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Brukerundersøkelse 2024 – ME-foreningen 
Denne undersøkelsen ble gjennomført som et forarbeide til å lage en ny strategi for ME-
foreningen. 
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Metode 
Anonym nettbasert spørreundersøkelse, åpen mai 24. Undersøkelsen var begrenset til et svar pr. 
enhet. 

Resultater 

Respondentene 
Det var 620 komplette besvarelser. 

83% av respondentene var ME-syke, av dem hadde 26% diagnose fra fastlegen og 74% diagnose 
fra spesialisthelsetjenesten. 3% var under utredning. 11% av dem som svarte var pårørende til 
ME-syke. Resten var verken syke eller pårørende, men hadde bare interesse for saken eller fylte 
ut for en som var for syk til å svare selv.  Det var to helsepersonell som svarte. 

Gjennomsnittsalder på dem som svarte var 50 år. Gjennomsnittlig tid fra sykdomsdebut til 
diagnose for de ME-syke respondentene var 6,2 år. Gjennomsnittlig sykdomsvarighet var 16 år. 
Den største gruppen har vært syke imellom 6 og 15 år, og er relativt nydiagnostiserte. Det er 
relativt få respondenter som har vært syke i mindre enn fem år. Det kan henge sammen med at 
det tar lang tid å få diagnose, og at personer uten diagnose ikke melder seg inn.  

 

Figur 1 Sykdomsvarighet for respondenten 
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Figur 2 Årstall når respondentene ble født, ble syke og fikk diagnose 

Grafen under viser fordeling på fylker. 

 

Figur 3 Fordeling av respondentene på fylker 

 

Representativitet 
Vi har fått svar fra et antall respondenter som tilsvarer ca. 10% av medlemmene våre. Grafen 
under viser hvordan svarene er fordelt på fylker, sett opp fordelingen av medlemmer på fylkene. 
Vestland og Oslo og Akershus er noe overrepresentert blant respondentene, og det er ingen svar 
fra Nordland. Det er likevel en 96% korrelasjon mellom svar/medlemskap, som er veldig høyt. 
Det er en indikasjon på at vi har nådd et representativt utvalg. Svarene vi har fått stemmer også 
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godt med tidligere undersøkelser når det gjelder alder for sykdomsdebut, tid for å få diagnose 
osv., som også tyder på et representativt utvalg.  

Vi har nok imidlertid ikke nådd de sykeste, som alltid. 

 

Figur 4 Andel respondenter pr. fylke sett opp mot antall medlemmer pr. fylke 
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Hva er viktigst at vi arbeider med? 
 

Vi spurte respondentene om å rangere ME-foreningens aktiviteter etter hva de mente var viktigst, 
der 1 var mest viktig og 13 var minst viktig. De ble bedt om å sette «ikke relevant» om de mente at 
en aktivitet ikke var viktig. I utregningene under er «ikke relevant» satt  til 14. 

Rangering fra alle respondenter: 

 

Figur 5 Rangering av aktiviteter, alle respondenter, 1 er viktigst 13 er minst viktig 
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aktiviteter. Arbeid opp mot helsevesen, politisk påvirkning, ståsted og deltagelse i debatten ble 
regnet som viktigst. Det er litt forskjell hvordan de rangeres innbyrdes av ulike grupper, men de 
samme fire er alltid på topp. 

Ikke-medlemmer var mindre opptatt av foreningens ståsted, debatt og påvirkning enn 
medlemmer. 

De unge syns ikke medlemskontingenten var relevant for medlemskap. 

De som hadde vært syke kort tid var litt mer opptatt av informasjonsmateriell og muligheter for å 
møte andre med ME, og mindre opptatt av påvirkning.  
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 alle medlem 
ikke 
medlem 

syk <5 
år 

syk 5 + 
år 

under 
25 

25 til 
40 

over 
40 

Arbeid opp mot helsevesenet 3,4 3,3 4,1 3,0 3,4 3,0 3,6 3,4 

ME-foreningen er aktiv og synlig i 
mediedebatten om ME 3,8 3,7 4,8 5,4 3,7 3,6 3,4 3,9 

ME-foreningens ståsted at ME er en 
biomedisinsk sykdom 3,9 3,7 5,1 4,0 3,8 3,1 3,7 4,0 

Politisk påvirkning 4,5 4,3 6,2 5,2 4,4 4,7 4,2 4,6 

Produksjon av informasjonsmateriell 
(f.eks. brosjyrer og nettside) 6,5 6,5 6,7 5,9 6,5 5,5 6,5 6,6 

Lokale foredrag, kurs eller treff 6,9 6,9 6,9 5,9 7,0 7,4 7,5 6,7 

ME-foreningens medlemsblad 7,4 7,2 8,5 8,1 7,3 8,2 8,0 7,1 

Medlemsfordeler (f.eks. advokat, 
ørepropper) 8,0 7,9 8,1 8,0 7,9 7,7 7,3 8,1 

Modererte grupper på nett 8,2 8,2 8,1 6,5 8,2 8,0 8,6 8,1 

Størrelsen på medlemskontingenten 9,0 9,3 7,5 8,7 8,9 10,9 9,2 8,9 

Treff for pårørende 9,4 9,4 9,7 10,6 9,7 9,5 9,3 9,5 

Tilbud til barn av svært syke ME-
pasienter 9,6 9,7 8,5 8,9 9,7 7,4 9,3 9,8 

Treff for barn og unge med ME 10,1 10,2 8,9 10,2 10,3 6,7 9,6 10,3 

 

Figur 6 Rangering av aktiviteter fordelt på ulike grupper respondenter, 1 er viktigst, 13 minst viktig 

Tilbud til undergrupper, som pårørende, barn som pårørende og barn og unge med ME ble 
gjennomsnittlig ikke rangert høyt. Det er likevel verdt å merke seg at uansett aktivitet, så er det 
noen som har rangert den blant de fire mest viktige.  

 

Figur 7 Antall som har rangert en aktivitet blant de fire viktigste 
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Figur 8 Rangering av aktiviteter, ulike grupper 
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Figur 9 Antall som mener at en aktivitet ikke er viktig i det hele tatt (ikke relevant) 

 

Bruk av sosiale media 
Vi delte undersøkelsen i epost, på X og på Facebook. 

Vi spurte hvor ofte respondentene brukte ulike plattformer.  Facebook er den mest brukte 
plattformen, med en delt andreplass til Instagram og Snapchat. 

Facebook ble brukt daglig av 408 respondenter, mens 49 aldri brukte plattformen. Rundt 200 
brukere brukte Instagram og Snapchat daglig, mens omtrent like mange aldri brukte 
plattformene. 

 

Figur 10 Bruk av sosiale media, alle respondenter, 3 er daglig, 0 er aldri 
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3 er daglig, 2 er en eller flere ganger i uken, 1 er sjeldnere enn en gang i uken, 0 er aldri 

 alle medlem ikke medlem syk <5 år syk 5 + år under 25 25 til 40 over 40 

Bluesky 0,08 0,08 0,12 0,00 0,07 0,28 0,09 0,07 

X (tidligere Twitter) 0,36 0,37 0,31 0,48 0,33 0,63 0,43 0,33 

Tiktok 0,37 0,35 0,51 0,42 0,38 0,79 0,75 0,25 

Snapchat 1,58 1,55 1,77 2,12 1,60 1,92 2,01 1,45 

Instagram 1,61 1,58 1,81 2,04 1,64 1,58 1,87 1,54 

Facebook 2,44 2,41 2,64 2,68 2,43 2,52 2,23 2,48 

Figur 11 Respondentenes bruk av sosiale media, fordelt på ulike grupper 

Medlemskap i våre Facebookgrupper 
ME-foreningen har 8 modererte Facebookgrupper. 241 respondener er ikke med i noen av 
gruppene, 365 personer er medlem i bare en gruppe, 117 er medlem i to, 97 er medlem i tre 
grupper, resten er medlem i fire eller flere grupper. 

Den gruppen der flest respondenter er medlem er Likeperson, tett fulgt av Samfunn og 
Forskning. 

Respondenter som ikke var med i gruppene brukte Facebook like mye som de som var med i 
gruppene. 

 

Figur 12 Medlemskap i Facebookgrupper 

Et gjennomsnittlig medlem i gruppene våre er over 40, medlem i foreningen og har vært syk i mer 
enn fem år. 
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Figur 13 Medlemskap i Facebookgrupper 

Arrangementer 
Det er relativt få respondenter som har deltatt på arrangementer i foreningens regi.  

437 av respondentene, 70%, hadde ikke deltatt på noe arrangement det siste året. 

Til sammen 162, 26%, hadde deltatt på likepersonstreff eller kafetreff arrangert av lokalt 
fylkeslag. 10% hadde vært på lokale foredrag.  Arrangement på 12. mai engasjerte bare 4%, og 
ME-foreningens fagdag engasjerte 7%. 

122 respondenter hadde bare vært på en type arrangement i løpet av det siste året, 32 hadde 
vært på mer enn ett arrangement, og 27 hadde vært på tre eller flere arrangementer. 
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Figur 14 deltagelse på arrangementer i foreningens regi det siste året 

Buskerud og Finnmark er de fylkene der størst andel av respondentene har deltatt på lokale 
arrangementer.  

 

Figur 15 Fylkesvis andel av respondentene som har deltatt på aktiviteter i fylkeslagenes regi 
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Medlemsfordeler 
Det er få som benytter seg av medlemsfordelene. Hantek og Legalis er de to mest brukte, med 
hhv. 9% og 10% av respondentene. 

I fritekst nevnte flere at de ikke var klar over fordelene. 

 

Figur 16 Bruk av medlemsfordeler 

Fritekst 
Fritekstsvarene var preget av variasjon og motsetninger. Det var svært få som trakk frem de 
samme tingene, og sjelden at et konsept blir nevnt mer enn en gang, noe som er viktig å huske 
når man leser sammendraget under – denne oversikten har som mål å vise bredden i 
kommentarene. 

Der det er mange som har nevnt et konsept er det markert. 

Mange av ønskene som kommer viser behov, men er nok dessverre urealistiske med tanke på 
økonomi, og antall ansatte og frivillige i fylkeslag, Facebookgrupper osv.  

Takk for det dere gjør! 
Det som ble nevnt flest ganger var «Takk for det dere gjør!» - 55 av 200 fritekstsvar inneholdt en 
takk. 

Velkomstpakken ble omtalt som veldig bra, og at det å få brosjyrer der de kjente seg igjen i 
innholdet gjorde a de følte seg sett. Andre satte pris på webinarer, streaming av arrangementer, 
Youtubekanalen. Brukerundersøkelsene og deling av informasjon om forskning var også positivt. 

Ha fokus på…! 
En gruppe svar handlet om hva ME-foreningen burde fokusere mer på.  

Fokus på opplysningsarbeid mot helsevesenet ble nevnt oftest, etterfulgt av forskning og politisk 
påvirkning og påvirkning av Nav. Syv personer mente foreningen burde se på de juridiske 
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aspektene ved manglende helsehjelp, og vurdere mulighetene for å saksøke staten og 
kommunene. Foreningen bør også fokusere mer på rettigheter, uten at det sies mer om hvilke. 

Det var også ønsker om at vi måtte fokusere mer på enkelte grupper, som de sykeste (4), barn 
som pårørende, enslige med ME og «godt voksne» med ME. 

Det var også ønsker om spesielt fokus i det vi formidler: Mast celle aktivereings syndrom, 
nevrologiske symptomer, at praktisk hjelp er behandling, sensitivitet for parfyme, PEM og 
mestring, kosthold, traumer og ME. 

To personer mener vi bør fokusere på en biopsykososial forståelse av ME, de mente også at vi var 
for steile i debatten. 

ME-debatten 
Mange mener foreningen bør være mer synlig i den offentlige debatten, og roser oss for gode 
avisinnlegg og over at vi står støtt. Det er også ønsker om mer spissformulerte innlegg. 
Foreningen bør gå til angrep, i dag spiller vi for mye forsvar. Foreningen må også bygge opp 
kompetanse på å håndtere media, for å få innpass der Recovery har fått innpass. Foreningen må 
være konstruktiv i debatten, ikke syte. Vi må synliggjøre hva sykdommen koster. 

Foreningen bør arbeide for at det er flere fagfolk fra vår side som er villige til å stå frem i 
debatten. 

En annen, mindre, gruppe kommentarer handler om at ME-foreningen bygger opp steile fronter, 
og har et fundamentalistisk syn på ME. 

Koordinert mobilisering 
ME-foreningen bør informere medlemmer om viktige saker, og mobilisere dem til aksjon. Man 
bør lage store demonstrasjoner, og involvere friske pårørende. 

Irritert over 
Det var en del lengere kommentarer som luftet irritasjon over ulike temaer.  

En person mener at foreningens bruk av Facebook er ekskluderende for dem som ikke vil være 
på Facebook, og ber om fora som ikke er tilknyttet Facebook. 

En mener at ME-foreningen bruker de samme «Oslo-folka» i alle utvalg, og at den må være mer 
inkluderende for folk fra andre deler av Norge. En annen person mener at foreningen ikke lenger 
er relevant, fordi den forsøker å dekke for mange områder. 

Informasjonsmateriell ikke tilpasset funksjonshemming? 
En person klager over at informasjonsmateriellet ikke er tilpasset funksjonshemmede, men sier 
ikke hvilket materiell det handler om.  

Manglende informasjon 
En liten gruppe kommentarer handlet om irritasjon over at foreningen ikke deler referater fra 
absolutt alt de gjør, som møter med politikere, Nav, fagnettverk eller helsevesenet. Hva gjør 
generalsekretæren i det hele tatt? Hva skjer med arbeidet med å få gjennomført det vi skriver i 
resolusjoner? De vil ha informasjon om alt som skjer, men reflekterer ikke over hvilke ressurser 
dette krever.. 
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Negativitet 
Denne gruppen kommentarer handler om at ME-foreningen «svartmaler» for mye, f.eks. når det 
gjelder ME-sykes situasjon eller prognose. I denne typen kommentarer går det igjen at den som 
skriver har hatt en god opplevelse eller blitt mye bedre, og mener at det er viktig å formidle at det 
kan skje. En person mente «Sa legen»-kampanjen var «sutrete». 

Andre klager over «negativitet» og «sutring» i gruppene, og sier at de ikke orker å være der fordi 
det er for deprimerende.  

Beskrivelse av sykdommen 
ME-foreningen skal ha brukt betegnelsene ME/CFS eller CFS/ME, og vi må slutte å bruke CFS. 
Foreningen må anerkjenne at vi ikke kjenner årsaken til ME 

Ikke si… 
Ikke kall ME en «kvinnesykdom», ikke si at «mentale metoder» er å tenke seg frisk, ikke svartmal, 
ikke syt. 

Men skulle ha sagt 
ME syke får bivirkninger av Covidvaksine,  

Lokallag 
En stor gruppe kommentarer handlet om lokallagene. Det var både ris og ros. 

Yoga, foredrag, kafetreff trekkes frem som positivt, sammen med generelle positive 
kommentarer om lokallagene. 

Mange av de samme aktivitetene får også kritikk. Kafetreff kan være vanskelig å være med på, på 
grunn av støy eller matvareallergier. Yoga er bare for de friskeste og de som kan reise. 

Det kan være vanskelig å være med på lokale aktiviteter, både på grunn av formen og på grunn av 
lang reisevei. Tidspunkt på dagen kan være avgjørende for om noen kan være med. En nevner at 
det er best med treff uten tema, siden det vedkommende ønsker er å bli kjent med andre. Ikke 
alle steder der det er treff er tilrettelagt for rullestol. 

Flere ønsker seg aktiviteter andre steder i fylket, utenfor byene, alternativt likepersonstreff på 
nett, der alle kan delta. En nevner at det føles feil at det «sløses» penger på fysiske 
arrangementer med fin mat, der bare en liten del av fylkeslaget kan delta, og at pengene heller 
burde vært brukt på å nå hele fylket. 

En gruppe kommentarer handler om manglende inkludering på treff, at styret i lokallaget danner 
en klikk, eller at det spres sladder på treff. Flere kommenterer at sentralleddet må følge bedre 
med på hva lokalt gjør, og evt. gripe inn. Disse kommentarene gjelder ikke et enkelt lag, men 
ulike lag. 

Medlemsbladet 
Medlemsbladet får, som alle andre ting, både ris og ros.  

Flere sier det er flott, og leser hele hver gang. 

Bladet har en spesiell lukt, og en sier hun ikke klarer å lese bladet på grunn av det. Andre klager 
på for liten font og for mye tekst på en side, og at det gjør det vanskelig å lese. 

Innholdet burde inneholde mer «håp» og mer forskning. 
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Medlemsfordeler 
Flere sier at de ikke kjente til medlemsfordelene, men ønsker å benytte dem nå som de vet om 
dem. Medlemsfordelene bør markedsføres bedre. Det kommer også ønsker om flere og mer 
relevante medlemsfordeler som optiker/briller, hjemlevering av mat eller psykologtjenester. En 
ønsker seg medlemsfordeler på ting som gir livskvalitet, som «opplevelser», kino, teater, 
restaurant el. 

En person er misfornøyd med Legalis, og kaller dem arrogante og dyre. 

Nettsiden 
Igjen, både ris og ros, ofte for de samme tingene. 

Nyhetsbrevet får ros for å ha akkurat passe lange artikler, men får ris for for mange lenker til 
engelsk materiale. 

Nettsiden får ros for å være bra for dem som har kognitive problemer, siden den har veldig enkelt 
og rolig design uten forstyrrende informasjon, men får kritikk av andre fordi den er kjedelig og 
trist i designet. 

Siden får ros for å være seriøs og ha vitenskapelig info, men får kritikk for å ha lenker til stoff på 
engelsk.  

Noen kommentarer gjelder spesifikt innhold. En person mener at videointervjuet med Victoria 
Augustine bagatelliserer sykdommen og hvordan det er å ha barn med ME, og er skadelig. 

En ønsker at vi skal ha liste over ME-bloggere, og korte, norske sammendrag av ny forskning. 

En gruppe kommentarer gjelder tilpasning for funksjonshemmede (særlig de sykeste), særlig 
manglende alt tekst på bilder, og at det ikke (i dag) er dark mode.  

Sosiale media og Instagram 
Det er flere ønsker om nye grupper på Facebook: En som bare er for medlemmer, en som bare er 
positiv, og en for pårørende til voksne barn. 

En ber om at foreningen jevnlig legger ut korte oppsummeringer av forskning i Samfunn og 
forskning gruppen.  

Flere kommenterer at Instagram har blitt bra, og liker den grafiske profilen. En person er veldig 
lite fornøyd med Marie Murby, og at hun lenket til noen bloggere og ikke andre. 

Ønsker om ny aktivitet 
Det er mange ønsker om nye typer aktiviteter i ME-foreningen. 

Mer informasjon 
En gruppe kommentarer handler om at man ønsker seg mer informasjon om hva som skjer i 
møter med politikere, Nav, osv., og hva styre og ledelse jobber med. Medlemmene må få 
informasjon fort, før andre, gjerne på epost. 

En annen gruppe kommentarer handler om mer informasjon om forskning – at flere grupper har 
like funn ol. 
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Rådgivning og hjelp 
Flere nevner at de ønsker seg en de kan ringe for å spørre om rettigheter, og som kan gi svar på 
spørsmål om jus, skole ol. Foreningen bør lage liste over mulige hjelpemidler, og gjerne ha en 
person som kan svare på spørsmål om hvordan man best mestrer hverdagen. Det bør foreligge 
en liste over rullstolvennlige overnattingssteder. 

Andre ønsker om rådgivning er mer ambisiøse: En tverrfaglig gruppe som kan bistå pasienter i å 
få den behandlingen og de tjenestene og ytelsene de har krav på. Foreningen bør også ha en 
person som kan gi medisinske råd over telefon 

Barn og unge 
Foreningen bør lage flere møteplasser for barn og unge, f.eks. i forbindelse med gaming.  

Vi bør ha mer informasjon ute om belastningen på pårørende, og bør tilby en organisert bistand 
til de pårørende.  

Foreningen bør ha mer informasjon ute om hvem som utreder barn. 

Foreningen bør ha pågående dialog med barneombudet, og ta et krafttak for barn og unge. 

De sykeste 
Foreningen må satse mer på de sykeste, og bl.a. ha en veiledningstjeneste for de sykeste. 

Foreningen snakker alt for mye om de sykeste, og må fokusere mer på dem som er syke, men ser 
friske ut. 

Samarbeide 
ME-foreningen bør samarbeide med andre foreninger, som Kjeve- og nakkeskadedes forening, 
eller Covidforeningen. 
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