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1 Innledning 
Dette er den fjerde i rekken av undersøkelser der vi spør medlemmer og ikke 
medlemmer om hva de bruker av foreningens tilbud, og hva de ønsker seg. 

Svarene har vært konsistente: 

Politisk påvirkning, informasjonsarbeid mot helsevesen og informasjon til pasienter blir 
sett på som de viktigste arbeidsområdene for foreningen. Facebooksiden og nettsiden 
blir sett på som viktige informasjonskanaler. Mange er medlem i ulike Facebookgrupper, 
men fysiske likepersonstreff blir lite brukt. Bruken av sosiale media varierer imidlertid 
med alder og alvorlighetsgrad. Jo sykere pasientene er, jo oftere brukere de 
Facebookgruppene. De yngre (under 30) er mer opptatt av å få informasjon enn å snakke 
med andre, og bruker i større grad plattformer som Instagram, Snapchat og Tiktok. Dette 
må tas med i betraktningen når vi ser på videre strategi for digitale tilbud. 

Trude 

 

2 Brukerundersøkelse om ME-foreningens digitale 
tilbud 2026 

2.1 Respondentene 
Anonym spørreundersøkelse, åpen juni/juli 2026 

Det var 595 stort sett komplette besvarelser. 

73 (12%) respondenter var menn, 513 (86%) var kvinner, 5 (1%) ikke-binære.  

504 (73%) respondenter var medlemmer i ME-foreningen, 91 (27%) var ikke medlem. 

550 respondenter var ME-syke, 7 hadde Long Covid, 35 var pårørende, og 3 var verken 
pårørende eller pasient. 

Gjennomsnittsalder var 49 år (median 50 år). De ME-syke hadde i gjennomsnitt vært 
syke i 16 år (median 15 år). 

2.2 Inngangsporter til undersøkelsen 
Vi laget fem ulike lenker til undersøkelsen, og delte dem på ulike steder, slik at vi kunne 
se hvor mange som plukket opp invitasjonen til å svare. Dette gir oss innsikt i hvilke 
informasjonskanaler som når fram, og hvem som bruker dem. 

Lenkene ble delt på epost til medlemmer, via vår Facebookside og Instagramkonto, i 
våre Facebookgrupper og på Snapchat. 
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Under er en tabell som viser hvor mange som svarte via de ulike lenkene, og litt 
demografisk informasjon om dem. 

Tabell 1 Respondentene, og inngangsport til undersøkelsen, absolutte tall 

 Medlem 

Ikke-
medle
m kvinne mann under 20 21 til 40 41 til 60 Over 60 

Epost 327 4 272 54 3 84 164 80 

Facebook-side 61 22 69 13 1 25 49 8 

Facebook-
gruppe 103 58 153 6 1 45 88 27 

Instagram 9 1 9 0 0 5 5 0 

Snapchat 4 6 10 0 0 5 4 1 

 

Tabell 2 Samme som over, men prosentandel av hver gruppe (vertikalt) 

 Medlem 
Ikke-
medlem kvinne mann under 20 21 til 40 41 til 60 Over 60 

Epost 65 % 4 % 53 % 74 % 60 % 51 % 53 % 69 % 

Facebookside 12 % 24 % 13 % 18 % 20 % 15 % 16 % 7 % 

Facebookgruppe 20 % 64 % 30 % 8 % 20 % 27 % 28 % 23 % 

Instagram 2 % 1 % 2 % 0 % 0 % 3 % 2 % 0 % 

Snapchat 1 % 7 % 2 % 0 % 0 % 3 % 1 % 1 % 

 

Det er nesten bare medlemmer som har svart på lenken som ble sendt ut på epost, ikke 
uventet. ¾ som har svart via lenken som ble lagt ut på vår Facebookside er også 
medlemmer. Blant dem som har svart på lenken som ble delt i Facebookgruppene er 
over halvparten ikke medlemmer i ME-foreningen. 

De fleste mennene som har svart, har svart via lenken som be sendt ut på epost, så 
dette ser ut til å være den kommunikasjonskanalen der vi når flest av våre mannlige 
medlemmer. 

Vi fått svært få svar via Snapchat eller Instagram – men det kan skyldes at disse lenkene 
ble delt noe senere, og at en del av dem som så innlegget allerede hadde svar via andre 
lenker. 
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Hvis vi fordeler på alvorlighetsgrad, i prosent av antallet med en gitt alvorlighetsgrad, ser 
det slik ut: 

Tabell 3 Inngangsport brukt, etter alvorlighetsgrad 

 

bedre 
enn mild mild moderat/mild moderat/alvorlig Alvorlig 

Epost 73 % 63 % 55 % 51 % 41 % 

Facebookside 9 % 8 % 13 % 16 % 24 % 

Facebookgruppe 18 % 28 % 29 % 27 % 30 % 

Instagram 0 % 0 % 2 % 2 % 3 % 

Snapchat 0 % 1 % 1 % 3 % 2 % 

 

De med mildere sykdom har brukt lenken fra epost oftest, jo sykere respondentene er, jo 
oftere bruker de lenker fra Facebook. Vi når flere via gruppene enn siden vår på 
Facebook. 

2.3 Interesseområder – hvorfor bruker du sosiale medier 
Vi spurte respondentene hvordan de brukte sosiale medier i dag, og hvor viktig ulike 
aspekter var for dem. 

Medlemmene i ME-foreningen var mest interessert i å bruke sosiale medier for å få 
nyheter, om samfunnsspørsmål, forskning og behandlingstilbud. De var i noe mindre 
grad interessert i kontakt med andre med ME og i å diskutere forskning eller 
samfunnsspørsmål. De var minst interessert i å lese om andre med ME som fortalte om 
sitt liv. Her er det liten forskjell på medlemmer og ikke-medlemmer, aldersgrupper eller 
alvorlighetsgrad.

 

Figur 1 Medlemmers bruk av sosiale media i dag, og hvilket innhold de opplever som viktig? 

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

Kunne snakke med andre i samme situasjon, og dele
erfaringer om smått og stort

Kunne diskutere forskning eller samfunnsspørsmål
med andre med samme interesser

Følge, men ikke ha kontakt med, ME-syke som
forteller om sitt liv

Få nyheter om forskning på ME

Få nyheter om behandlingstilbud

Få nyheter om samfunnsmessige forhold (f.eks.
politikk, regleverk) som påvirker deg som ME-syk

Hvordan bruker du sosiale medier, og hva er viktig for deg?

Ikke interessant Litt interessant Absolutt interessant Veldig viktig i min hverdag
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2.4 Rangering av viktighet av ulike digitale tilbud 
Vi spurte om hva respondentene ønsket av digitale tilbud fra foreningen. 

Vi ba respondentene rangere alternativene i rekkefølge fra 1 (mest viktig) til 8 (minst 
viktig). Uansett alternativ, er det noen som har rangert det høyest. 

Det alternativet som ble rangert som mest viktig var en informativ nettside, etterfulgt av 
informasjon på sosiale media om forskning ol., deretter webinarer og ulike foredrag. 
Informasjonsarbeid tillegges altså høy viktighet. 

Det er liten forskjell i hvordan de ulike punktene rangeres ut fra aldersgrupper eller 
alvorlighetsgrad eler medlemskapstatus. 

 

 

Figur 2 Rangering av digitale tilbud, hva bør foreningen prioritere? 

 

2.5 Hvor finner du informasjon om ME i dag? 
Brukerforeningenes nettsider og Facebook er de viktigste kildene for informasjon om ME 
for respondentene, fulgt av offentlige nettsider fra helsevesenet. Plattformer som X, 

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

Video: Likepersonstreff på Teams eller Zoom

Skriftlige fora: Modererte debattgrupper, der man
kan ta opp samfunns- og forskningsspørsmål

Poster på sosiale media der andre ME-syke forteller
hvordan det er å leve med ME.

Skriftlige fora: Modererte likepersonsgrupper, der
man kan møte andre i samme situasjon

Webinarer med ulike former for foredrag

Poster på sosiale media om nyheter fra foreningen

Poster på sosiale media om forskningsnyheter

Nettside med informasjon om ME, behandling,
mestring mm.

Medlemmer: Hva slags digitalt tilbud er vitkigst for deg?
1 er viktigst, 8 minst viktig

1, mest viktig 2 3 4 5 6 7 8, minst viktig
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Bluesky, Reddit, Substack eller TikTok er lite brukt.  En av finner informasjon om ME på 
Snapchat, og noe fler leser ulike blogger.  

 

Figur 3 Hvor finner du informasjon om ME i dag? 

2.5.1 Fordeling på aldersgrupper 

Mønsteret for hvor respondentene finner informasjon om ME er relativt likt mellom de 
som er over og under 30 år, med unntak av Snapchatog Tiktok. 59% av under 30 finner 
informasjon om ME på Tiktok, og 60% på snapchat, mot hhv. 15% og 30% i gruppen over 
30. 

2.6 Bruk av sosiale medier, ikke ME-relatert 
Facebook er plattformen med flest daglige brukere, etterfulgt av Snapchat og Instagram. 
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Figur 4 Generell bruk av sosiale medier 
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Facebook bruk er høyere blant ikke-medlemmer enn medlemmer, ikke så rart siden 
informasjon om undersøkelsen ble delt på Facebook (og Instagram og Snapchat), mens 
medlemmer også fikk epost. 

Det er 12% av medlemmene som aldri bruker Facebook. Bortsett fra dette er det ingen 
vesentlige forskjeller i hvilke plattformer medlemmer og ikke-medlemmer bruker. 

2.6.1 Fordeling på aldersgrupper 

Tabellen under viser fordeling på aldersgrupper, uten hensyn til medlemskap. 

Det er langt flere under 30 enn over 30 som bruker Tiktok (hhv. 65% og 14%), Instagram 
(hhv. 72% og 55%) og Snapchat (hhv. 85% og 52%). Det er omtrent like mange i begge 
grupper som bruker Facebook daglig eller flere ganger i uken. 28% av de unge bruker 
Discord daglig eller flere ganger i uken, mot 5% av de som er over 30. 

X, Bluesky, Substack, Reddit eller Whatsapp er lite brukt. 

Tabell 4 Generell bruk av sosiale medier, fordelt på aldersgrupper 

Over 30 

X 
(tidligere 
Twitter) Bluesky Facebook 

Insta-
gram TikTok 

Discor
d 

Substa
ck 

Snapch
at 

Whatsa
pp 

Redd
it 

Daglig 1 % 2 % 60 % 41 % 8 % 3 % 0 % 41 % 5 % 2 % 

Flere ganger i uken 3 % 1 % 15 % 14 % 6 % 2 % 1 % 11 % 6 % 4 % 

Noen ganger i 
måneden 2 % 2 % 7 % 13 % 6 % 5 % 2 % 7 % 7 % 6 % 

Noen ganger i året 4 % 4 % 4 % 7 % 5 % 6 % 4 % 4 % 13 % 12 % 

Aldri 84 % 86 % 10 % 21 % 70 % 79 % 87 % 32 % 64 % 71 % 

                 

Under 30 

X 
(tidligere 
Twitter) Bluesky Facebook 

Insta
gram TikTok 

Discor
d 

Substa
ck 

Snapch
at 

Whatsa
pp 

Redd
it 

Daglig 7 % 0 % 48 % 61 % 63 % 13 % 0 % 70 % 0 % 9 % 

Flere ganger i uken 2 % 0 % 26 % 11 % 2 % 15 % 2 % 15 % 7 % 7 % 

Noen ganger i 
måneden 4 % 2 % 6 % 11 % 6 % 13 % 6 % 0 % 13 % 22 % 

Noen ganger i året 9 % 9 % 7 % 4 % 4 % 13 % 2 % 4 % 15 % 15 % 

Aldri 74 % 85 % 9 % 9 % 22 % 43 % 87 % 7 % 61 % 43 % 

 

2.7 Medlemskap i grupper 
De mest populære gruppene er Likeperson og Samfunn og forskning, tett etterfulgt av 
diverse lokale gruppe tilknyttet fylkeslagene. Figuren under viser hvor mange 
respondenter som er aktive medlemmer i hver gruppe. Mange er aktive i mer enn én 
gruppe. 86 respondenter er i fire grupper, 127 er i tre grupper, 116 er i to grupper og 144 
er ikke aktivt med i noen grupper. 
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Det er svært få respondenter som er med i ME-foreningens grupper på Discord. Ingen av 
respondentene som mer med i gruppen for ungdom bruker den daglig, og 18 personer 
bruker den «av og til». Det er 6 respondenter som bruker gruppen for voksne daglig, 11 
flere ganger i uken, og 53 av og til. 

 

Figur 5 Medlemskap i Facebookgrupper 

Andelen av menn/kvinner, aldersgrupper, alvorlighetsgrader og medlemmer/ikke-
medlemmer som er medlem i ulike facebookgrupper. 

Jo mer alvorlig sykdom, jo større andel er det som er aktive medlemmer i 
Facebookgrupper. Det er nok mer behov for et slikt tilbud jo vanskeligere det er å bevege 
seg utenfor hjemmet. 

Mange er medlem i flere grupper, og noen er ikke med i noen grupper i det hele tatt, så 
tallene nedenfor vil ikke bli 100% til sammen. 
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Tabell 5 Andelen av menn/kvinner, aldersgrupper, alvorlighetsgrader og medlemmer/ikke-medlemmer som er medlem 
i ulike facebookgrupper 

 

ME-
foreningen 
- Menn 

ME-
foreningen - 
Likeperson 

ME-
foreningen 
- samfunn 
og 
forskning 

ME-
foreningen 
- 
pårørende 
til ME-syke 
barn 

ME-
foreningen 
- unge 
voksne 

ME-
foreningen 
- 
pårørende 

Lokal 
gruppe 
knyttet til 
fylkes- 
eller 
regionlag 

Menn  33 % 32 % 38 % 10 % 12 % 10 % 44 % 

Kvinner 12 % 57 % 57 % 12 % 16 % 10 % 52 % 

Under 30 7 % 54 % 37 % 4 % 52 % 4 % 46 % 

Over 30 15 % 54 % 56 % 12 % 11 % 10 % 52 % 

Mild 20 % 52 % 45 % 7 % 8 % 5 % 51 % 

Moderat/mild 14 % 52 % 50 % 9 % 15 % 6 % 50 % 

Moderat/alvorlig 12 % 59 % 59 % 7 % 14 % 5 % 51 % 

alvorlig 13 % 78 % 71 % 13 % 30 % 13 % 59 % 

Medlem 14 % 53 % 55 % 12 % 15 % 11 % 55 % 

Ikke-medlem 15 % 55 % 48 % 9 % 15 % 5 % 29 % 

 

Medlemskap i gruppene. Medlemskapet i hver enkelt gruppe fordelt på kjønn, alder, 
alvorlighetsgrad og medlemskap i foreningen. 

Tabell 6 Medlemskapet i hver enkelt gruppe fordelt på kjønn, alder, alvorlighetsgrad og medlemskap i foreningen 

 

ME-
foreningen 
- Menn 

ME-
foreningen - 
Likeperson 

ME-
foreningen 
- samfunn 
og 
forskning 

ME-
foreningen 
- 
pårørende 
til ME-syke 
barn 

ME-
foreningen 
- unge 
voksne 

ME-
foreningen 
- 
pårørende 

Lokal 
gruppe 
knyttet til 
fylkes- 
eller 
regionlag 

Menn  28 % 7 % 9 % 11 % 10 % 12 % 10 % 

Kvinner 72 % 91 % 90 % 89 % 90 % 84 % 88 % 

Under 30 5 % 9 % 6 % 3 % 31 % 3 % 8 % 

Over 30 95 % 91 % 94 % 97 % 69 % 97 % 92 % 

Mild 20 % 13 % 11 % 9 % 8 % 7 % 14 % 

Moderat/mild 40 % 40 % 38 % 35 % 42 % 28 % 41 % 

Moderat/alvorlig 21 % 28 % 28 % 17 % 24 % 12 % 26 % 

alvorlig 9 % 15 % 14 % 12 % 21 % 14 % 12 % 

Medlem 84 % 84 % 86 % 88 % 84 % 91 % 91 % 

Ikke-medlem 16 % 16 % 14 % 12 % 16 % 9 % 9 % 
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2.8 Bruk av andre digitale tilbud 
Svært mange av respondenten kjenner ikke til at ME-foreningen har YouTubekanal, at det 
arrangeres regionale treff på teams, eller at det eksisterer et tilbud på Clubhouse. 

Det mest brukte tilbudet utenfor sosiale media er ME-foreningens nettside. 70% av 
medlemmene bruker den av og til, 9% ofte. Blant medlemmene har 40% av 
respondentene fulgt webinarer av og til. 

Andelen som bruker de ulike tilbudene, er lavere blant ikke-medlemmer. 

 

Figur 6 Bruk av andre digitale tilbud, medlemmer 

 

Figur 7 bruk av andre digitale tilbud, ikke-medlemmer 
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3 Diskusjon 

3.1 Kommunikasjon med medlemmene 
Bruken av de ulike inngangsportene antyder at ME-foreningen best får tak i 
medlemmene våre via epost. For å nå ut med informasjon kan det imidlertid være nyttig 
å også bruke andre kanaler.  

Det er rundt 10% av medlemmene i undersøkelsen som svarer at de overhodet ikke 
bruker sosiale medier, så vi kan bare nå dem via epost. Menn ser ikke ut til å bruke 
Facebookgrupper i særlig grad, og plukket opp lenken fra epost. 

Av medlemmene som svarte var det 12% som aldri brukte Facebook, og 29% var ikke 
medlemmer av noen Facebookgrupper. 

Det virker mest hensiktsmessig å ha hovedkontakten med medlemmene via Epost. 

Likevel ser vi at jo sykere respondentene er, jo større sjanse er det for at de har brukt en 
lenke fra en Facebookgruppe for å svare på undersøkelsen, så det kan se ut som om det 
er viktig å bruke mer enn én kanal for å nå ut til så mange medlemmer som mulig.  

3.1.1 Rangering av viktigheten av ulike digitale tilbud 

Dette var ikke et spørsmål om hva respondentene brukte, men hva de mente det var 
viktigst at foreningen prioriterte. 

En nettside med informasjon om sykdommen, behandlingsalternativer mm. ble rangert 
som mest viktig, etterfulgt av innlegg i sosiale medier om aktuell forskning, behandling 
mm, og webinarer om samme temaer. 

Dette stemmer ganske godt overens med undersøkelsene fra 22 og 23, som fant at 
medlemmene sa at foreningens standpunkt, informasjonsarbeid og politiske påvirkning 
var viktigst for at de var medlemmer, og at informasjonsarbeid og påvirkning ble sett på 
som foreningens viktigste arbeidsområder. 

3.1.2 Hvilke sosiale medier bruker respondentene? 

Respondentene som er yngre enn 30 bruker Snapchat og Tiiktok i mye større grad enn de 
som er eldre, og de henter også informasjon om ME derfra. Det er også mange unge som 
bruker Instagram. Hvis ME-foreningen ønsker å rekruttere yngre mennesker og å formidle 
informasjon om ME til unge ME-syke, så tror jeg vi blir nødt til å bevege oss over på de 
plattformene. 

Respondenter over 30 bruker stort sett Facebook. 
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3.1.3 Kjennskap til foreningens tilbud 

Det er en forbausende stor andel som ikke kjenner til nettsiden, Youtube-kanalen, tilbud 
på Clubhouse eller lokale Teams-treff. De to siste blir helst annonsert lokalt, så det er 
ikke så uventet – men det er uventet at over halvparten av medlemmene ikke vet at vi har 
en kanal på Youtube, og at 26% av ikke-medlemmene (som må ha fulgt våre kontoer på 
sosiale medier for å vite om undersøkelsen) ikke kjenner til ME-foreningens nettside.  

Her må ME-foreningen gjøre en større innsats for å informere om eksisterende tilbud! 

 

 

 


