyest blant de sveert alvorlig syke.

7.5.4.1 Sveert alvorlig
«Det var skegs 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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OSykehuslegen mener at hun ikke skgje sengen hele dggnet. Huarle sitte i stol eller
saccosekk flere ganger om dagen

7.5.4.2 Alvorlig
dDe er redd for at jeg skalilpassiv og de anbefaler medkke bruke deb

«At det er viktig a bruke kroppen, hvié sa slutter den a fungese.
«Skal ga mst mulig, for & ikke gro fast i rullestolen
OFikk beskjed om heller & oppsgke psykelog.

oKanskje ikke direkte fraradet, men flere har veert skeptiske spesielt til rullestol fordi de mener
at jeg ville bli mer inakv. Men det er jo for & kunne gjgre noe mer jeg @nsket. Og fordi jeg
skaffet meg «for sent» s& har jeg ikke like stor bruk, siden jeg ikke kommer meg noen szerlig
steder»

OAt det ikkje var gunstig for balanse og muskulatur. Har fatt gvelser som eggjentiened
augene igjen for a fa berre balanse. Eg vart kvalvimmel og uvel....heilt normalt sa dei, men
ville komme seg etterkvart, det gjorde det ikkje

«Angaende rullestol s sa en fysioterapeut at det var idiotisk a gi det til en som kan ga selv. De
oppfordrer til latskap. Kan man ga sa bgr man ga, det er bra for helsen. | dag trenger jeg
rullestol men tar ikke & sgke fordi jeg har fysioterapeutens ord i bakkodet.

7.6 Erfaringer med ulike aktgrer z fritekstsvar
Respondentene ble spurt om erfaring melika aktarer i hjelpeapparatet, og om hvem som hadde
gitt best hjelp.Nedenfor har vgjengittnoenav fritekstsvarene til dette spgrsmalet.

«Jeg har hatt flere aktarer innenfor de forskjellige omradene. Noe som gjar det litt vanskelig &
svare her. Bla 3stleger, hvor 1. bidro til stor forverring, 2. til at jeg fikk ME utredning hos
spesialist og 3. god hjelp.

&g syns egentlig det er feil & si at jeg har fatt god hjelp, men noen har gitt meg hjelp, andre
ikke, sa for & liksom ikke henge ut de som $&ktiar vaert hjelpsom sa er det best & hake av for
god hjelp»

«Det er veldig vanskelig & svare pa disse spgrsmalene fordi for ek€&fiisioterapeut og
ergoterapeut og hjemmesykepleie har bade veert til god hjelp men ogsil farverring sa det
erikke entydig og det gjelder ogsa fastlege

«Kommunal fysioterapeut var her i en periode, det fungerte greit. Ettaaticar hadde hun

ikke anledning til a felge opp videre, da overordnede ba henne senke ventelistene. Deretter
kom fysioterapeut med drgavtale hjem, han trodde han kunne mye om ME, men bidro kun til
a gjare meg sykere, det var en stor belastning & ha hans hus.

At man far «god hjelp» betyr ikke ngdvendigvis at det er ofte eller mye:

«Hjemmesykepleier kun innom én gang per ar for a tavemdige blodprever rekvirert av
fastlege pa initiativ fra u.t. (via paregrende), og er derfor her ikke regnet med som noen fast
hjelpeordning. Men nar hjemmesykepleien er innom for a ta nevnte blodprgver: God hjelp.

Familie og venner burde kanskje veert méidten over aktgrermange gir uttrykk foat 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. Vgbde samtadr og forstar hverandre godt.»

Andregir uttrykk for at de trenger hjelp fra venner og familie i mgte med helsevesenet

«Fastlegen skaper mye frustrasjon og gjgr meg bare darligere egentlig kan ikke dra dit alene da
han ikke respekterer meg agin sykdom.»
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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, kommuneN#vbest kunne hjelpe pasienter med alvorlig og sivee
alvorlig ME og deres pargrende.

Sveert mange respondenter benyttet seg av muligheten til & svare, og det kom inn mellom 200 og 300
svar pa hvert av spgrsmalene.

8.1

8.1.1

Hvordan bar helsevesenet mgte pasienter med alvorlig eller sveert
alvorlig ME? Hvordan mener d u helsevesenet best kan hjelpe pasienter
med alvorlig eller sveert alvorlig ME?

Oppsummerende kommentarer

@nskene fra pasientene kan oppsummeres i fire hovedpunkter

T

Bedre og mesystematiserkunnskapom denne pasientgruppeblant aktgrene i
helsevesenet

Vilie og evne tiélytte til dem som har erfaringsbasert kunnskap, i farste rekke pasienter og
de evt. pargrende som pleier dem.

Respekfor pasientene og vilje til & mgte pasienten der vedkommende er.

Vilje til & tenke nytt og annerledes for a falgitningerpa pasientens premisser.

«Hjemmebesgk! Hviske. La lyset veere skrudd av. Ikke klemme eller ta pa kroppen uten a
sparre. Tenke utenfor boksen nar pasienten trenger hjelp og ikke passer inn i systemet.
Hvordan lgse dette?? | stedet for: dette er umuligite Iytte lytte. Vite at mange av oss er IKKE
A4. Du finner ikke vare historier og liv i laerebgkene. Mange av oss avviker fra normalen selv
innenfor ME sykdommen. Lytte respektere, veere nysgjerrig og leerevillig. @nske a hjelpe men
innenfor den sykes gnser. Ikke pushe eller presse. La den syke bestemme tider. Men mest av
alt, mgte den syke der den er. | hjiemmet. Og Iytt lytt Iytt, til pararende og pasienten selv. Huske
pa at legen ser 5 minutter av et liv, der man ofte hverdagen. Adrenalin skapeestgame
snakker fortere osv. Og huske at sykdommen er usynlig. Derfor lytte, fremfor & se / demme. Og
prgve a hjelpe. Tagrre & prave symptomlindring. Bedre livskvalitet!!! (fra en sveert alvorlig ME
syk jente).»

«Nok kunnskap hos alle i helsevesenet. Déetaller viktigste. Veere rolige, lavmeelte og
forstaelsesfulle. Hiemmebesgk. At alle avdelinger pa et sykehus vet hva ME er.»

«Helsepersonell: Tro pa den syke/paragrende. Lytte til deres erfaringer. Lindre plager. Komme
pa hjemmebesgk. Legge til rette forsgksbehandlinger. Veere interessert og tilgjengelig.

Veere eerlig pa at dette er vanskelig, men at du er villig til & leere og at vi vil det samme; det
beste for den syke.»

«Ta ein pa alvor, komme pa hjemmebedgihandle symptomene. Nar ein far ME diaggn,
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. Erfaringe®r dessverre at

helsevesenet tenker mest pa her og na situasjonen og driver med brannslukking, bryr seg om
det som er mest akutt til enhver tid. Det er viktig at s mange typer undersgkelser som mulig
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kan gjeres ambulant, i hjemmet. Innleggelse péehbyis 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. Hlemmebesgk av lege er viktig.»

Det er mye fortvilelse hos respondenteragy mangekommer mel direkte oppfordringer til
helsevesenet om a hjelpe dem, lytte til dem og at de praver & forstd symptomene, ved 4 tilrettelegge
og vise hensyn.

«Tro pa meg! Spar meg hva det er som plager meg, ikke bare ga ut i fra at alt jeg er, er «trgtt».
Det er s& mage andre symptomer du kan hjelpe meg med hvis du bare spgr.. Og vit hva det
koster meg a sitte pa et venterom, & veere i samme rom som andre, eller & sta imot alle inntrykk
av lyd og lys. Spgr meg gjerne enkle ja/nei spgrsmal, som «er det mer du \d foeelikke

orker akkurat nd?». At jeg tier stille betyr ikke at jeg ikke har mer p& hjertet. Det betyr bare at
jeg ikke klarer & si mer akkurat nd.»

«Det blir en ekstra belastning & mgate et slikt helsevesen som vi mgter ikitagbare har vi

mistet livet vi engang kjente, vi eksisterer kun na, pa lavbluss og ber om at en ikke dgr, sa darlig
er vi alvorlig/sveert alvorlig syke noen ganger, at vi tror var siste time pa jorden er kofkmet.

ikke fa hjelp nar man er alvorlig syk i dagens helsevesen 2018/ep[ite meg som dypt
sjokkerende, rystende og hinsides hva som skulle veert mulig a 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 meithikk i Sveits.»

8.1.2 Hva etterlyser pasientene?
Av mer konkrete tiltak sa etterlyser respondentene

1 Oppdatert kunnskap pa ME.

Bedre rutiner/forstaelse av den M&kes behov ved innleggelse.
Muligheten til hiemmebesgk av bade spesialisthelsetjenesten og fastleg
Tilgangen til fagkompetanse ved akutte behov.

Fokus pa symptomlindring.

Gode holdninger.

A bli lyttet til og bli trodd pa.

=A =4 =4 =4 =9

Mange beskriver at de velger & ha minst mulig med sykehuset/spesialisthelsetjenesten a gjere, da de
opplever at mgtene med demgayj dem sykere, pga. darlig tilrettelegging med tanke pa stay 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 mate de sykestasi¢Btene, beskrevet

av dem selv og deres paragrende. Det finnes ikke mye erfaringer/kunnskap samlet fra denne gruppen,
sa dette er verdifullt & ta med seg paewitil gkt kunnskap og forstaelse av gruppen alvorlig og sveert
alvorlig MEsyke.

oMan 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 pa her og na situasjonen og driver med brannslukking, bryr seg om
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det som er mest akutt til enhver tid. Det er viktig at s mange typer undersgkelser som mulig
kan gjgres ambulant, i hiemmet. Innleggelse pa sykehus er sveertleegagide og gir PEM og
forverring i etterkant. Det er sveert viktig at helsevesenet er opptatt av symptomlindring og
praver & hjelpe med dette. Hlemmebesgk av lege er viktig.»

«Bedre koordinering mellom farstelinjetjenesten og spesialisthelsetjenestenisgdae er
avgjegrende. Et tydelig oppfalgingsprogram etter at diagnose er satt, ikke tilfeldig oppfelging
slik det tilfeldigvis er for mange na.»

«Hjemmebesgk er viktig. Altsa ha flest mulig helseavtaler i pasientens hjem. Jevnlig oppfalging
fremfor "alt paen gang". Bli kjent. Fokus pa individuelle behov fremfor en homogen
pasientgruppe.»

«Helsevesenet ma laeres opp i hvordan man handterer pasientene med denne diagnosen. Sette
av mer tid slik at ikke arbeidet preges av stress. Det burde veere faste agrikgslinjer 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 & klage og
enklere for fylkeslegen & behandle klagegealle ville forhapentligvis fa lik behandling

(pargrende til alvorlig ME syk»).

«Respektfullt pa hjemmebesgdher savner jeg et basis skriv for {gjke. Et skriv som man kan

ha liggende til alle utenforstaende (lege, ambulanse, hjemmehijelp osv.) somekdnn i

hjemme. Slik at den syke slipper a forklare eller bli utsatt for ungdvendig stifatbm enkle

ting som ett spm om gangen (vent lenge pa svaret), la lyset veere slukket, prat meget lavt, ta
kun absolutt nadvendige malinger (ved ambulansebsgekifikt). F.eks. med avhukning pa
hvilke symptomer som er verst for den enkelte, slik at informasjonsarket kan tilpasses sa og si
alle MEsyke.»

«Leger ma sette av tid til hiemmebesgk, det skal ikke vaere sann at man gir opp a fa legehjelp
fordi fastlegeikke prioriterer. Vi skal heller ikke ha byrden av at det tar tid som gar ut over
andre pasienter. Lag en ordning der man sgrger for medisinsk tilsyn av alvorlig syke for
eksempel hver tredje maned. Mange #\ke har ikke sett snurten av noen lege p&ftiarog

sann skal det ikke veere.»

«Ambulerende team er helt ngdvendig for & gi forebyggende og akutt hjelp.»
«Hjelp pargrende!»

«Respektere at det er en alvorlig somatisk sykdom, ikke patvinges ungdige instanser, unnga
ansvarsgrupper og IP, det er oftel fainnskap som finnes der ute som kan fa sveert alvorlige
konsekvenser (feil behandling med forverring, psykiatrisering, melding til barnevernet mm).»

«De farste de bgr gjere er a innfgre ME i pensum for lege og sykepleier studenter.»

«Dra hjem til de! Virenger at folk kommer hjem, hvis ikke far vi ikke tilstrekkelig hjelp. Prav a

ta hensyn, dropp parfyme, sterkt lys, hgye lyder og mye folk. Gi oss smertestillende om vi
trenger det! God smertelindring betyr enormt for livskvaliteten nar man er sa sykei &m

Ikke avfei alt som en del av ME, vi trenger ogsa a bli undersgkt og testet nar vi fgler noe er galt.
At vi har ME betyr dessverre ikke at vi ikke kan fa andre sykdommer. Lytt til oss, ta oss pa
alvor.»
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«Det trengs mer oppleering i alle grenene awsbeesenet. | november ble jeg sa syk at jeg ikke
klarte & spise og alt jeg fikk ned kom bare opp igjen. Pa et punkt fikk jeg sa vanskeligheter for &
puste at pargrende tilkalte ambulanse. De var hgylytte og viste ingen respekt for min situasjon.
En av amblansearbeiderne lurte p& om nar 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 nar vi er
hjemme. S& svekket som vi ergamgspunktet og nar enda mer svekket ved en innleggelse

taler vi ikke & bli matt verken av dem som ikke vet noe om ME eller dem som ikke tror p& ME.
Ikke still samme spgrsmal om og om igjen men les journalen fer du gar for & snakke med
pasienten. Still erére spgrsmal enn vanlig sa det ikke kreves sa mye kognitivt for & svare,
gjerne ja/nei spgrsmal om muligheten er der.»

«Jeg pleier & si til venner/kollegaer/helsepersonell at det er nesten umulig & forsta denne
sykdommen hvis du ikke har sett en du kjergalt forvandles pga. sykdommen. Jeg som mor
synes det kan vaere vanskelig a forsta noen gangem det skal ikke den syke lastes for!

«Det som er gjennomgaende er at de overhodet ikke forstar sykdommen. Jeg har ikke veert pa
sykehus pa flere ar ettele erfaringene jeg har hatt.»

«Helsevesenet skal veere ydmyk, forsiktig og lyttende i kontakt med ME pakdissivesenet
kan hjelpe best med a fa mest mulig kunnskap om sykdommen.»

«Helsevesenet ma kunne stille med medisinskfaglige kompetente samagyaidse til de
som har det daglige ansvaret for alvorlig syke-piSienter.»

«Forstd ME og endre holdninger. Har mgtt flere som mener at ME er en sykdom man «lager»
selv og at man ma tenke seg frisk.»

& at det ikke er fastleges personligaening om MEsom avgjer hvilken hjelp du fatilby
hjemmebesgk foresla tiltak som saltvann, hjelp til sgvn, smerter, ernzering. Ting som er en
selvfglge at andre syke far hjelp til.»

«Innhente kunnskap og mate med respekt og apenhet. Bruke tid og ro. Veldignektig
bekreftelse pa sa alvorlig sykdom, ikke rom for 8 komme med pastander som ikke stemmer. De
fleste pas har nok allerede hatt store pakjenninger, de er mye sykere enn de ser ut for pa
legevisittidspunkt.»

«A bli matt med at man faktisk har en sykdom, teie kaller dette for en tilstand, og kan
dessverre ikke hjelpe meg. Jeg vet rett og slett ikke hvordan de skal kunne hjelpe, men vise
forstaelse og respekt samt vite mer enn den syke hadde veert greit.»

«Fa et godt overblikk over den reelle situasjoneatédvpasienten hjemme. Ha dialog med
paragrende. Lytte til hva pasienten forteller og oppdatere seg pa det nyeste innen forskning.
Vaere pa tilbudssiden og legge til rette for at pasienten raskest mulig far laere om
energigkonomisering.»

«Det er viktig at maisom MEpasient blir mgtt med respekt og forstaelse. Det er viktig at
helsevesenet stiller de riktige spgrsmalene slik at pasientens behov fanges opp. Fastlegen bar
falge pasienten tett/jevnlig opp, og det er viktig at en representant for helsevesenky jen
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 ma mate pasienter med apenlogt forstaelse. Har mgtt pa flere leger som mener ME er
tull. De praver de a dytte deg videre til en psykolog fordi de mener du er deprimert.»

«Siden det star at det ikke finnes behandling for ME blir der en hvilepute for helsevesenet slik at
jeg far mangknde smertelindring, praktisk bistand og andre tiltak som kan gjgre 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 (fesyére opp i systemet), innfgre en ordning med
mulighet for ekstra kompensasjon for fastlege ved oppfalging av pasienter med alvorlig/svaert
alvorlig grad av ME, som kan utlgses f.eks. ved hvert enkelt hjemmebesgk. Dette fordi
hjemmebesgk i utgangspunktet talkrevende og lite gkonomisk gunstig, og dermed sveert lite
attraktivt for fastlegener Resultatet er at alvorlig syke pasienter blir liggende helt uten tilsyn i
flere &r. For eksempel begrunne denne ekstra kompensasjonen for fastlegene med "szerdeles
tidkrevende konsultasjon grunnet sykdommens omfang" e.l. Eventuelt etablere andre
insentiver for & fa fastleger til a lettere kunne gjare plass i sin timeplan til oppfalging av sine
pasienter med alvorlig/sveert alvorlig grad av ME, uten & matte lide stort gkiskatap/ha

grunn til & anse denne pasientgruppen som en saerdeles stor byrde a matte ha pa sin
pasientliste.»

2) «@ke kompetansen hos fastlegene, ved for eksempel 4 stille krav til gjennomfaring av et visst
antall timers kurs om ME som ledd i spesialigemnen allmennmedisin (men det vil da bli
saerdeles viktig med strenge kvalitetskrav til de kursene som herunder skal godkjennes: dersom
en ny nasjonal kompetansetjeneste med bedre faglig fundering enn den naveerende kommer pa
plass, kan denne forhapentlig bidra med innspill til kursinnhold/kvalitetskrav).»

3) Bygge ut tilbudet i spesialisthelsetjenesten / ved universitetssykehusene til a ikke lenger
utelukkende besta av utredning og fastsetting av diagnose (for deretter & bare sende pasient
tilbake tilfastlege for videre oppfalging der hvilket for mange pasienter i realiteten betyr &

bli overlatt helt til seg selv, da fastlege gjerne ikke anser det som sin oppgave a tilby noe mer
etter at diagnose er avklart: i mange fastlegers gyne betyr erdid@ose at det ikke er noe

mer man kan gjgre for pasienten). En utvidelse av tilbudet i spesialisthelsetjenesten bgr
innebeere at tilbudet, etter ferdig fastsatt diagnose, videre inkluderer en lengre periode med
utpregving av symptomlindrende behandling og, titfellene der dette kunne veere aktuelt,
eventuelt ogsa klinisk utpraving av eksperimentell medisinsk behandling, dersom det finnes
holdepunkter for a anta at gjeldende pasient vil kunne ha nytte av denne.

4) «Pa sikt sgrge for a plassere diagnosen MEinder en relevant spesialitet dette bar skje

sa snart pagaende internasjonal forskning har gitt tilstrekkelig med svar til at det blir tydelig
hvilken spesialitet som bgr f& ME som del av sitt ansvarsomrade, og som bgr ha oppleering i
kompetanse pa MEosn del av spesialistutdanningen. Tidligere var det riktignok vanlig a
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 tilgyasienter

enn hva leger fra andre spesialiteter har kunnet tilby, ei heller har hatt mer kompetanse pa 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 vilrbfnunologi/revmatologi, eller en helt

annen spesialitet. Det bgr uansett veere en malsetning & fa plassert ME inn under den
spesialiteten der sykdommen viser seg & mest naturlig hgre hjemme (sa snart forskning
indikerer hvilken), og samtidig a stille kralveti den aktuelle spesialiseringen far ME inn som

del av de obligatoriske kurs som skal gjennomfares fagr spesialistgodkjenning. | dag blir ME
pasienter typisk kasteballer mellom ulike spesialiteter, der hver spesialist skal undersgke
separate symptomer, nteden konsekvens at ingen av dem evner & se helheten, men i stedet
ender med & bagatellisere og undervurdere pasientens symptomer fordi disse ikke er
sammenfallende med noen kjent diagnose innenfor de respektive spesialistenes felt. Fastleger
(som i dag eder opp med ansvaret for oppfalging av d&sienter) besitter ikke ngdvendigvis
noen god kompetanse pa ME, og det burde heller ikke egentlig veere a forvente at fastleger skal
ha inngadende kunnskap om en sykdom som rammer sapass fa: det burde i stedet yobie

for spesialister & bade utrede, diagnostisere og ha det overordnede ansvaret for & falge opp
videre med symptomlindrende behandlingfor samtlige pasienter med ME (gjerne i

samarbeid med fastlege).»

8.1.4 En god opplevelse pa akuttmottak
En av respondgene beskriver et godt forlgp pa en innleggelse pa et akuttmottak, og det kan veere
nyttig & 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 ikd tatt pa ungdig, og jeg ble flyttet frem i alle kger slik at jeg ikke matte vente

steder med mye lys og lyd osv. De hadde ogsa god peiling pa hva ME er ut i fra var erfaring, og
enda de heller ikke kunne gjgre annet enn & sende meg hjem da de ikkeikner@$ak til

FffS aevYLWi2YSyS YAyS 6aSt@ SN GA yn aiaiNB Ln
kroppen ikke ville fungere) sa var det en veldig god opple\@dsd=or a hjelpe oss burde de

farst fA ngye og riktig oppleering i HVA ME er. SGRDAN man skal mate en med alvorlig ME.

F.eks. det & dempe lys, stemme, tenke over hvordan man formulerer seg sa det er lettest mulig

for den syke & bruke hodet osv.»

ME-syke med alvorlig/sveert alvorlig ME som bor alene, uten neere
pargrende. Hva er det stagrste behovet, og hva slags hjelp er best egnet?

90% av respondentene nevnBPA, personlig assistent, eller koordinatenpersonsom koordinerer
«alt» som ma gjares, som den Mike ikke klarer selsom f.eksADL (aktiviteter i dagliglivet) og
hjelp til papirarbeid/skjemaer i forhold tNAV.

8.2.1 Behovet for BPA

«BPA er det beste valget. Viktig a kunne styre hjelpen selv. Gi tilstrekkelig antall timer. Gi heller
for mange timer enn for fa.»

«Den beste daglige hjelpen er BPA, og noe hjemmesykepleidsoiatangdvendig. Endel vil
ogsa 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 fastsssistenter 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 & avsla og si
jeg ikke passer debm er. Jeg har ikke opplevd brukermedvirkning eller medbestemmelse i
noen saerlig grad. Er oppriktig overrasket hvor vanskelig det er & fa hjelp.»

«Det ma utarbeides individuelle opplegg i samrad med den syke og evt. pargrende. Det er store
forskjeller péhva som vil veere det stgrste behovet.»

«Her ma hjelpeapparatet tilby tjenester tilpasset hver brukers»

«Samarbeid mellom de ulike instansene. Forstaelse av situasjon, at hver dag kan veere ulik og
at en makter ulike ting basert pa dagsform. Rask behandiimgst seknader, informasjon om
hvilke rettigheter man har, og feerrest mulig personer a 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.
Hjemmehjelpyaskehjelp 1 gang i uken. Med tilbud om matvarer/butikk Kanskje tilbud om

1 varmt maltid i uken eller flere ved PEM/forverringdisin/nzeringsdrikke levert pa darevi.
kommer oss ikke ut daren. Noen dager far vi ikke i oss neering med mindre ot learkelt

som nzeringsdrikke eller protein pudding. Vi far ikke holdt oss ren som fer, for det tar for mye
pa. Hiemmet er skittent fordi husarbeid utgar. Vi fokuserer energien pa mat. Se for deg at alt
du makter er a ligge i sengen/sofaen. Gar pa do en gaegnet. 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 hjemmuataktisk bistand (faste personer som vet
hva de skal gjare) og hjelp til & seke om alt en har behov for, evt ogsa hjelp med & bestille ting
pa nett, f.eks. hjemlevering av mat, klaer, medisiner osv.»

Hvordan bgr kommunene mgte ME -pasienter med alvorlig elle r sveert
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:

=A =4 =4 =4 -4 4 -8 -4

Bedre informasjon om hvilke tjenester er tilgpalige.

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.
Fleksibilite.

Kunnskap om ME.

Lytt til pasienten og de pargrende, anerkjenn deres kunnskap.

«Faktisk hjelpe til. De sa til Miasienten at hun var heldig som hadde pargrende. Nar
pargrende dro i bryllupet til sgsteren og fd&sienten ble akutt darlig var det naboems
steppet inn i hjemmet den dagen, varmet mat og matet. Det skal ikke veere sann.»
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8.3.1

8.3.2

8.3.3

8.34

Respekt og tillit
«Mgt med respekt for at pasienter er veldig forskjellige, men alle alvorlig syke.»

Informere
«Ta kontakt med oss. Fortelle hva de kan hjelpe oss mekk hiblud og hjelpemidler som
finnes. BPA, stgttekontakt, vaskehjelp, ol. Sparre hvilke utfordringer vi har og hva vi trenger
hjelp til.»

«Komme pasient og familie i mate, forsta behov for hjelp og avlastning. Veere pa tilbudssiden.»

«Tilrettelegge for HCgpkeringsbevis.»

Kunnskap om ME z og om hva slags hjelp som finnes
«Ogsa her oppdatere seg pa sykdommen, og dermed innse at man faktisk KAN hjelpe med mye.
Kanskje et MfEeam, med kompetanse pa hjelpemidler, hjelpeordninger, aktivitetsavpassing
mm. kunne @t individuelt tilpasset oppfalging.»

«Kommunene trenger kunnskap slik at foreldre slipper a kijempe stadige kamper for a fa den
statten og de tiltakene de trenger og har krav pa. Vedtak om BPA, stattekontakt, omsorgslgnn,
hjemmesykepleie osv. burde veereselvfglge.»

«Ha relevant og oppdatert kunnskap om ME. Tilby relevant hjelp ut i fra den sykes situasjon.»

Koordinator
«@nskelig med MEoordinator som er kunnskapsrik i forhold til hjelpeapparat/ sgknader/ulike
etater og kontorer. @kt kompetanse hos kommelege/helsesgstre/ hjemmesykepleie og det
@vrige stgtteapparatet.»

«Opprett en koordinator som kan ME. Kan bista bade pasienter og pargrende.»
«Koordinatorer for kronisk eller langtids/ke. Det ma ikke vaere en spesifikt for ME.»

«MEforeningen bar lzerav hvordan kreftforeningen har bidradd til & bygge opp et godt
samarbeid mellom kreftavdelingen pa 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
a handere pa egen hand.»

«lgjen hadde det fint med en "Mtakke". Altsa nar kommunen far inn en skal med en alvorlig
syk MEpasient, har de klar en "Pakke" med hjelpetilbud, organisering etc. som man kan tilby
den syke og pargrende (Hjemmetjeneste, fysio, édtttaktpersoner i kommunen som

kjenner saken, oppnevne en pargrende til kontaktpersor).&kriftlig informasjon om de ulike
hjelpetilbudene samlet pa et sted hadde veert fint. Da kan de paragrende og den syke lese i sitt
tempo og tenke over hvilke tjertes som kan veere aktuelle. Det ideelle hadde veert 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 brukealigfterefter pa a pleie den
syke.»

«Gjerne et eget MEeam i hver kommune som samarbeider med fastlege om a fare tilsyn. Lag
plan sammen med bruker om hva som skal gjgres nar sann og sann skjer. For eksempel burde
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jeg hatt veeskebehandling under krasjenimen De skjer manedlig og jeg er helt uten nzering i
2-5 dagn.»

8.3.5 Individuell tilrettelegging
«Hgre pa 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 dyke og pargrende skreddersy opplegg rundt den
enkeltes behov ifht hygiene, ernaering, avlastning, hjelpemidler, etc.»

«Vise forstaelse for at dagsformen er usikker og det vil gjerne bli mange avlysninger, samt
gjgre besgkende oppmerksomme pa a ikke lagedvendig lyd (plystring og synging mens en
vasker etc.).»

8.3.6 BPA
«Det ma bli enkelt a fa innvilget BPA, ogsa 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 trenggr a til
BPA til de som har lavere behov enn 30 t/u. For meg hadde ikke hjemmehijelp eller
hjemmesykepleie veert aktuelt om jeg hadde fatt avslag pa BPA. Min BPA hjelper til med
middagslaging/matlaging, henge opp tay/brette, rydde, falge til bhg/skole. EtteikkdPA
sa kan mannen min jobbe 100% pa jobben, og ikke 80% pa jobb og 20% etter kl 22 pa kveldene
nar barna er lagt.»

«BPA er et kiempefint tilbud i teorien, men det funker ikke i praksis. Det er sa fa som far
innvilget og de fa som gjgr det har store skar med a 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 behagdhted
klare retningslinjer vil det ogsa bli lettere & klage og enklere for fylkeslegen & behandle klagene
og alle ville forhapentligvis fa lik behandling.»

«Tannlege! Det bgr tas tak i med ambulerende tannlege tilbud.»

8.3.8 Forutsigharhet
«Prgv & ha sa stabilrbeidslister til MEpasienter som overhodet mulig med mest mulig
oversiktlige tidslister, evsendt SMS om dere blir sene/tidlige (om ikke annet er avtalt). Og
IKKE STRESS»

8.3.9 Omsorgslgnn og annen stgtte til de pararende
«Kommunene ma veere klar over at péande til MEsyke lever i en ekstrem krisesituasjon som
strekker seg over mange ar. Ofte er det de som sitter med hovedansvaret for den syke. Det er
viktig at kommunen legger til rette for at familiene skal kunne lgse oppgaven pa best mulig
mate. Det gjeder bade praktiske tiltak og gkonomi.»

«Gi omsorgslgnn og stgtte til pargrende.»

«Mulighet for pargrende avlastning som ikke er direkte koblet til den syke, nar de pargrende er
de eneste den syke taler & fa inn til seg. Slik at de ikke slites ut.»
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syk flere...»

8.3.10 Avlastningsopphold z hjem for ME -syke
«Jeg har rulleringsopphold pa sykehjem, dvs. at jéigesuker hjiemme og to uker pa
sykehjemmet, dette gar heleér Man ma 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 veert eget
sykehjem for MBpasienter med god kunnskap om sykdommen. Om ikke i hver kommune sa i
hvert helseforetak vert fall. Men, det er nok bare en drem...»

«Dessuten bar det som sagt opprettes-M&m hvor den MByke kan fa nadvendig pleie uten
a bli darligere, og pargrende en liten pustepause...»

8.3.11 Bosituasjon
«Pasientens bosituasjonen ma ikke undervurderesedaelkan veere av avgjgrende
betydning for hvorvidt sykdommens alvorlighetsgrad vil forverres over tid, eller potensielt sett i
stedet kan stabiliseres (og en dermed ogséa kan spare kommunen for ytterligere kostnader i det
lange lap).

Det er derfor ngdvendiat kommunen er apen for & se pa individuelt tilpassede lgsninger for
bosituasjonen, der en foretar en helhetlig vurdering av pasientens (og eventuelt dennes
partners og barns) naveerende bosituasjon, sykdommens forventede prognose og kommunens
potensielleutgifter ved ulike alternativer for lgsninger pa bosituasjonen sett i et
langtidsperspektiv, der en tar inn over seg sykdommens forventede varighet med et realistisk
blikk.

Alle pasienter over 18 ar er samfunnets ansvar. Pasienter mediddBose har krapa

behandling og pleie fra det offentlige pa lik linje med andre syke. Pr. i dag finnes det ingen
behandling for denne sykdommen. Det eneste erpltiient med alvorlig grad i dag kan fa

tilbud om etter endt utredning, er i realiteten hjiemmehijelp elleli &gt inn pa 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 veere gunstig a se naermere pa alternativeilmgr hva gjelder bosituasjon. (Kommunen
kan spare penger pa a slippe & ha en sapass krevende pasient pa sykehjem.)»

«Det er ikke riktig at voksne pasienter skal matte vaere prisgitt pargrendes gjestfrihet i ar etter
ar. Mange voksne pasienter ender med atta flytte hjem til sine foreldre nar

alvorlighetsgraden medfgrer at de ikke lenger kan klare seg selv. Dette gjar at ogsa foreldrenes
(og deres gvrige barn, barnebarn osv.) sosiale liv stopper helt opp: deres hjem blir bratt
forvandlet til en institusjofet sykehjem, der lydniva og aktivitetsnivd ma senkes til det helt
minimale, og der absolutt alt som skal skje i huset til en hver tid, aret rundt, ma tilpasses
pasientens alvorlige symptomniva. Har man enpagient med alvorlig/sveert alvorlig grad av
sykdommen liggende pa et rom i huset, kan man som pargrende 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 pa instrumenter, ha fiernsynet pa, hgre pa radio, féolied

fritidsaktiviteter i hjemmet, invitere barnebarn, gvrig familie eller venner og bekjente pa besgk.
Som pargrende er dette en enorm tilleggsbelastning, og for pasienten selv er det en fortvilet
situasjon a ha blitt en s& 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:

1 Kunnskap om ME.

1 Noen a snakke med.

1 Grupper for barn.

9 Praktisk hjelp til familien/stattekontakt/BPA.

Defleste trekker fam behovet for at barna har noen & snakke med utenom familien, i tillegg til
behovet for praktisk hjelp og at barna treffer andre barn i lignende situaBjetie fritekstsvaret
oppsummerer mye av de ulike temaer som blir nevnt.

«Jeg er selv barnevernsephg og ser at mitt barn blir psykisk belastet av & se og bo med en
sa syk forelder. | tillegg mangler den friske forelder mulighet og energi til & gi ekstra omsorg til
et barn med ekstra omsorgsbehov. Barn av alvorligsyke trenger a bli skjermet og bli

beskyttet pa en seerlig mat®et far man til ved a opprettholde en tilnsermet normal hverdag
med fritidsaktiviteter, venner, dra pa tur, osv. | tillegg ma den friske forelder fa stgtte og sa
mye avlastning at det er mulig & gi omsorg slik at det kompensereen syke forelders

fravaer. Det er sveert viktig & 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 pgKe vansker anser jeg som stor slik situasjonen er i
dag.»

8.4.1 Et normalt hverdagsliv
Mange respondenter er opptatt av at barn ikke skal ha for mye ansvar og fa lov til & vaere barn i et
mest mulig normalt hverdagsliv.

«Veere eerlig. La de se alvoret, men |daleaere barn og leve sitt liv. Begge deler er viktig. Barn
ma leere & ta hensyn, men skal ogsa leere 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 far hjelp og statte til sine behov.
Kangkje komme seg vekk fra sykdom innimelld@e.trenger ogséa 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 pa at den som gkgar ngdvendig hjelp og oppfaelging, slik at barnet ikke
trenger & bezere et starre 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 starre trygghet, at
barn og unge vet noemn sykdommen og symptomene.

«Viktig og prate med de om hva sykdommen innebeerer, for det er vanskelig for voksne ogsa &
forstd denne sykdommen nar vi ser friske ut.»

«Fgrst og fremst ma de som skal hjelpe barnet lzeres opp i hva sykdommen faktisk er og gar ut
pa. Deretter kommer vel & lytte og leere om den enkeltes situasjon og sykdomsbilde.»
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«Barn som pargrende ma fa informasjon og leere om ME.»

8.4.3 Noen a snakke med
Mange gir uttrykk for at barna ogsa ma ivaretas profesjonelt av noen med kunnskap om barn og
barnsreaksjoner, men ogsa med kunnskap om ME

«lkke overlat familier til seg selv, sett i gang hjelpetiltak, spesielt helsestasjoner bgr veere mer
pa banen nar det gjelder familier med sma barn.»

«Barn som har behov for & snakke med noen, bgr ha kjapp tilgdresesgster (som ma veere
faglig oppdatert pad ME).»

«Samtale! Mine barn ble aldri sett pa som pargrende da jeg ble syk. De slet med skyldfalelse.»

«Ha en person som snakker med de. De trenger noen utenifra til & si noe om hvordan det kan
veere a ha en sykamma, pappa, sgsken.»

«Ha noen a prate med. Leere om andre som lever i lignende situasjoner. «Samtalefrtner.
positive opplevelseEa statte pa at det ikke er deres skyld at noen er syk.»

«Snakke om det. Barn er forskjellige og trenger forskjellige tin
«Drgm: MEsykepleier 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 gjar det er det utrolig viktig at bllinet
godt fulgt opp av noen utenom familien.»

«Hadde veert fint om dette ogsa kunne veere ett mer opplyst tema for de som har barn over 18.
Unge «voksne» som pargrende. De faller veldig utenfor. Hadde veert sa takknemlig for en
kontaktperson eller lignendefsrmasjonsmate for de yngre pararende rett og slett. Det har

veert noen tunge ar for min sgnn ogsa nar han var under 18. Mye frustrasjon for min kjeere lille
gutt. Det ville veert en enorm lettelse for min del og jeg tror ikke jeg star alene med denne
utfordringen..»?

«Ma fa 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 alderB ar, og at det etableres tilskende grupper for ME.

«Pargrendekurs og grupper/mgter for barn. Mgter mellom andre barn i samme situasjon kan
veere nyttig, sann at de ikke opplever a veere alene. Barna ma kunne falges opp, sdnn at man
ikke tror det holder med et kurs eller en samtale. ti@ager barnet som det ikke kan fa av

syke foreldre f.eks. Lytte til barna. De har nok gode innspill.»

«Et nettverk, og stette i systemet. Sgrge for at det er kunnskap om ME og livssituasjonen deres
rundt dem. Kanskje fa treffe andre i samme situasjam Kakftforeningens familietreff.»

«Det hadde veert fint med et matested for vare barn. Kanskje en gang om maneden. Dele
erfaringer, ha noen andre voksne a forholde seg til og kunne prate med. Skape noen livliner.»

«Ha et tilbud der de kan treffe andre barsamme situasjon. Ha noen de kan snakke med om
ting de gubler pa. En Mikoordinator feks.noe tilsvarende Treffpunkt i regi av
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KreftforeningenHelsesgster kan gjerne benyttes. Men viktig at vedkommende kan litt om
ME.»

«Kanskje kunne man tilbudt samggkrupper for barn som har foreldre med ME? Mange barn
som har foreldre med kreft far 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 oppfatjing av barna.

«Det vil veere positivt for barna om foreldrene far praktisk hjelp i hverdagen. P& den maten kan
bade den syke forelderen og partner f& mest mulig tid til & falge opp barna. Jeg tenkte f.eks. pa
det med leksehjelp. Dersom vi hadde hatt hjgla lage middag, sa kunne mannen min
konsentrert seg om a hjelpe barna med leksene. Og jeg vil mye heller bruke de fa kreftene jeg
har pa a veere sammen med barna mine, enn & sette pa en vaskemaskin. Som eksempel.
Praktisk hjelp frigir tid til barna.»

«Debgr fa tilbud om leire og turer i ferien. De bar fa tilbud om leire og turer i ferien.»
«Hjelp til & la barnet veere sosial og delta pa ting.»

«Stattekontakt som forstar, og som kan gi barnet opplevelser.»

«Praktisk hjelp, til henting/bringing til skoleksehjelp.»

«La foreldre fa BPA, det hjelper hele familien.»

«BPA. Faste hjelpere som gjgr det bedre for den syke a delta i barnets liv. Faste personer for
barnet & forholde seg til som kjenner familien og kan stille opp istedenfor eller sammen med
den syk. Tryggere og mer forutsigbart for barnet. Slipper den andre mor/far a 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 ogsa kan delta pa en bedre BmBEA kan gjare
barnet friere til & besgke venner, delta i aktiviteter, ha med mor og far pa 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 responderdr 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 sigke 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. Sesken gidder ikke lengre & besgke den syke og snakker heller ikke med sine venner
om sin syke sgster. Atrfalien kan komme sammen med andre ME familier pa et hyggelig sted
er viktig.»

8.5 Hvordan mener du skolene best kan tilrettelegge med tanke péa

behovene til ME -pasienter med alvorlig ME?
Sveert mange respondenter gir tilbakemeldinger pa at skole er uaktuelgrdi 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. Ikke kan jeg
lese, ikke kan jeg lytte pa lydbgker. Kunnskapen ma jo inn en plass, og det er ikke énergi til
imot informasjon. Med den lille energien er det ikke mulighet til & lgse 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 sa syke barg ange har noe pa skole a gjare. Tror ikke de greier & leere.»

Men for de f& i alvorlig/sveert alvorlig grad det kan vaere aktuelt for, er det falgende nevnt som det

viktigste:

1 Hjemmeundervisning.

1 God dialog.

1 Tilrettelegging.

1 Kunnskap om ME.

1 Vilje til & ytteog tro pa den MEByke og deres pargrende.
8.5.1 Hjemmeundervisning

8.5.2

«Det er viktig at skolen tilpasser undervisning og vurderingssituasjoner til desykdElevens
behov. F.eks. ved at eleven far hiemmeundervisning, at kontaktleerer har neer kommunikasjon
med eleen/de foresatte om arbeidsplaner etc. slik at eleven kan jobbe en del pa egen hand,
nar formen tillater det, at pr@ver og andre vurderingssituasjoner arrangeres hjemme, med rom
for hvilepauser etc. og at den Migke elevens klasse far litt innsikt i sykaeen 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 & fa
hjemmeundervisning.»

«Hjemmebesgkobot for de som taler det.»

«Hjemme undervisning tilrettelagt for hver enkel elev uten & vente til eleven er 100% borte fra
skolen over lang tid.»

«Undervisning hjemme til de det er best til. Korte viktige undervisningsbolker utpa
dagen/ettermiddagen. Mnge leerer raskt. Mange YouTubeutter i laeringsgyemed.»

«Legge til rette for bruk av AV1 robot om den syke klarer & delta ved a brukjdemmebesgk
nar den syke er i stand til & ta imot besgk.

God dialog rundt den ME -syke om utfordringer og muligheter
«Vise stor fleksibilitet og forstaelse. @nske a forsta.»

«Viktigste er & opprettholde kontakt, sosialt, ikke glemme de med ME. Elever med alvorlig ME,
ma bli mgtt og sett der de er i sykdomsfasen uten & bli utsatt for forventninger og press.»

«Frita for @pmate og fysiske timer, heller basere pa innleverings og prgveresultater nar det
skal settes karakterefilby stramming av timen sa man kan veere med pa den fra senga
hjemme.»

«Hjelpe til & bidra til & opprettholde kontakt mellom skolen, elvene og desykE Man faler
seg fort alene og glemt nar man ikke harer 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 var situasjon har det veert liten eller ingen skolegang. | perioder tikep og ellers ingen
skolegang de siste tre arene.»

8.5.3 Tilrettelegging der det er mulig
«Det ma tilpasses hver enkel person, og ikke presses.»

«At skolen tilrettelegger der det er mulig, s& man bare ma igjennom det viktigste.»

«Tilrettelegge for fritk ogstatte foresatte og elev. Ha jevnlige oppfalgingsmgter. Informere
om rettigheter til elev.»

«Samarbeide med den sykes lege og foresatte. Ikke presse til mest mulig oppmate pa skolen,
forstd at man ma tenke utenfor boksen og at leering kan forega pa andrear enn i
klasserommet, det er mye stay i et klasserom/pa en skole som kan gjare 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 tilbodigemmebesgk av laerer som kunne hjulpet

meg litt en gang i uken. P& den tiden fantes det jo ikke slike roboter, og Skype ol. var heller ikke
sa utbredt, men i dag burde det vaere mulighet for a ta i bruk dette ogsa. Det burde ogsa
tilrettelegges for a leerde faktiske ngdvendige tingene slik at man ikke bruker mye tid og

krefter pa informasjon man aldri kommer til & bruke igjen.»

«Tilbud om AVI robot.»
«At skolen er klar over hjiemmesituasjonen, og kan bidra til & hjelpe barnet i skolesituasjon.»

«Kontaktleer pa hiemmebesgk/hjemmeundervisnifigrettelegge slik at skolearbeid kan
gjeres hjemmefra. Anbefale og gi tilgang til digitale lseremidler. Bidra til at barnet har kontakt
med klassen og synliggjegre barnet.»

8.5.4 Kunnskap om ME
«At skolen har god kunnskap dvtE er det aller viktigste. Viktig a forsta balansegangen
mellom aktivitet og hvile! Viktig a vite om det, og ikke ga over egen taleevne»!

«Ha oppdatert og relevant kunnskap om sykdommen og de ulike alvorlighetsgradene.»

«Skolen trenger oppdatert kunnskap.»

8.5.5 A lytte og tro pa4 de ME-syke og deres pargrende
«Fgrst av alt: tro pa diagnosen. Lese seg opp pa den, men mest av alt lytte til eleven/pasienten.
Alle rammes individuelt.»

«Forstaelse og respekt.»

8.6 Hva mener du NAV kunne bidra med tanke pa behovene til M E-

pasienter med alvorlig eller sveert alvorlig ME?
Dette er tiltakene som oftest trekkes frem i fritekstsvarene

1 Kunnskap om ME.
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8.6.1

Hjemmebesgk.
Automatisk meldekort.
Hjelpemidler.
Pleiepenger.

God kommunikasjon.
Tilrettelegging.
Fleksibilitet.

Kunnskap om ME

Sveert mange av respondentene (85%) etterlyser mer kunnskap om MiEANOOe mener at det er
helt ngdvendig aNAVkjenner bedre til symptombildet ME gir, medalsymptomforverringer etter
fysisk aktivitet og kognitive belastning@tEM)

«AtNAVhar gad kunnskap om ME er det viktigste! Om ikke & ga over egen taleevne! At en ME
pasient har mange spesielle behov!»

«Kunnskap om ME og a forsta hjelpebehovet.»
«Tro pa 0ss.»

«Veere faglig oppdatert pa sykdommen og gjennom handling vise det blant annet ilfpakaet
hyppighet og varighet pa mgter. Og ved a tilby & ta mgter hjiemme hos pasienten.»

«FraNAVhaper jeg at kunnskap og forstaelse for hva ME er kan bli en standard. Na virker det
som om de tror du kan ta deg sammen.»

«At de vet hva ME er og kan fortlelseg til det og ikke foresla alternativ behandling til s syke
pasienter.»

«De kunne ha bedre kunnskap s& man slapp a forklare alt hele tiden, det krever sa mye energi.»

«Lytt til MEsyke og deres erfaringer. Send personell pa obligatoriske foredraggrodvi

generelt spre mer kunnskap om sykdommen blant saksbehandlere og annen personell. «At de
vet hva ME er og kan forholde seq til det og ikke foresla alternativ behandling til s& syke
pasienter.»

Noen fa av respondentene er fornayd mA\, men mener akunnskapen allikevel ma gkes.

8.6.2

«Jeg er forngyd meldAV, 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 s& mange ME syke her til lands, er det ogsa sveert urovekkendeeatsddite kunnskap
om ME blaniNAVansatte.»

Hjemmebesgk

Sveert mange av respondentene gir uttrykk for at fysiske mateiN#dg&kke er mulig pga.
helsesituasjonen stedetgnskes hjemmebesgk og fleksible Igsninger.

8.6.3 Automatisk meldekort
Respondentene esvaert opptatt av muligheten for automatisk meldekort eller fritak av meldekort
(ca. 80%):
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«Avgjgrende a gi fritak fra innsending av meldekort ved AAP. Det er altfor krevende for en
sengeliggende Miasient med alvorlig/sveert alvorlig grad av sykdommem) &napt klarer a
opprettholde personlig hygiene og fa i seg mat, & skulle fylle ut og sende inn meldekort hver 14.
dag. | tillegg er dette helt ungdvendig bruk av krefter som ikke finnes, da pasienten uansett
ikke er & forvente a kunne veere i stand tiitfere noen arbeidsrelatert aktivitet i overskuelig
fremtid. Det ville veere bedre (som etter hvert ble avtalt i u.t.s tilfelle) & innga en forpliktende
avtale om at pasienten selv tar kontakt mié\Vdersom endringer i sykdomstilstanden skulle
medfare at we aktivitet kan utfgres, og sa heller gjeninnfare meldekortinnsending nar dette en
dag i fremtiden matte bli aktuelt.»

«Huvis de forstar hva ME er vil de kunne tilrettelegge for fritak fra meldekort og fritak fra
oppmgte.»

«Gjare det lettere a fa fritak faneldekort siden mange sliter med kognitiv svikt.»

«Fa slippe meldekort. Slippe kurs. Slippe a aktiv fglge opp egen sak. AAP passer darlig til en
alvorlig syk MBpasient. De er alvorlig syke, og utrede deres arbeidsmuligheter har ingen
hensikt. AAP passéwke for alvorlig syke pasienter.»

«Mer kan gjgres gjennom ele&nisk aktivitetsplan og ditt NAVFormeg har kommunikasjon
via mitt NAViungert bra etter at det ble innfart elektronisk aktivitetsplan. Veilederen har ogsa
tilpasset lengden pa mater, ogtersom jeg ble darligere har vi ikke hatt mater.»

«I min sykeste periode var jeg selv ikke i stand til & ha kontakiNA&tDe godkjente min
samboer som fullmektig. Det hadde lettet jobben hans, i en allerede sveert presset situasjon,
dersom jeg hadde féfritak fra & sende inn meldekort hver 14. dag.»

8.6.4 lkke anbefal udokumenterte terapier til en sarbar gruppe
Flere respondenter nevner at det har opplevd a bli anbefalt udokumenterte alternative terapier av
NAM\ansatte.

«Informer om utdaterte behandlingsmeter sa MEsyke ikke blir presset inn i farlige
situasjoner for a fa fortsette pa AAP eller fa sgke Ufer (Lighting Process, gradert trening osv.).»

«ALDRI kreve LP som forsgkt behandling fgr evt. ufar sgknad.»

«Forsta at ME er en reell sykdom. De anbefiaeog mener den syke gjgr sykdommen, og
mener dem som har fatt MEiagnosen vil oppleve at den forsvinner innen fa ar.»

8.6.5 Hijelpemidler
«Man sgker ikke pa hjelpemidler hvis man ikke har behov for det, sa ulike hjelpemidler bar
innvilges uten for mye om og men

«Gjgre det enklere & fa tilgang til utstyr som gjer hverdagen enklere»

8.6.6 Pleiepenger
Flere respondenter beskriver en krevende gkonomisk situasjon fordi en av de paragrende ma veere
hjemme pga. stort pleieog omsorgsbehov hos den Mike.

«Jeg er hjiemme ad pleiepenger som vi far fordi vi ogsa har en som er alvorliggBom 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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serikke at det finnes gode lgsninger som gjar at det gar opp gkonomisk nar en av foreldrene
ma veere hjemme hele tiden...»

«Gi pleiepenger til oss med syke barn. Vi savner dialog. Har ingen behandler a ringe.»

8.6.7 God kommunikasjon/tilrettelegging/fleksibilitet
De aller fleste respondenter trekker frem viktigheten awWNétVsom er fleksibelt og tilrettelegger for
den enkeltes behov.

«Legge til rette for den syke. Utsette mgter, komme pa hjiemmebesgk, mate over telefon,
tilpasse tidspunkt osv. Lette arbeidet. idgetil & fortelle hva man har krav pa. Hjelpe til & finne
og fylle ut skjemaer. Lette arbeidet til pasienten.»

«For noen pasienter (som u.t.) vil det alltid veere en fordel med skriftlig kommunikasjon der
dette er mulig. Da kan pasienten lese informasjgrfaymulere sitt svar litt etter litt, fordelt
utover de tidspunktene (innenfor aktuell frist) da symptomnivaet matte tillate denne form for
aktivitet. Noen ganger kan det ta flere uker/maneder a finne krefter til a litt etter litt fylle ut ett
enkelt skjena. (U.t. har for eksempel brukt over 6 uker pa & 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 pa bekostning av annen "aktivitet" som personlig hygiene og tdfierhe
betydelig symptomgkning.»

«Tilrettelegging og hjelp med & finne frem til det man har krav pa. Lettere kontakt med
hjelpeapparatet.»

«Veiledning til statteordninger og hjelp til & fylle ut skiemaer.»

«Lytte til og forsta situasjonen til den syke agtflien. Ikke gjare prosessen verre enn den
trenger & veere. For meg var det til stor hjelp at de gjorde ufareprosessen tryggere ved a
kommunisere godt, og stgtte meg i en taff livssituasjon.»

«Bra kommunikasjon og tilrettelegging for de av oss som ergvsidtie. Alt har blitt digitalisert

og det forventes at man skal kunne logge pégpg ha kontakt gjennom mitt NAvhen nar

man er sa syk at man har kognitive problemer og ikke klarer & veere pa nett, finne fram til riktig
sted, eller at man pga. av kognigiyproblemer kan gjgre mye feil, er ikke dette en bra lgsning.

Det ma i dialog med de syke, finnes frem til bra lasninger, sa de syke ikke blir sykere pga. stress
og uro ifm. med hva som skjer videre i saken, utbetalinger osv. Det er sveert uheldig atédet er
mange bytter av saksbehandlere og at pasientene ikke far beskjed om dette. Det a 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 pargrende eller andre som kan ta segpat; gommunikasjon med ulike

instanser, sa det & kunne finne frem til lgsninger som bidrar til ro og mindre stress, men ogsa
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 ultil at pasienter blir sykere under AAP tiden, nar dette er en tid

hvor de kunne fatt ro og blitt mer stabile i formen.»

«NAVkunne laget en tilbudspakke for & spgrre hva de kan hjelpe med. Type hjemmebesgk,
hjemmehijelp, hjelp til & sgke om ulike ting.4y&e er jo ofte lite i stand til & finne ut hva som
kan veere til hjelp, de bruker energien til & holdeDgtte innebzerer kanskje at noen sentralt i
NAVkunne samarbeide med representanter fra-fdEeningen om & 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
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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
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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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