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E-sykes forhold 1 Norge

ME-foreningens brukerundersgkelser
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Nasjonal veileder for CFS/ME ansloi 2014 at det er mellom
10.000 og 20.000 med ME i Norge, men dette tallet er trolig for

lavt.

En registerstudie av FAFO/SINTEF fant at 5556 personer fikk
G93.3 diagnose i spesialisthelsetjenesten i perioden 2016 -
2018 (Hilland et al 2022), ca. 1884 pr. ar. Personer som far ME-
diagnose fra fastlegen kommer ikke med i Norsk pasientregister,
men ME-foreningens undersgkelser antyder at rundt 30% fikk

diagnosen fra fastlegen disse arene.

Det er rimelig a anta at det ble stilt minst 2600 nye diagnoser
nvert ar i denne perioden, men uten studier pa hele
pefolkningen i et omrade er det umulig a vite ngyaktig antall.

| sa fall har det blitt diagnostisert over 20.000 nye pasienter

siden 2016.

Insidens ser ut til 8 veere gkende. Dette stemmer godt med
amerikanske studier som far pandemien fant en forekomst pa
0,75% for barn (Jason 2020) og 0,8 %for voksne (Valdez et al

2019).

Vi antar at antall ME-syke | Norge far pandemien var neermere
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Nedgang siste ar skyldes tiden det tar a fa diagnose — udiagnostiserte
pasienter svarer ikke 8 undersgkelser rettet mot ME-syke.
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J Funn fra ME-foreningens spgrreundersgkelser

Trude Schei, Arild Angelsen, Marjon Wormgoor, Elin Myklebust, Gunn
Bringsli, Bjern Wold, Isabel Brathen

Hvor alvorlig er ME?

Fordeling pa alvorlighetsgrad, norske ME-syke, 2024, n=2745
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ME deles i fire «grader»:

Mild: minst 50% tap av funksjon
Moderat: stort sett bundet til hjemmet
Alvorlig: Stort sett sengeliggende

Sveert alvorlig: Sengeliggende og pleietrengende

Fordeling pa alvorlighetsgrad er konsistent pa tvers av spgrreundersgkelser
og landegrenser.

Mer enn halvparten av de ME-syke har et stort hjelpebehov - men selv
«mild» ME, som medfgrer tap av minst halve funksjonsevnen, er en alvorlig
sykdom.

Alder ved symptomdebut, 2024, n=2871
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Hvem stiller diagnosen?

Nasjonal veileder for CFS/ME sier at fastlege som er spesialist i
allmennmedisin kan lede utredningen og stille ME-diagnose.
Fastlegen kan henvise til utredning i spesialisthelsetjenesten
nar det er tvil.

Utredning av barn bar forega i spesialist-helsetjenesten.

Hvem stilte diagnosen?
Over 18 ved diagnosetidspunktet, 2024, n=2177
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| 2023 var fordelingen slik for personer som var over 18 ved
diagnosetidspunktet:

56% fikk diagnosen fra fastlegen
27% fikk diagnosen i offentlig spesialisthelsetjeneste
17% fikk diagnosen hos privat spesialist

Det er ingen spesialitet som har ansvaret for ME. | Tromsa skjer
utredning pa avdeling for fysikalsk medisin, i Oslo pa geriatrisk
avdeling, og i Trondheim pa smertesenteret.

WHO klassifiserer ME som en nevrologisk sykdom, men ingen
nevrologiske avdelinger i Norge utreder ME.

NORGES MYALGISK ENCEFALOPATI FORENING
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Hvor lang tid tar det a fa ME-
diaghose?

Gjennomsnittlig tid fra symptomdebut til diagnose
fordelt pa alder ved symptomdebut, 2024, n=2893

— N w A
— — — —
I I I I

N W H o1
o o o o

Alder ved symptomstart

IN
—
o

0 2 4 6 8 10

Kvinne Mann Antall ar fra symptomdebut til diagnose

Det tar lang tid a fa ME-diagnose i Norge, og det ser ut til at det
tar stadig lenger tid.

ME-foreningen spurte i 2024 om nar respondentene farst fikk
symptomer, og nar de fikk diagnose. 173 personer som ble syke
som voksne og 52 personer som hadde blitt syke som barn
svarte at de hadde fatt diagnose i 2023. For dem som ble syke
som voksne gikk det i giennomsnitt 6,3 ar fra symptomdebut til
diagnose. For dem som ble syke som barn tok det i gjennomsnitt
10,6 ar.

Menn far i giennomsnitt diagnosen et ar rasker enn kvinner.
Bare en av tre avdem som ble syke som voksne hadde fatt

diagnose innen tre ar. | falge nasjonal veileder kan diagnosen
stilles etter 6 mnd.
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Hvilke rad far ME-syke far de far
diaghose, og hva betyr det?

De fleste opplever a fa motstridende rad i perioden mellom symptomdebut
og diagnose.

Andelen som fikk rad om aktivitetsavpassing eller a ta det med ro gkte
gradvis fra 19% tidlig pa 2000-tallet til 39% i de siste arene (p<.001). Andelen
som fikk rdd om a veere aktiv eller a trene var hayest (38%) tidlig pa 2000-
tallet, men hadde kun vist en beskjeden reduksjon i lgpet av arene fram til
na. En av tre (32%) fikk fortsatt rad om a veere mer aktiv og/eller trene i 2023.
Andelen som fikk rad om diett, 8 oppsake psykolog eller a veere mer sosial
holdt seg ogsa relativt stabil fra 2000 til tidspunktet for undersgkelsen.

Dobbelt sd mange avdem som BARE hadde fatt rad om gkt aktivitet
opplevde forverring i denne perioden som dem som hadde fatt rad BARE om
aktivitetsavpassing og hvile. Vi kan ikke si noe om arsakssammenheng, men i
andre spgrreundersgkelser sier ME-syke at aktivitetsavpassing er det mest
positive tiltaket for dem.

Alvorlighetsgrad pa ulike tidspunkter i forlgpet, 2024, n= 2750
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De fleste respondentene opplevde forverring | perioden fra symptomdebut
til diagnose. Lang tid fra symptomdebut til diagnose var assosiert med
stagrre tap av funksjon.

Det var liten spredning i alvorlighetsgrad ved diagnosetidspunktet — de fleste
hadde moderat grad.

Funn fra ME-foreningens spgrreundersgkelser 2011-

Trude Schei, Arild Angelsen, Marjon Wormgoor, Elin Myklebust, Gunn
Bringsli, Bjgrn Wold, Isabel Brathen

Hvordan er det a ga uten
diaghose?

Alle sitatene er hentet fra personer som fikk diagnose etter
2019.

«| flere ar sa leger at jeg egentlig var frisk, det var
bare postviral utmattelse som ville ga over av seg
selv. Hvis jeg ikke hadde pushet meg sa hardt for a
prove a leve sa normalt som mulig (og skjule
utmattelsen for omverdenen) pa mild og moderat
grad, ville jeg kanskje ikke veert pa alvorlig grad i
dag.»

«Jeg fikk ingen tilrettelegging for jeg hadde fatt
diagnose, dette gjorde det vanskelig a fullfare vgs.
slik jeg hadde onsket. Var «godt» a fa en diagnose
sa jeg kunne forsta meg selv litt lettere og forklare
andre rundt meg min situasjon.»

«Vendte alle stener for a finne ut hva som var galt
med meg. Veert pa masse undersgkelser, og til slutt
foler man seg jo geeren fordi de ikke finner noe og
du har sa stort symptom bilde. Tror ikke jeg hadde
slitt med angst om jeg hadde fatt diagnosen tidlig.
Har presset meg sykere og sykere fordi jeg ikke har
skjont hvorfor, og mattet 'ta meg sammen'»

NORGES MYALGISK ENCEFALOPATI FORENING
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Forlgp, 0g hva som pavirk

Hva vet vi om prognhose for
ME?

Typiske forlgp, 2019, n=5724
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Svingende->forbedring
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Det er lite forskning pa prognose for ME. De fa studiene som
finnes er ofte gjort pa pasientutvalg som ikke nadvendigvis har
PEM, og de folger sjelden pasientene mer enn noen fa ar. Det er
ingen studier pa prognose for ME som ser pa alle pasienter
innenfor et geografisk omrade (populasjonsbasert).

En systematisk gjennomgang av studier pa prognose fant at
bare 5% ble helt friske (Cairns, Hotopf 2005)

ME-foreningens undersgkelse om sykdomsforlgp i 2019 fant at
det var vanligere med forlagp preget av forverring eller store
svingninger enn bedring eller stabilitet. Vi gjorde tilsvarende
funn da undesgkelsen ble gjentatt internasjonalti 2021.

FAFO (Kielland, Liu 2025) sa pa inntekt for og etter en G93.3

diagnose, og fant at under 6% kom tilbake til en inntekt som tilsa

at de var i full jobb.

| en brukerundersgkelse i 2014 om mgtet med NAV var det
under 1% av de ME-syke respondentene som sa at de var i
lennet arbeid. Da dreide det seg oftest om sma
stillingsprosenter, og de ME-syke valgte bort sosialt liv og
fritidsaktiviteter for a kunne veere i jobb.
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Hvilke faktorer mener ME-syke
pavirker forlgpet?

| 2019 fikk vi ca. 7500 fritekstsvar om hvilke faktorer som hadde pavirket
respondentenes forlgp negativt eller positivt.

Stgrrelsen pa ordene i ordskyene under er proporsjonal med hvor ofte et
konsept ble nevnt.
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Bringsli, Bjgrn Wold, Isabel Brathen

Opplevd effekt av ulike behandlinger og
tilnaerminger, gilennomsnitt

Aktivitetsavpassing

Fysisk aktivitet innenfor talegrense (uten PEM)
Diett

Kosttilskudd

LDN

Medisinsk yoga, quigong eller annen...
Gammaglobuliner

Kognitiv terapi som stgttebehandling til...
Rehabilitering

Gradert trening eller tilpasset treningsterapi
LP

Kognitiv terapi som kur for ME (ikke fokuser pa

Arbeidsutprgving

| 2024 stilte vi strukturerte spgrsmal om hvilke faktorer som
hadde pavirket negativt eller positivt pa forlgpet. Likertskala der
-2 er «sveert negativt», og +2 er «sveert positivt»

Aktivitetsavpassing er klart mest positiv, mens aktiviteter som
handler om ikke & ta hensyn til symptomer, eller til gjentatt
PEM, oppleves som negativt for forlgpet.

Alt henger sammen med alt: Mistro, mangel pa hjelp,
bekymringer rundt gkonomi og NAV, omsorgsoppgaver mm. Gjar

egenomsorg og aktivitetsavpassing vanskelig.

Ville rask diagnose og mer hjelp fart til bedre forlagp?

NORGES MYALGISK ENCEFALOPATI FORENING
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Barn og unge meaME

Lang tid til diaghose, eller
Ikke diaghose i det hele tatt?

«Uten diagnose ble vi ett offer for mistenkeliggjoring av
psykologer, skole og andre kjente/stor familie.»

Personer som far ME som barn opplever i mange tilfeller 8 matte
vente lenge pa a fa diagnose.

Mange fikk ikke diagnose i det hele tatt far de fylte 18 og kom
over | voksenmedisinen.

Det tar stadig lengere tid for barn a fa diagnose. Figuren under
viser giennomsnittlig tid fra symptomdebut til diagnose for
personer som ble syke far eller etter fylte 18 ar.

Syk 18 ar eller yngre Syk etter 18 ar
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Tilbakemeldinger til ME-foreningen tyder pa at enkelte
barneavdelinger ikke stiller ME-diagnose pa barn fordi de ikke
mener det er «<hensiktsmessig». En spgrreundersgkelse fra ME-
foreningen tyder imidlertid pa at barna far bedre tilrettelegging
pa skolen, og et bedre forhold til familie og venner nar de har
diagnose.

ME og skole

ME og skole er en gratis
kurspakke for skoler, utviklet |
samarbeid med
barnepsykolog og barnelege.

Se mer: MEogSKOLE.no
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Funn fra ME-foreningens spgrreundersgkelser

Trude Schei, Arild Angelsen, Marjon Wormgoor, Elin Myklebust, Gunn
Bringsli, Bjgrn Wold, Isabel Brathen

Hvem hjelper barn og unge?

| en undersgkelse om barn og unge og deres familieri 2016 sa
respondentene at de var mest forngyd med kompetansen til fastlege,
fysioterapeut og ergoterapeut. Dette er alle personer som faglger den syke
over tid, og som far erfaringskunnskap pa denne maten.

Respondentene opplevde at kompetansen om ME var darligere jo hayere
opp I spesialisthelsetjenesten man kom.

Uenighet om behandling og
tilrettelegging

| en sparreundersgkelse |1 2016 svarte 20% av familiene at de hadde
opplevd at det ble sendt bekymringsmelding til barnevernet angaende
deres ME-syke barn.

Foreldre sa nar barnet kollapset etter endt skoledag, skolen bare nar
barnet mobiliserte pa skolen. Sykehus presset ofte pa for mer aktivitet.

«Bekymringsmelding i fra tidligere fastlege og det lokale
sykehus, det var skremmende, vi matte ha advokat da vi
ble holdt pa sykehus mot var vilje, var datter ble veldig mye
sykere og sykehuset mente det var fordi hun ikke ble
aktivisert, vi matte godta litt aktivitet for a komme hjem, var
datter dode nesten av dette sykehus oppholdet.»

De fleste sakene ble henlagt uten undersgkelse, men utgjorde likevel en
stor belastning for bade familien og den syke selv.

«Rektor ved barneskolen meldte sin bekymring pa et
samarbeidsmagate. Jeg viste ikke at barnevernet var innkalt
til motet. Hin gikk langt i sin pastand om at mor
sykeliggjorde barnet og at det vari hjemmet sykdommen
var. Barnevernet mente barnet var godt ivaretatt av mor og
helsepersonell og ville ikke undersoke eller apne sak.»

Proghose for barn og unge med
ME

Det er fa studier pa prognose for barn med ME, men en
Australsk studie (Rowe 2019) antyder at prognosen kan veere
bedre enn for voksne. Studien sa pa barn som var friske nok til 3
besgke en klinikk, sa omfattet ikke dem som var for syke til 3
reise.

Vi har ingen populasjonsbaserte studier pa prognose for barn
med ME. (Studier som dekker alle i et geografisk omrade.)

Blant personer som svarer at de har alvorlig ME | dag er de som
ble syke som barn overrepresentert. Samme funn er gjort i

undersgkelseri 2017, 2019, 2021 0og 2024. En britisk
registerstudie har gjort lignende funn (Lacerda et al 2019).

Er tidlig sykdomsdebut en risikofaktor for alvorlig sykdom? | s
fall, hvorfor?

Alvorlighetsgrad i dag og alder ved sykdomsdebut
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0 % 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

Bedre enn mild Mild Moderat/mild Moderat/alvorlig m Alvorlig W Sveert alvorlig

Man kjenner til at barn sd unge som to eller tre ar har fatt ME.
Far puberteten er det omtrent like mange jenter som gutter som
blir syke, etter er det flere jenter.

20% av dem som har ME har en fgrstegradsslektning med ME.

nse
cerda EM, Geraghty K, Kingdon CC, Palla L, Nacul L. A logistic regress

PMCID: PMC6839177.
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Funn fra ME-foreningens spgrreundersgkelser
2011- 2025

Trude Schei, Arild Angelsen, Marjon Wormgoor, Elin Myklebust, Gunn
Bringsli, Bjgrn Wold, Isabel Brathen

Offentlig tilbud mangler, enorm

Ufattelig sykdomsbyrde

Funksjonsniva, sveert alvorlig, 2017, n=47

Lage et maltid selv

Ga en kort tur

Forlate huset

Dusje

Sta opp av sengen, kle pa meg
Ga pa besgk eller ha besgk

Vaske haret

Sitte i sengen

Utfare personlig hygiene

Bruke WC

Kommunisere pa nett

Snu meg selvi sengen

Spise selv

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

Samtale pa mer enn 5 min

Snakke noen fa ord

m Aldri

® Mellom en og to ganger i aret

m Mellom en gang i uken og en gang pa to maneder
Flere ganger i uken

Hver dag

Vi antar at ca. 2% av ME-syke er sengeliggende og pleie-
trengende. De sykeste kan ikke snakke, snu seg selvi sengen
eller spise selv. Alle sanseinntrykk oppleves som smerte.

10% er sengeliggende, med et meget stort hjelpebehov og
symptombyrde.

Hvis vi gar ut fra en forekomst for ME pa 0,8% av befolkningen,
er det sannsynlig at det er rundt 500 pasienter med sveert
alvorlig ME i Norge. Det er sannsynligvis rundt 4000 pasienter
med alvorlig ME i Norge i dag.

Under 20% av pasientene med sveert alvorlig ME, og under 10%
av pasientene med alvorlig ME, mente de fikk forsvarlig
helsehjelp i en undersgkelse i 2017. Det er liten grunn til & tro at
noe har endret seg.

Utfordringer var bl.a. mistro, kompetanse hos helsepersonell og
manglende hjemmebesgk.

belastning pa pargrende

Det er ingen offentlige pleieplasser med tilstrekkelig skjerming, og med

tilgang pa personell med kompetanse pa alvorlig/sveert alvorlig ME.

Kommunene tilbyr hjemmehjelp eller hjemmesykepleie, og i noent

ILfeller

fungerer dette bra. Mange opplever imidlertid at det kommer stadig nye

personer som ikke har tid til 8 sette seginn i de sykes behov, og at

«hjelpen» | stedet blir en belastning som bidrar til forverring. | mange tilfeller

sier familiene fra seg kommunale tjenester, og den syke pleies av

pargrende. Dette hadde ofte store konsekvenser for pargrendes gkonomi,

helse og sosiale liv.

Pargrendes tidsbruk pa pleie og tilrettelegging pr. uke,

2017,n=197
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Rgysumtunet

Mer enn 40 timer

\. Diakonal stiftelse med avtale

#\ ROYSUMTUNET med flere kommuner.

12 tilrettelagte pleieplasser for

Alvorlig/sveert alvorlig ME.

ME-foreningen er inne
radgivere.

SOm

https://www.roysumtunet.no/
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100 %

Barn som pargrende

Feerre enn 19% av barn som var pargrende til
pasienter med alvorlig/sveert alvorlig ME hadde fatt
noen form for stgtte fra helsepersonell.
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«Tro pa de syke, lytte til pargrende»

«Laere om hvilken alvorlig sykdom ME faktisk er, og lytte til
oss/parerende. Veere hjelpsom. Tro pa oss, at vi ER alvorlig syke! Tro
pa oss at vi blir mye verre av lyder, lys, sanseinntrykk osv. og ta
hensyn!»

«Viktig a fa pa plass en forutsigbar og stabil losning pa behovet for
hjelp til praktiske oppgaver i hverdagen: Omsorgsleonn til parerende
I de tilfeller dette er aktuelt vil ofte veere den beste losningen, da
dette innebeerer fa personer for pasienten a forholde seg til, og
gjerne starre fleksibilitet med tanke pa nar oppgavene kan bes om &
bli utfart/nar pasienten orker at personer kommer inn i hiemmet.»

«Den beste daglige hjelpen er BPA, og hoe hjemmesykepleie hvis
absolutt nedvendig. Endel vil ogsa trenge noen som kan styre en
BPA ordning for seg.»

«Samarbeid mellom de ulike instansene. Forstaelse av situasjon, at
hver dag kan veere ulik og at en makter ulike ting basert pa
dagsform. Rask behandlingstid pa seknader, informasjon om hvilke
rettigheter man har, og faerrest mulig personer a forholde seg til.»

Sparreundersgkelsen om de sykeste ME-pasientene er ogsa publisert i en forskningsartikkel: Severe and Very
Severe Myalgic Encephalopathy/Chronic Fatigue Syndrome ME/CFS in Norway: Symptom Burden and
Access to Care

Journal of clinical Medicine, 2023

NORGES MYALGISK ENCEFALOPATI FORENING




NAVs tiltak gjgr ME-syke
sykere

Opplevd nytte av NAVs tiltak,
giennomsnittsverdier

2014 Kontakten med Nav har bidratt til bedring i
min helsetilstand

2023 Jeg ble friskere gjennom tiltak i Nav

2024Jeg ble friskere gjiennom tiltak i Nav

-2 -1, -1 -05 0 05 1 1,5 2

ME-foreningen har gjennomfgart tre spgrreundersgkelser om
matet med NAV:

2014: Generell undersgkelse om ME og NAV
2023: NAV og krav om behandling, personer som hadde

mottatt AAP de tre siste arene
2024: Oppfolger til 2023

Hver gang har vi spurt om Nav har hjulpet ME-syke til a bli
friskere. Svarene er pa en likertskala der +2 = «sveert enig» og
-2 er «sveert uenig». Det er uhyre fa som mente Nav hadde fart
dem naermere a veere i arbeid.

Hvorfor lyktes NAV sa darlig?

Krav om behandling

NAV kan ikke kreve at brukere gjennomfgrer behandling, men
kan gi avslag pa sgknad om ufgretrygd om «hensiktsmessig»
behandling ikke er giennomfart.

NAV gir rutinemessig avslag pa ufaresgknader om ME-syke ikke
har gjennomfgrt kognitiv terapi, treningsterapi og rehabilitering.

Nav gir ogsa avslag pa uferetrygd fordi «<spontan bedring kan
forekomme» selv om det ikke finnes forskning som underbygger
pastanden.

[d | Norge

»
<
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Opplevd effekt av behandling
palagt av NAV

Effekt av rehabilitering, 2023,, n=470
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Ingen forandring pa noen mate

M Jeg ble sykere

Resultat av kognitiv terapi, 2023,

Annet (vennligst spesifiser) I ]
Forhold til pargrende og andre nar man har... [ [ ]
Falelser knyttet til tap av funksjon, som sorg og skam ] I
Mestring av livet med alvorlig, kronisk sykdom ] ]

A ikke fokusere pa symptomer og & veere aktivpa.... |

Jeg ble ikke friskere, men leerte & mestre W Jeg ble friskere

Ingen endring pa noen mate M Jeg ble sykere

Sveert fa respondenter i sparreundersgkelsen i 2023 fortalte om
bedring etter de behandlingene NAV mente matte veere gjennomfart
for ufaretrygd kunne innvilges, men mange forteller om langvarig
forverring av sykdommen.

Kan NAV ustraffet skade ME-sykes helse?

«Etter prosessen med nav er jeg veldig mye sykere enn det jeg var i
utgangspunktet. Nav tvang meg til rehabiliteringsopphold selv om
lege tydelig ikke anbefalte det og jeg fikk avslag pa seknad om
rehabilitering. Det godtok ikke nav og lege matte sende en ny
henvisning og skrive at jeg var friskere enn jeg egentlig var for at jeg
skulle komme inn. Hvis ikke ville nav kuttet stonad. Jeg dro pa
rehabilitering selv om jeg egentlig var altfor syk. Og dessverre fikk jeg
en kraftig varig forverring og gikk fra moderat til alvorlig grad og ble
helt pleietrengende i to ar. Har na kommet meg litt og snuser pa
moderat grad igjen enkelte dager, men far aldri igjen tiden nav stjal fra
meg.»

Funn fra ME-foreningens spgrreundersgkelser

Trude Schei, Arild Angelsen, Marjon Wormgoor, Elin Myklebust, Gunn
=) Bringsli, Bjgrn Wold, Isabel Brathen

NAYV ighorerer PEM

Nav definerer kognitiv terapi, treningsterapi og rehabiliterings som
«hensiktsmessig» behandling som «bgr» vaere gjennomfart far
uferetrygd kan innvilges. Kunnskapsgjennomganger av bade CDC
og NICE finner imidlertid at det ikke er dokumentert effekt av
kognitiv terapi eller treningsterapi for pasienter med PEM.

Nasjonal veileder for CFS/ME opplyser om at PACE-studien ikke
fant effekt av disse terapiene pa arbeidsdeltagelse eller mottak av
trygdeytelser.

FAFO fant at under 6% av dem som far en G93.3 diagnose kommer

tilbake til en inntekt som tilsier at de er i full jobb, og de fleste far
ufaretrygd.

Gode erfaringer med Nav
lokalt

Mange respondenter i 2023 er forngyd med NAV lokalt, og med
veileder.

Mange opplever at behandlende lege og Nav lokalt er enige om at

det skal sgkes ufaretrygd, men at det oppstar problemer nar
sgknaden skal behandles av NAV Arbeid og Ytelser.

NORGES MYALGISK ENCEFALOPATI FORENING



ME=-Toreningens prukerunader

rJ

|[E-SyKes forhola

o _) \
S —

SpKelser

-

ME-foreningens
brukerundersgkelser

EEEEEEEEEEEEEEE

Sykdomsbyrde og hjelpetilbud

IV NGV NGV NGV NGV 1AV 1
WV NGV NGV NGV NGV Nav "o
WV NGV NGV NGV NGV "oV "o

¥ I I N N e

eeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee
aaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaa

Siden 2011 har ME-foreningen gjennomfart en rekke
brukerundersgkelser for a kartlegge ME-sykes situasjon i Norge.

Det finnes ingen tilsvarende kartlegging utfgrt av offentlige

Instanser.

2011: Fortsatt bortgjemt: Generell undersgkelse om ME-sykes
vilkar i Norge (n=1096)

2014: ME-sykes opplevelse av mgtet med Nav (n=1275)

2016: Barn og unge med ME og deres familier i mgte med
skole, helsevesen og hjelpeapparat (h=699)

2017: ME-sykes erfaringer med rehabilitering (n=2316)

2018: Nar ngden er starst er hjelpen naeermest borte: De
sykeste ME-pasientene (n=586)

2019: Sykdomsforlagp for ME — en brukerundersgkelse
(n=5822)

2021: Same disease, different approaches and experiences:
EMEA survey of ME/CFS patients in Europe (n=11.200)

2023: Pasienterfaringer med utredning og behandling av ME
ved Sykehuset i Vestfold og Telemark Sykehus (n=151)

2023: ME-sykes erfaring med AAP og krav om hensiktsmessig
behandling i 2021, 22 og 23 (n=820)

2024: Har det skjedd endringer i Navs praksis etter endringene
| rundskrivet i 20237 (n=133)

2024:. ME-sykes erfaringer med utredning og diagnostisering

(n=3235)

] NI Qfga 2011- 2025

Lytt til de ME-syke!

Det finnes sveert lite forskning pa ME i forhold til antall
pasienter og sykdomsbyrde.

De syke har store mengder erfaringskunnskap, og kan bidra
med viktig kunnskap pa omrader der vi vet lite. Fasit er hos
pasientene!

Metode

Vi bruker plattformen Surveymonkey.

Alle brukerundersgkelsene er anonyme og nettbaserte. Som regel er
undersgkelsene begrenset til et svar pr. enhet. Dette minsker sjansene for at
noen forsgker a «game» undersgkelsen ved a svare mer enn en gang.

Vi apner for at pargrende kan svare pa vegne av pasienter som er for syke til
a svare selv.

Oppfordring til & svare blir delt via sosiale media som Facebook, X og
Instagram, og via ME-foreningens egen nettside ME-foreningen.no.

Svakheter ved metoden:

 Nar undersgkelsen er anonym kan vi ikke verifisere opplysningene vi far.

* Vinarsannsynligvis ikke personer som har blitt friske, siden de neppe
folger ME-relaterte kontoer pa sosiale medier.

* Vinar sannsynligvis ikke mange nok av de sykeste, siden de ofte er for
syke til a veere pa nett. Sveert syke ME-pasienter uten pargrende eller pa
institusjon klarer neppe a svare.

Styrker:

* Vinar sveert langt ut, og oppnar et stort svarvolum.

* Funn kan gi innsikt pa omrader der det ikke eksisterer forskning, og veere
hypotesegenererende.

Funn fra ME-foreningens spgrreundersgkelser

» B Trude Schel, Arild Angelsen, Marjon Wormgoor, Elin Myklebust, Gunn
Bringsli, Bjgrn Wold, Isabel Brathen

Hvem star bak?

Det star en stor gruppe personer bak undersgkelsene.

De fleste som er involvert er enten pasienter eller pargrende,
med stor kontaktflate not ME-syke i Norge. Ord som «pasient»
eller «pargrende» dekker lett over at de som omtales ogsa har
andre identiteter - og blant dem som har jobbet med
undersgkelsene er det forskere, statistikere og helsepersonell.

Vi har ogsa andre forskere og helsepersonell som gir rad bade
nar det gjelder utforming av spgrsmal og tolking av svar.

Vil du lese mer?

Alle rapportene fra spgrreundersgkelsene kan lastes ned gratis
fra ME-foreningens nettside. Bruk QR-koden under.
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