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Forord

Dette dokumentet presenterer forelgpige resultater fra to nylige spgrreundersgkelser i ME-
foreningens regi. Den ene ser pa ME-sykes erfaringer med utredning og diagnose, den andre ser
pa ME-sykes erfaringer med fastlegen.

Vi tror funnene fra disse undersgkelsene vil kunne gi interessant og relevant informasjon og
innspill til arbeidet med nye retningslinjer for CFS/ME i regi av Helsedirektoratet.

Vi har samlet noen av funnene i dette dokumentet.



Sammendrag

ME-foreningen gjennomfarte vinteren 2024 en anonym nettbasert spgrreundersgkelse om norske
ME-sykes erfaringer med utredning og diagnostisering. 2926 pasienter med en ME-diagnose, 75
pasienter med long covid (LC) diagnose, og 234 personer som ikke hadde fatt en diagnose (enda)
var med i undersgkelsen.

| tillegg foretok ME-foreningen i september 2024 en kort, anonym og nettbasert spgrreunder-
sgkelse om ME-sykes erfaringer med fastlegen i forbindelse med et innspill i september 2024 til
regjeringens arbeid med en stortingsmelding om fastlegeordningen. 1459 ME-syke svarte.

Hovedfunn

e Lang tid fgr diagnose blir satt, spesielt for de som ble syk faor fylte 18 ar.
Ventetiden for denne gruppen har gkt ytterligere siden ca. 2015.

o Klar sammenheng mellom antall &r mellom sykdomsdebut og diagnose, og forverring i
alvorlighetsgrad.

e Klar sammenheng mellom radd om & veere aktiv (aktivitetstilpasning) og forverring (forbedring)
av sykdommen.

e En ME-diagnose gir gkt forstaelse blant familie, venner og skole, men liten endring i forholdet
til helsevesen, kommunale tjenester og NAV.

e Sveert mange av respondentene opplevde at deres behov for helsehjelp ikke ble dekket av
fastlegen. Dette gjaldt i sterkere grad ved gkende alvorlighetsgrad av ME-sykdommen.

Respondentene
90% var kvinner. Gjennomsnittsalder var 44 ar.
Alvorlighetsgrad var for 18% mild (minst 50% funksjonstap), 67% hadde moderat ME (husbundet),

10% hadde alvorlig (sengeliggende), 1% sveert alvorlig ME (sengeliggende og pleietrengende) og
3% var bedre enn mild.

Symptomdebut
Gjennomsnittsalder alder ved symptomdebut var 30 ar. Relativt flere menn ble syke far
puberteten enn kvinner, mens hos kvinnene var det en topp mellom 15-20 ar og 30-40 ar.

Diagnose

Tiden fra symptomdebut til diagnose varierte sterkt. For respondentene som fikk diagnose fra
2011 til 2015 var medianen fra symptomdebut til diagnose lavest: 3 ar (gjennomsnitt 6 ar). Etter
dette gkte denigjen til 5 &r i 2024 (gjennomsnitt 7 ar).

Ved symptomdebut under 18 ar gikk det betydelig lenger tid far diagnose, og denne har ogsa gkt
betydelig de siste arene.

Menn fikk i giennomsnitt diagnose ett ar raskere enn kvinner.

Halvparten av voksne respondenter fikk diagnose i spesialisthelsetjenesten, 28% fra fastlegen og
17% fra spesialist.

Det er en klar positiv sammenheng mellom lengden fra sykdomsdebut til diagnose, og forverring
fra sykdomsdebut til diagnose.

A fa en diagnose gjorde stgrst forskjell i positiv retning i forholdet til venner, familie og skole.
Forholdet til Nav, helsevesen eller kommunale tjenester endret seg ikke vesentlig etter diagnosen.



Alvorlighetsgrad
| gijennomsnitt opplevde respondentene gkning i alvorlighetsgrad fra ca. halvt ar etter at
symptomene startet frem til diagnosetidspunktet, og noe bedring etter at de fikk diagnosen.

En relativt starre andel av de som na har alvorlig ME ble syke som barn eller unge (sammenlignet
med mild/moderat ME).

Rad og informasjon fra helsevesenet

Rad fgr diagnosetidspunktet:

Andelen som fikk rdd om aktivitetsavpassing eller & ta det med ro innen energikonvolutten gkte
gradvis fra 19% tidlig pa 2000-tallet til 39% i de siste arene.

Andelen som fikk rdd om & veere aktiv eller & trene var hgyest (38%) tidlig pa 2000-tallet, og har vist
en beskjeden reduksjon i lgpet av arene fram til nd (32%).

Dobbelt s& mange av de som fikk rdd om & vaere aktive og/eller trene opplevde en forverring,
sammenlignet med de som hadde fikk rdd om aktivitetsavpassing eller a ta det med ro.

Rad etter diagnose:

Andel av respondenten som fikk informasjon om PEM gkte fra en av fem tidlig pad 2000-tallet til
halvparten de siste drene. 22% av disse fikk informasjon om at PEM ikke er farlig, at det er et
subjektivt symptom, eller at de burde se bort fra PEM og veere aktive.

Halvparten av respondentene hadde deltatt i et pasientkurs eller undervisningskurs etter at de
fikk ME-diagnose. Omtrent halvparten leerte mye som de beskrev & ha hatt nytte av, og flertallet
syntes det var godt & mate andre i samme sitasjon.

Erfaring med fastlege
Omtrent halvparten av respondentene hadde byttet fastlege en eller flere ganger for a finne en
som hadde tilstrekkelig kunnskap om ME.

Sveert mange av respondentene opplevde at deres behov for helsehjelp ikke ble dekket. Bare 20%
fikk hjemmebesgk ved behov, kun 25% opplevde at fastlegen hadde oppdatert kunnskap om ME
og 34% sa at fastlegen var villig til & forsgke utpravende behandling.

De sykere pasientene var generelt sett betydelig mindre forngyd med fastlegen enn de som var
friskere.



Innholdsfortegnelse

o] (o] (o I PP PT TR PRPPIR 1
SAMMENAIAE eniiiiiiieiii ettt ettt e et s eta ettt s etae s etaneeeenesetenseaenesetnasenenesennaserenssennanns 2
1 Undersgkelse om utredning 08 diagnOSe . ... eueiieeiiirinriieriie e et et et et et et et eeneennees 6
1.1 RESPONUENTENE .ciiiiiiiii ittt et e e et eteeaesansensansanstnstasssssessassensensensnnsennes 6
L (o [T PP PRPPRN 6
RIS/ 0] o] (o] 0 o [=1 o101 S TP PRPRPRN 7
1.3.1 Alderved symptomdebUL.........ooeiiiiiiiii et ee et et e e e e 7
1.3.2  Arstall for symptomdebut OB AIGENOSE et 7
1.3.3 Symptomdebut og forutgdende henNdelSEer........cuuueeeiiiiieeiiiiiiieeeeeiieeeeeeieeeeeereeeeeenes 8
1.4 Tid fra symptomdebut til diagNOSE ...c..oeniiniiniiiiieii et ee e ee e e e e 9
T.4.1T  ENAIiNG OVEI T «eniiiiiiiii et ee e e it st s e s e s e s et sasansansansansaneannnn 9
1.4.2 Utredeten eller flere Sanger? ... ii ittt e e e e e sasaesansansanans 10
1.4.3 Hvem stilte diagnosen, etter pasients alder......coeveuiiiiiiiiiiiiiiiiiiirieeee e 10
1.4.4 Alder og kjgnnsforskjeller i tid fra symptomdebut til diagnosetidspunktet.............. 11
1.4.5 Symptomer og hendelser rett for symptomdebut og tid fra symptomdebut til
Lo [F=T={ T 11 S PP PPPPPTPPPRRt 11
1.5 Betydningen av a f8 €N di@BNOSE .....cuuuieiiiieeeeiiiieeeeieiieeeeeeieeeeeetteeeeserieeeesesnaeessernaaeaes 12
1.5.1 Endring etter diagnose i kvalitet av samhandlingen med andre........cccccceevvenrennnnn.n. 12
1.5.2 Konsekvensen av lang (vente)tid til diagnoSe .....ccuvvveiviiiiiiiiiiiiiiee e 12
SR AV oY g T ={ g Y= &7=1 £V IR ORI 14
1.6.1 Utvikling av alvorlighetsgrad OVer tid......c.ceeveiiriiiiiiiiiiiire e e e ens 15
1.6.2 Alvorlighetsgrad tidlig i fOrl@Pet....ccueviueiiiiiiie et eeeeeeeeeeens 15
1.6.3 Alderved symptomdebut og alvorlighetsgrad ........ccceeeieeieiiiiiiiiiiiiiiiiieiereeeeeennens 16
1.6.4 Rad med hensyn til aktivitetsniva far diagnosetidspunktet og endring i
= (Ao g U= aT=) €7~ - Lo [T 17
1.7 Ra&d oginformasjon fra helSepPersONell.......ccicciuueeieeiiiiiieeiiiceeeeeiiieeeeeeiee e e et e e e eanee e 18
1.7.1 RAad far diagnosetidSPUNKIET .....ccciiieeiiiieiiccee e e e e e e e e e e e e e e raeae s 18
L2 Vg Vo [ ¢ o [P 19
1.7.3 Informasjon fra helsepersonell om PEM etter diagnose .......ccvvuviuviniiniiecienienrennennens 19
T.7.4  MESTINESKUIS oniiiiiiiii et et eee et e et sae s e s et eaae st sessnsansansanssnnes 20
2 Kort spgrreundersgkelse om ME-sykes erfaringer med fastlegen......ccccceevveecieninniennnnnen. 22
2.1 Forngydhet Med fastlegeN ... cuu ittt et st e ee e easaeansensansansanns 22
3 RETEIANSEN ...ttt ettt et et et e e e eeeen s e e e e e ens 24
3.1 Rapporteriregi av NOrges ME-fOrENING....cccciuiiiiiiiiiiiiie et ee e e e e aneans 24
3.2 Vitenskapelige publikasjoner basert pa undersgkelser i regi av Norges ME-forening...... 24
4 RV /=Te 1 (=T = PRSPt 25



Figurer

Figur 1
Figur 2

Figur 3
Figur 4
Figur 5
Figur 6
Figur 7

Figur 8

Figur 9

Figur 10
Figur 11
Figur 12

Figur 13
Figur 14
Figur 15

Figur 16
Figur 17
Figur 18
Figur 19
Figur 20
Figur 21

Tabeller

Tabell 1
Tabell 2

Tabell 3

Tabell 4

Tabell 5

Tabell 6

Alder til respondentene ved svartidSpunktet ... ..o 6
Aldersfordeling ved symptomdebut, respondenter med ME-diagnose, menn og
Y a1 =] S P PP PP TP PRt 7
Arstall for symptomdebut 08 Satt AIABNOSE cceuiiiiiiiiiiii e 8
Hendelser i ukene far respondentene farst fikk ME-symptomer .......cccoeuevvecvincennnnnnnne. 8
Antall &r fra systemdebut til diagnoSe. ..ccoveevuieeriiiiiiiiieee e 9
Endring i tid fra symptomdebut til diagnose (diagnoseperiode), etter 2005.................. 9
Antall diagnoser og lege-kategori som setter diagnosen, for respondenter under 18 ar
ved diagnosetidSPUNKEIET....c..oieniiiiiiii e 10
Antall diagnoser og lege-kategori som satte diagnosen etter ar 2000, for respondenter
over 18 ar ved diagnosSetidSPUNKLET ......ccvvveiiiiiiiiieeee e eee e e e e eeeeeeeeaes 11
Median tid fra symptomdebut til diagnose, alder ved symptomdebut og kjgnn ......... 11
Hendelser i ukene fgr symptomdebut og tid fra symptomdebut til diagnose.............. 12
Alvorlighetsgrad pa ulike tidspunkter i forlgpet......ccccvuveeiiiiieiieeiiiee e 15
Endring i alvorlighetsgrad fra symptomdebut til tidspunktet for undersgkelsen, og
lengde pa perioden fra symptomdebut til diagnoSe ......ceevvveeieriiieeeeiiiieeeererieeeeeeenann. 16
Alvorlighetsgrad i dag relatert til alder ved symptomdebut, pasienter med ME-

(o [ =<1 a0 -1 17
Andel av respondentene som fikk ulike rad etter symptomdebut og fgr diagnose, ut fra
hvilket ar de fikK di@8NOSEN c.eeuuuuueeeiieeeeeiiieee e et e e e e e e e e s 18
Andelen av respondentene som hadde fatt informasjon om PEM fra helsepersonell,
diagnosear 2000 LIl 2024 ......uuuieieiieeeeeiiee e eeeiee e eeettce e e ettt eeeeettaeeeeettaeeeraraaeeraraaaes 19
Erfaringer med fysiske, ME-spesifikke kurs, etter 2014 ......ccoeviiiiiiiiiiiiiiieiieeieeeeennes 20
Grad av forngydhet med fysiske, ME-spesifikke kurs, endringer over tid ................... 21
AWVOTUBNETSEIAU. . eueeeieniiiiitie ettt ettt et eee et et st seneenenanesensensensensensennan 22
Opplevelse av kompetanse og hjelp og statte fra fastlegen.......cceeeveiveivinirincinnnnnnn.e. 23
Alvorlighetsgrad og grad av forngydhet med fastlegen ........cooveviiiniiiiiiiiniiniiniennennes 23
Alder ved symptomdebut, respondenter med ME-diagnose.......ccccceevveviiiniiniiniinnnnnns 25
Pavirkning av det a fa en diagnose pa forholdet til ulike aktarer..........cccoeeeeevvvvennnnnn. 12
Alvorlighetsgrader brukt i denne undersgkelsen, og fordeling av respondenter
(alvorlighetsgrad SiSte 6 MANEAEI). .....ucievueiieiieeeieeeiee e et e tee et e e e e e eneeeeaans 14
Tid fra symptomdebut til diagnose, alvorlighetsgrad og endring tidlig i forlgpet......... 15

Alder av respondentene med en ME-diagnhose ved symptomdebut og endring i
alvorlighetsgrad fra ca. halvt ar inn i forlapet til diagnosetidspunktet, og andel med

alvorlig eller svaert alvorlig grad siste 6 MNd. ..c.ceuiiiiiiiiiiiiiiii i enes 17
Andel ME-syke og endring av alvorlighetsgrad fra halvt ar etter symptomdebut til

diagnose relatert til rdd med hensyn til aktivitetsniva far diagnosetidspunktet........... 18
Alder ved symptomdebut fordelt Pa Kji@nN.........cceuveeiiiiiiiiieiiiiee e eeeree s 25



1 Undersgkelse om utredning og diagnose

ME-foreningen gjennomfgrte i perioden 25.02.2024 til 01.04.2024 en spgrreundersgkelse om
norske ME-sykes erfaringer med utredning og diagnostisering. Malet med undersgkelsen var a se
hvor lang tid det tar & fa en ME-diagnose i Norge, og se om det var mulig & si noe om hvilke faktorer
som spiller en rolle i hvor lang tid det tar & f& diagnosen. Vi gnsket ogsa & se om tiden fra
symptomdebut til diagnose, og hvordan sykdommen ble handtert i denne perioden, hadde noen
sammenheng alvorlighetsgrad pa ulike tidspunkt.

Undersgkelsen var nettbasert og anonym, og benyttet plattformen Surveymonkey. Informasjon
om undersgkelsen ble delt via sosiale media, blogger og epost til foreningens medlemmer.
Undersgkelsen rettet seg mot personer som har ME-diagnose, er under utredning for ME, tror de
har ME, har ME-lignende sykdom etter covid-infeksjon. Det var 3235 svar som var sa komplette at
de ble inkludert.

Med denne metoden vet vi ikke om vi har nadd et representativt utvalg av ME-syke. Vi har neppe
nadd de som har blitt friske, de sykeste pasientene, eller ME-syke som ikke er aktive pa sosiale
medier eller andre digitale arenaer. Det store antallet respondenter gjgr at funn i denne
undersgkelsen likevel bar veere av interesse. Ikke minst peker den pa en del sammenhenger som
er mer robuste i forhold til eventuelle utvalgsskjevheter.

1.1 Respondentene

Utvalget besto av 10% menn og 90% kvinner. 3026 respondenter var pasienter. De gvrige (208
paragrende og en som svarte a ikke & tilhgre en av disse gruppene) svarte pa vegne av en pasient
som var for syk til 4 svare selv.

Det var 2926 diagnostiserte ME-pasienter med i undersgkelsen, og 75 pasienter med long covid
(LC). Resten (234) var enten under utredning eller mente selv de hadde ME, men var ennd ikke
under utredning. 18% (515) av respondentene med ME-diagnose (2926) hadde naer familie
(foreldre/sgsken/ barn) med ME. | gruppen med LC-diagnose (75) hadde 20% (15) ME i naer familie.

1.2 Alder

Gjennomsnittsalder for respondentene var 44 ar: 45 ar for kvinner og 42 ar for menn (Figur 1).
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Figur 1 Alder til respondentene ved svartidspunktet, n=3162



1.3 Symptomdebut

1.3.1 Alder ved symptomdebut

Gjennomsnittsalder ved symptomdebut var 30 ar, 31 ar for kvinner og 30 ar for menn. Dette ligner
bildet vi har sett i tidligere sparreundersgkelser. Det er relativt flere menn som hadde blitt syke i
ung alder (fgr pubertet) enn kvinner, mens for kvinner var det en topp ved 15-20 ar og 30-40 ar. Fa
beskrev symptomdebut etter at de var 50 ar gamle. Vi vet ikke om det skyldes at feerre eldre far
ME, om ME-symptomer i denne aldersgruppen forklares som symptomer pa overgangsalder eller
aldring, eller at den eldre aldersgruppen er under-representert av andre &rsaker. For
aldersfordeling, se Figur 2 og for antall se del 4: Vedlegg.
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Figur 2 Aldersfordeling ved symptomdebut, respondenter med ME-diagnose, menn og kvinner, n=2871

1.3.2 Arstall for symptomdebut og diagnose

Arstall for symptomdebut (Figur 3) sammenfalt med det vi har sett i tidligere spagrreundersgkelser.
Det skarpe fallet i antall som anga symptomdebut de seneste arene skyldes mest sannsynlig at
udiagnostiserte i mindre grad svarte pa undersgkelsen. Personer som ikke vet at de har ME, falger
neppe ME-foreningen eller andre ME-relaterte kontoer i sosiale medier og far dermed ikke vite om
en undersgkelse rettet mot ME-syke.’

Det var fa som fortalte om symptomdebut fgr 8r 2000, mens det var en markant gking etter 4r 2000
og stabilt fra 2009 med sma topper i 2009 og 2012. | begge disse arene var det svineinfluensa.

T ME foreningen har giennomfart brukerundersgkelser siden 2012 (se 3. Referanser). Siden 2019 har vi spurt
om tidspunkt for symptomdebut. Disse viser en nedgang antall personer med symptomdebut i arene like
for undersgkelsen. Denne nedgangen for de aktuelle arene forsvinner i senere undersgkelser. Dette
underbygger at udiagnostiserte i langt mindre grad svarer pa slike brukerundersgkelser.



Tidspunkt symptomdebut og diagnose
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Figur 3 Arstall for symptomdebut og satt diagnose, n=2926

1.3.3 Symptomdebut og forutgdende hendelser

Vispurte respondentene om hva de hadde opplevd av symptomer og hendelser i ukene fgr de farst
fikk ME-symptomer. Det var mulig & gi mer enn ett svar. 40% av respondentene med ME-diagnose
hadde opplevd Lluftveisymptomer og 22% mage- og tarmsymptomer. 12% assosierte
symptomdebut med vaksine, 7% med svangerskap eller fadsel, 6% med ulykke eller operasjoner,
og 10% med andre traumatiske hendelser. 70% (1864) oppga bare ett symptom eller en hendelse,
22% (595) oppga to, mens de resterende oppga mer enn to. Den vanligste kombinasjonen var
luftveisinfeksjon og mage- og tarmsymptomer (n= 295). Luftveisinfeksjon og vaksine ble
rapportert av 159 respondenter. 1128 respondenter oppga andre hendelser i ukene fgr
sykdomsstart. 250 hadde hatt kyssesyke i perioden fgr sykdomsstart, og 203 sa at de hadde hatt
andre infeksjoner. 444 svarte at symptomene kom uten noen andre symptomer eller hendelser i
forkant.

Hendelser fgr symptomdebut
Luftveissymptomer

Mage/tarm symptomer
Vaksine
Traumatisk hendelse

Fadsel/svangerskap

Ulykke eller operasjon
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Figur 4 Hendelser i ukene for respondentene farst fikk ME-symptomer, n=2926



1.4 Tid fra symptomdebut til diagnose

Tid fra symptomdebut til diagnose varierte sterk. | figur 5 vises spredningen. En tredjedel (33%)
hadde fatt diagnosen innen to ar. For neste tredjedelen (34%) tok det tre til seks ar, mens det den
siste tredjedel ventet opp til 52 ar.
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Figur5 Antall ar fra systemdebut til diagnose, for menn (n=293) og kvinner (n=2577).

1.4.1 Endring over tid

For respondentene som fikk diagnose far 2010 hadde det i giennomsnitt gatt drgyt 6 ar (median 4)
fra symptomdebut til diagnose. Neste fem ar var dette under 6 ar (median 3) og etter dette gkte
detigjen. Fra 2021 hadde det i gjennomsnitt gatt 7 &r (median 4-5) fra symptomdebut til diagnose.

Den generelle gkningen skyldes primzert en sterk gkning i antall ar far diagnose ble gitt for de som
hadde symptomdebut far fylte 18 ar, slik som vist i figur 6.
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Figur 6 Endring i tid fra symptomdebut til diagnose (diagnoseperiode), etter 2005. Y-aksen viser tiden fra
symptomdebut til diagnose ved symptomdebut under 18 (n=570) og over 18, (n=2178)



1.4.2 Utredet en eller flere ganger?

Tre av fire respondenter med ME-diagnose (2138) hadde blitt utredet for ME en gang, 19% (556) to
ganger, 4% (108) tre ganger, og 2% (51) mer enn tre ganger. Av de som hadde blitt utredet to ganger
eller flere var det i to av tre tilfeller fordi Nav enten mente diagnosen var for gammel, eller fordi den
var stilt av fastlege, og Nav krevde utredning fra spesialist. En av tre hadde fatt en annen diagnose
fagrste gang de ble utredet.

1.4.3 Hvem stilte diagnosen, etter pasients alder

Blant de som var under 18 ved diagnosetidspunktet, og som hadde fatt diagnosen etter ar 2000,
hadde 71% (211) fatt diagnosen i spesialisthelsetjenesten, 19% (57) fra privatpraktiserende
spesialist, og 10% (31) fra fastlegen.
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Figur7 Antall diagnoser og lege-kategori som setter diagnosen, for respondenter under 18 ar ved
diagnosetidspunktet, n=299

Blant de 2177 respondentene som var eldre enn 18 ved diagnosetidspunktet og som hadde fatt
ME-diagnose etter ar 2000 hadde 1189 (55%) fatt den i spesialisthelsetjenesten, 370 (17%) fra
privatpraktiserende spesialist, og 618 (28%) fra fastlegen. Andelen som hadde fatt diagnose fra
fastlegen gkte, og blant de 168 respondentene som hadde fatt diagnosen i 2023 hadde 56% (94)
fatt den fra fastlegen, 11% (18) fra privatpraktiserende spesialist og 27% (56) hadde fatt den fra 17
ulike sykehus. Det var sveert ulikt hvilke avdelinger ved sykehusene som hadde stilt diagnosen.
Det sa ogsa ut som om det var variasjon over tid i hvilken avdeling ved de forskjellige sykehusene
som ga diagnosen.
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Figur 8 Antall diagnoser og lege-kategori som satte diagnosen etter r 2000, for respondenter over 18 ar ved
diagnosetidspunktet, n=2177

1.4.4 Alder og kjgnnsforskjeller i tid fra symptomdebut til diagnose-
tidspunktet

Tiden det tok fra symptomdebut til diagnose varierte med alder ved symptomdebut (se figur 9), og
det var lite endring over tid. Spredningen var stor innen alle aldersgruppene (derfor vises median-
verdiene), ogsa for de som hadde symptomdebut fgr 20 ar (inntil 30-50 ar).

Ved symptomdebut under 18 ar gikk det betydelig lenger tid fgr diagnose enn ved senere
symptomdebut. Menn fikk i gjennomsnitt diagnosen ett ar raskere enn kvinner. Forskjellen var
stgrst i de yngre aldersgruppene og signifikant for gruppene under 30 ar (p=.039, .004, .003).

Tid fra symptomdebut til diagnose
fordelt pa alder ved symptomdebut

51-60

N
-
|
1
o

w
e
|
I
o

- N
- iy
| |
N w
o o

Alder ved symptomstart

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9

Antall ar fra symptomdebut til diagnose
H Kvinne ®Mann

Figur 9 Median tid fra symptomdebut til diagnose, alder ved symptomdebut og kjgnn, n= 2893

1.4.5 Symptomer og hendelser rett far symptomdebut og tid fra symptom-
debut tildiagnose

Startsymptomer og hendelser i tiden rett far symptomdebut s ikke ut til & ha klar sammenheng
med hvor lang tid det tok & fa diagnose, med unntak av for kvinner som opplevde at sykdommen
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startet ved svangerskap, fgdsel eller spontanabort. For denne gruppen tok det i gjennomsnitt 9 ar
a far diagnose

Hendelser for symptomdebut og
tid fra sykdomsdebut til diagnose

FodseUsvangerskap
Vaksine
Traumatisk hendelse || NG
Ulykke elier operasion I
Mage/tarm symptomer |
Luftveissymptomer [
|

Ingen kjent trigger

Figur 10  Hendelser i ukene far symptomdebut og tid fra symptomdebut til diagnose n=2926

1.5 Betydningen av & fa en diagnose

1.5.1 Endring etter diagnose i kvalitet av samhandlingen med andre

Vi spurte respondentene om de opplevde at det gjorde en forskjell & fa diagnosen med tanke pa
hvordan de ble mgtt av ulike aktarer (se tabell 1). Diagnosen gjorde stgrst forskjell i positiv retning
i forholdet til venner og familie. Bedring i forhodet til familie og venner var stgrst hos de som fikk
diagnosen i skolealder. For de som var under 18 pa diagnosetidspunktet betydde diagnosen at de
fikk et bedre forhold til skolen.

Forholdet til Nav, helsevesen eller kommunale tjenester endret seg ikke vesentlig etter diagnosen,
bortsett fra hos barn med mild sykdom, som opplevde & fa marginalt bedre hjelp i helsevesenet
med diagnose.

Tabell 1 Pavirkning av det & fa en diagnose pd forholdet til ulike akterer. *

Pavirkning av a fa en diagnose (gjennomsnittskar)
A!der et Kjgnn Skole Familie Venner Helsevesen qumunale Nav
diagnose tjenester
For fylte 18 mann 0,6 0,9 0,2 0,1 0,0 -0,1
kvinne 0,7 0,7 0,2 0,0 0,2 0,1
18-30 mann 0,1 0,4 0,3 0,0 0,2 0,0
kvinne 0,3 0,6 0,4 -0,1 0,1 0,0
31 og over mann 0,0 0,4 0,2 -0,1 -0,1 -0,1
kvinne 0,2 0,4 0,2 -0,1 0,1 0,1

* Likert skala der «<mye darligere» = -2, «<ingen endring» = 0, og «mye bedre» = 2

1.5.2 Konsekvensen av lang (vente)tid til diagnose

Det var ogsa gitt mulig & komme med innspill i fritekst. Over 1500 respondenter gjorde dette pa ett
eller flere sparsmal. Det har ikke veert mulig & gjennomfgre en grundigere tekstanalyse enna, og
kommentarene under er hentet ut etter en rask giennomlesing.
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Det var sveert f& kommentarer som fortalte om positive opplevelser, men de fantes. De handlet
om & bli lyttet til, trodd og forstatt, kunnskap om ME, og om rask og riktig diagnose. Dessverre
handlet de fleste andre kommentarene om det motsatte.

Under er et knippe svar som forteller om konsekvensene av & matte vente lenge pa en diagnose.
Sammenhengen mellom tid for diagnose og endringer i alvorlighetsgrad er diskutert i avsnitt 1.6.

Symptomdebut far 18, diagnose i lgpet av de siste fem arene:

«Vendte alle stener for & finne ut hva som var galt med meg. Veert pa masse undersgkelser, og til
slutt faler man seg jo geeren fordi de ikke finner noe og du har sé 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 skjent hvorfor, og mattet 'ta meg sammen'»

«Darlig. Ga meg falskt hap og gjorde sa jeg overbelastet meg mye mer enn forsvarlig og ble
sykere. Folte meg aldri forstatt eller trodd, ble nok deprimert av det.»

«Jeg fikk ingen tilrettelegging for jeg hadde fatt diagnose, dette gjorde det vanskelig & fullfore vgs
slik jeg hadde gnsket. Var «godt» 4 fa en diagnose sa jeg kunne forsta meg selv litt lettere og
forklare andre rundt meg min situasjon.»

«Visste ikke at forverringene som kom var pga PEM, hadde ingen forutsetning for 4 se
sammenhengen mellom det 4 ga over egen toleransegrense og det 4 oppleve PEM. Hadde en
stabil periode pa skolen hvor de tilrettela godt, med stabile symptomer, og forsekte da & wke
tilstedeveerelse pa skole, fordi jeg ikke visste bedre, det resulterte i et kraftig funksjonsfall med
kraftigere symptomer som vedvarer fortsatt etter 3 maneder.»

«Pasienten og parerende ble mistrodd av skole og BUP. Pasienten ble forhert om telefonbruk og
TV, og informasjon om at barnet ikke sov om natten ble "slengt i bordet" pa mater. Skolen
mistenkte at mor hadde Munchausen by proxy og sendte bekymringsmelding pa dette til
barnevernet. Barnet var veldig usikker pa om det hun opplevde var reelt, da hun ble motsagt og
motarbeidet pa BUP xxx. "Det er ikke farlig & veere sliten', mens barnet opplevde det motsatte.»

«Forferdelig, trodde jeg ble frisk av a g& pa BUP og at det var tankene mine som gjorde at jeg ikke
ble bedre og ble syk i det hele tatt.»

«Tapt skolegang, tap av sosialt liv. ddelagt ungdomstid, darlig selvfalelse. stor mistillit til
helsevesen/det norske velferdssystemet, fastleger og nav-system.»

Symptomdebut etter 18, under utredning eller fatt diagnosen de fem siste arene:

«Jeg matte selv finne ut hva som var galt med meg og be spesifikt om de nadvendige
henvisninger for 8 utelukke andre sykdommer, og til slutt selv be om henvisning for utredning for
ME.»

«Jeg matte selv sgke pa nettet og foresla henvisning for utredning av ME til fastlegen min. Han
henviste meg til nevrolog pé Ahus da det star under nevrologiske sykdommer. Jeg ventet 6
maneder péa time der, men de sa de ikke utredet eller ga diagnosen ... Det virket som de ikke sa
pa det som en ordentlig diagnose selv om jeg var alvorlig syk og hadde alle kriteriene. De sa de
bare utelukket annen alvorlig sykdom og ga fastlegen min rad om migrenebehandling. Det var
fastlegen min (som ikke var sa kjent med ME) som til slutt satt diagnosen etter over 1 ar med
utredninger (for a4 utelukke annen sykdom) etter at vi begge fant kriteriene for en ME-diagnose pa
ME foreningen sine sider. Utredningen og alle kreftene jeg brukte pa & overbevise helsevesenet,
jobb, NAV og venner om at jeg er syk gjorde meg sykere. Jeg matte bruke de fa kreftene jeg hadde
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pa undersgkelser, sgke pa nettet, informere leger og foresla utredning/behandling selv. Da jeg
fikk diagnosen, ble jeg overlatt til meg selv og ma na selv sgke informasjon og rad.»

«Har blitt feildiagnostisert fra 2009 til 2023! Hatt diagnosene angst og depresjon og har ikke
skjant hvorfor kognitiv terapi og trening ikke har funket for meg. ... Sa jeg prevde igjen & trene meg
frisk varen 2023 og ble dérligere enn j noen gang har vaert, googlet symptomene og sa jo at det
scoret pa alle ME-kriteriene. Da var d en kamp pa ca. 3 mnd. pa & fa gjennom dette hos fastlegen
som ser pa meg som hypokonder, hun ville kun sende meg til psykolog. Men neste gang jeg
hadde time var jeg sa heldig at fastlegen hadde vikar, hun var kiempeflink-ordna alle papirer,
kontaktet tidligere psykolog og testet meg for alt man skal testes for. Sa da fikk j til slutt
diagnosen.»

«Jeg fikk mild grad etter lungebetennelse i 2018 og moderat grad etter covid i 2022, men det var
positiv tankegang og a preve a ga tilbake til arbeid etter covid som virkelig tok knekken pa meg.
Etter det har det vaert negativt spiral, na har jeg alvorlig grad og kan ikke ta vare pa meg selv. |
flere ar sa leger at jeg egentlig var frisk det var bare postviral utmattelse som ville g over av seg
selv. Hvis jeg ikke hadde pushet meg sa hardt for a prave a leve sd normalt som mulig (og skjule
utmattelsen for omverdenen) pa mild og moderat grad, ville jeg kanskje ikke veert pa alvorlig grad
i dag.»

«Blitt radet til 4 trene mer og spise sunnere, for det mente legen at ville hjelpe pa energinivdet
mitt. A mente at jeg bar prove § jobbe hvert fall 50% for henne ville ikke réde meg til & f4 100%
ufer nér jeg er sa ung. Selv om jeg ikke engang fungerer hjemme i eget hjem.»

1.6 Alvorlighetsgrad

For en ME-diagnose ma alvorlighetsgraden av symptomene resultere i en betydelig reduksjon av
pasientens premorbide funksjons- og aktivitetsnivd. BAde Canada-kriterier (CCC) og International
Consensus Criteria (ICC) krever minst 50% redusert aktivitetsniva.

For & beskrive alvorlighetsgrad av sykdommen gikk vi ut fra ICC-skalaen, som ogsa ligger til grunn
for skalaen i Nasjonal veileder for CFS/ME. | ME-foreningens tidligere spgrreundersgkelser har
«moderat» (stort sett husbundet) veert den stgrste gruppen, og den representerer et sveert stort
spenn i funksjon. Vi delte den derfor opp i moderat (neermere mild enn alvorlig) og moderat
(neermere alvorlig enn mild), heretter referert til som «moderat/mild» og «<moderat/alvorlig». Vi la
ogsa til kategorien «bedre enn mild» for & fange opp personer som har ME-symptomer, men der
funksjonstapet ikke er fullt 50%.

Tabell2  Alvorlighetsgrader brukt i denne undersokelsen, og fordeling av respondenter (alvorlighetsgrad siste 6
maneder). n=2750

Grad Andel
1 Bedre enn mild (symptomer, men mindre enn 50% funksjonstap) 2,8%
2 Mild (minimum 50% funksjonstap) 18,4%
3 Moderat/mild 38,3%
4 Moderat/alvorlig (stort sett bundet til hjemmet, men naermere alvorlig enn mild) 29,1%
5 Alvorlig (stort sett sengeliggende) 10,0%
6 Sveert alvorlig (sengeliggende og pleietrengende) 1,5%

Fordeling pd alvorlighetsgrad det siste halve aret (se tabell 2), samsvarer med tidligere
spgrreundersgkelser. To-tredjedel, 1853 av de 2750 respondentene med ME-diagnose som svarte
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pa sparsmalene om alvorlighetsgrad (siste 6 maneder), hadde moderat ME, 21% (583) hadde mild
eller bedre enn mild, og 11% (314) hadde alvorlig eller sveert alvorlig ME.

1.6.1 Utvikling av alvorlighetsgrad over tid

Vi spurte om alvorlighetsgrad pa fem ulike tidspunkter: Nar respondentene farst opplevde
symptomer, ca. halvt ar etter symptomdebut, pa det tidspunktet de farst ble utredet, pa det
tidspunktet de fikk diagnose, og i lgpte av det siste halve aret fgr sparreundersgkelsen. (Se figur
11.)

Alvorlighetsgrad pa ulike tidspunkter i forlgpet

Symptomdebut L1
1/2 &r etter symptomdebut [ |
Utredning 1
Diagnose I |
Siste 1/2 aret -
0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

Bedre enn mild © Mild = Moderat/mild = Moderat/alvorlig B Alvorlig B Sveert alvorlig
Figur 11 Alvorlighetsgrad pa ulike tidspunkter i forlepet, n=2750

93% av respondentene mente de hadde minst 50% funksjonstap ca. halvt ar etter symptomdebut.
CCC krever, bortsett fra redusert funksjon, en tilstedeveerelse av ME symptomer i minst 6
maneder. Vi vet ikke hvilke respondenter som pé dette tidspunkt hadde symptomene som kreves
for & tilfredsstille kriteriene for en ME-diagnose.

| gijennomsnitt opplevde respondentene gkning i alvorlighetsgrad fra ca. halvt ar etter at
symptomene startet (median 3) og frem til diaghosetidspunktet (median 4), og noe bedring etter
at de fikk diagnosen (median 3) (p <.001). Andelen som var husbundet (grad 3 eller 4) eller
sengeliggende (grad 5 eller 6) endret seg fra respektive 53% og 14% et halvt ar etter
symptomdebuten til 69% og 18% ved diagnosetidspunktet.

1.6.2 Alvorlighetsgrad tidlig i forlgpet

Nasjonalveileder for CFS/ME oppgir at man kan sette en ME-diagnose tidligst etter 6 mnd., og ved
minst 50% tap av funksjon. For de som hadde de mildeste symptomene ved symptomstart, gikk
det lengst tid far diagnose ble satt og disse hadde ved diagnosetidspunktet i giennomsnitt fatt
moderat ME (se tabell 3).

Tabell 3  Tid fra symptomdebut til diagnose, alvorlighetsgrad og endring tidlig i forlepet

Sykdomsgrad, Tid (ar) fra Alvorlighetsgrad ved Endring sykdomsgrad fra
ca ' ar etter symptomdebut til diagnosetidspunktet 1> ar etter symptomdebut
symptomdebut diagnose til diagnosetidspunktet*
n (%) | Median (IQR) G’e;'l’,;m' (95%Cl)  (IQR) |Gjennomsnitt  (95%Cl)
1- Bedre enn mild 191 (6) 9 (5-15) 3,3  (31,34) (2,3) 2,3 (2.4,2.1)
2 - Mild 748 (27) 5 (2-10) 3,2 (3.1,3.3) (2,4) 1,2 (1.3,1.1)
3 - Moderat/mild 780  (28) 4 (2-8) 3,5 (3435 (3,4) 0,5 (0504
4 - Moderat/alvorlig 691 (25) 3 (2-6) 3,9 (3839 (44 -0,1 (-0.1,-0.2)
5 - Alvorlig 333 (10) 3 (1-6) 4,4 (4.4,4.5) (4,5) -0,6 (-0.5,-0.6)
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6 - Sveert alvorlig 49 (2) 3 (1-5) 5,2 (4.9,5.5) (5,6) -0,8 (-0.5,-1.1)
4 (2-8) 3.6 (3637 (34 0,5 (-0.5,-0.5)
n 2792 2792 2761 2761

For forklaring av alvorlighetsgradering brukt i denne undersgkelsen se Tabell 2

Median er midterste verdien; IQR (interkvartilbredden), er et mal pa spredningen av de midterste 50% av verdiene; 95% Cl (95%
konfidensintervall) gir omradet som sannsynligvis inneholder den sanne giennomsnitt (95% sikkerhet).

* Negativ er bedring av sykdomsgrad, positiv er forverring av sykdomsgrad

De som hadde lengre periode fra symptomdebut til diagnose, opplevde ogséa i gjennomsnitt et
starre fall i funksjon i denne perioden. Fallet i alvorlighetsgrad ser ut til & kunne veere langvarig
(figur 12), selv om de fleste hadde en viss forbedring etter at de fikk diagnose (og mer blant de som
fikk en diagnose raskt).

Endring i grad fra syk til diagnose, etter tid fra syk til diagnose Endring i grad fra diagnose til na, etter tid fra syk til diagnose
1 0-

Endingi alvorlighetsgrad fra diagnose tilna

Endingi alvorlighetsgrad fra sykdomsdebut til diagnose

95% CI
5 — Fitted values -4
0_ T T T T 7-57 T T T
0 5 10 15 0 5 10 15
Arfra symptomdebut til diagnose Arfra symptomdebut til diagnose

Figur 12 Endring i alvorlighetsgrad fra symptomdebut til diagnosetidspunktet, fra diagnosetidspunktet til tidspunktet
for undersgkelsen (y-aksen) og lengde pa perioden fra symptomdebut til diagnose (x-aksen). Positive tall
indikerer forverring, jfr. tabell 3

1.6.3 Alder ved symptomdebut og alvorlighetsgrad

Alvorlighetsgrad i dag relatert til alder ved symptomdebut viser at de som ble syke som barn var
overrepresentert blant respondentene med alvorlig/sveert alvorlig sykdom, se Feil! Fant ikke r
eferansekilden..
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Alvorlighetsgrad i dag og alder ved sykdomsdebut

51-60
41-50
31-40
21-30
16-20
10-15

under 10

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

Bedre enn mild Mild Moderat/mild Moderat/alvorlig  ® Alvorlig B Sveert alvorlig

Figur 13  Alvorlighetsgrad i dag relatert til alder ved symptomdebut, pasienter med ME-diagnose, n=2108

De som ble syke i ung alder hadde i gjennomsnitt starre gkning i alvorlighetsgrad fra ca. halvt ar
etter symptomdebut til diagnosetidspunktet i forhold til for eldre (p<.001). Det var en stgrre andel
av de som ble syke som barn eller unge som ved tidspunktet for denne undersgkelsen hadde mer
alvorlig ME enn hos voksne (p<.001), se tabell 4.

Tabell4  Alderavrespondentene med en ME-diagnose ved symptomdebut og endring i alvorlighetsgrad fra ca. halvt
arinn i forlgpet til diagnosetidspunktet, og andel med alvorlig eller svaert alvorlig grad siste 6 mnd.
Endring alvorlighetsgrad Alvorlighetsgrad siste 6 mnd.
fra ca. Y2 ar etter symptomdebut til Andel alvorlig eller
Alder symptomdebut N diagnose* sveert alvorlig**
10til 15 321 0,7 16%
16til 20 362 0,9 14%
21til 30 645 0,5 11%
31til40 727 0,3 7%
41til50 498 0,3 5%

* Forskjell i alvorlighetsgrad pa de to ulike tidspunktene. Positive tall indikere forverring, jfr. tabell 3.

1.6.4 Rad med hensyn til aktivitetsniva far diagnosetidspunktet og endring i
alvorlighetsgrad

Rad med hensyn til aktivitetsniva utdypes i 1.7. Sammenhengen mellom endringer i alvorlighets-
grad fra ca. halvt ar etter symptomdebut til diagnosetidspunktet og radet de hadde fatt med hensyn
til aktivitet beskrives her og vises i tabell 5.

Blant respondentene som enten hadde fatt rdid om & vaere aktiv og/eller trene var det dobbelt s&
mange som opplevde en forverring, enn de som hadde fatt rad & ta det med ro og/eller tilpasse sitt
aktivitetsniva (pacing) (53% vs. 27%, p<.001). Over halvparten av de som bare hadde fatt rad om
pacing opprettholdt samme alvorlighetsgrad versus en tredjedel av de som fikk anbefaling om &
veere aktive/trene. Et mindretall i begge gruppene opplevde bedring i denne perioden (13-17%).
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Tabell5 Andel ME-syke og endring av alvorlighetsgrad fra halvt ér etter symptomdebut til diagnose relatert til rad med
hensyn til aktivitetsniva far diagnosetidspunktet.

Endring alvorlighetsgrad
Rad n % | Forverring Inggn Bedring
endring
Ta det med ro og/eller tilpasse sitt aktivitetsnivd | 643 42% 27% 56% 17%
Veer aktiv og/eller trene 750 49% 53% 34% 13%
Motstridende rad 149 10% 48% 36% 17%

Denne sammenhengen beviser ingen arsakssammenheng, og det kan for eksempel tenkes at
endringer i alvorlighetsgrad pavirket radene de fikk i denne perioden. Likevel vet vi fra andre
brukerundersgkelser at aktivitetstilpasning er det klart viktigste enkelttiltaket som respondenter
mener gir en bedring i forlap.

1.7 Rad og informasjon fra helsepersonell

1.7.1 Rad fer diagnosetidspunktet

Vi spurte om hvilke rdd ME-syke hadde fatt fra helsepersonell i perioden mellom symptomdebut
og diagnose. Det var mulig 8 svare at man hadde fatt flere ulike typer rad.

Andelen som fikk rdd om aktivitetsavpassing eller 8 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 & veere aktiv eller & trene var
hgyest (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 rdd om & veere mer aktiv og/eller trene. Andelen som fikk
rad om diett, & oppsoke psykolog eller & vaere mer sosial holdt seg ogsa relativt stabil fra 2000 til
tidspunktet for undersgkelsen.

De fleste opplevde a fa motstridende rad i perioden fgr de fikk diagnose.

S0 Rad i perioden mellom symptomdebut og diagnose

50%
40%

= Aktivitetsavpassing eller hvile

30% = Trening eller gkt aktivitet

\
\/ e ki sosialt liv
20% = Dijett

Psykolo
10% v g

0%

2005
2006
2007
2008
2009
2010
2011
2012
2013
2014
2015
2016
2017
2018
2019
2020
2021
2022
2023

Figur 14  Andel av respondentene som fikk ulike rad etter symptomdebut og for diagnose, ut fra hvilket ar de fikk
diagnosen, n=2684. Hver respondent kunne oppgi at de hadde fatt flere rad.

18



1.7.2 Andre rad

717 respondenter fortalte om & ha fatt andre rad enn svarmulighetene. Vi har ikke hatt mulighet til
a gjare en full tekstanalyse, men en rask gjennomlesing antyder at dette var rdd som gikk igjen:

e Motstridende rad i alle de lange arene hos mange forskjellige fastleger

e Unnga stress og ga ned i vekt

o A ga tur da pga. legen mente jeg var deprimert.

e Taantidepressiva

e R&d om & ga pa kurset Lightning Process

e Dette garover.

* |gnorere symptomene og fortsette som for

e Tadetmed ro, gjore ting jeg selv opplevde som positivt for meg selv

e Jobbe litt

e  Slutte 4 lete etter arsaker og lesninger, og heller jobbe med a akseptere situasjonen

e Symptomene mine var vanlig for tenaringer

e De vanlige radene om god sevnhygiene.

e Tameg sammen, om jeg ikke klarte noe var det latskap

e  Vifinner ikke noe galt med deg

1.7.3 Informasjon fra helsepersonell om PEM etter diagnose

Andelen som svarte at de hadde fatt informasjon fra helsepersonell om PEM etter at de fikk ME-
diagnose gkte gradvis etter de farste 5 rene etter 2000 (21%)(p<.001). Blant respondentene som
hadde fatt diagnose de fem siste arene var det i gjennomsnitt halvparten som hadde fatt slik
informasjon.

Mange hadde imidlertid mottatt motstridende informasjon om hva PEM er og hvordan man skulle
forholde seg til PEM. Andelen som fikk de ulike rddene blant de som hadde fatt PEM-informasjon
varierte noe etter diagnosear, men det var ingen klar trend, bortsett fra at det er faerre i de siste
arene som hadde fatt rid om & ignorere PEM sammenlignet med tidligere (8% versus 20%).

Informasjon om PEM fra helsepersonell

0 20 40 60 80 108%0

Ja mNei

Figur 15 Andelen av respondentene som hadde fatt informasjon om PEM fra helsepersonell,
diagnosear 2000 til 2024, n=2770

347 respondenten hadde fatt diagnose etter 2020 og fatt informasjon om PEM. 22% av disse
hadde fatt hgre at PEM ikke er farlig, at det er et subjektivt symptom, eller at de bgr se bort fra PEM
og veere aktive. En tredjedel (32%) av respondentene hadde derimot blitt informert om at PEM er
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en unormal, fysiologisk reaksjon pa anstrengelse, 90% hadde fatt rdd om & tilpasse
aktivitetsnivaet for 8 unnga PEM, og 36% hadde fatt rdd om & hvile.

1.7.4 Mestringskurs

Av de 2247 respondentene som besvarte spgrsmalet om de hadde fatt tilbud om mestringskurs
(pasientkurs eller undervisningskurs) etter at de fikk ME-diagnose hadde 65% fatt tiloud om
mestringskurs, og 52% hadde gjennomfart slikt kurs. 13% hadde fatt tilbud, men hadde ikke
kunnet delta pa kurs, enten fordi stedet for mestringskurset var for langt unna eller fordi de var for
syke til 4 delta. 35% av respondentene hadde ikke fatt tilbud om mestringskurs i det hele tatt.

88% (1274) hadde gjennomfart et ME-spesifikt kurs, de flest med fysisk deltakelse, og 17% som
(delvis) digitalt kurs. 18% hadde gjennomfart et mestringskurs rettet mot generell utmattelse.

De siste ti arene ble ME-spesifikke, fysiske mestringskurs i giennomsnitt gjennomfart to ar etter
diagnosetidspunktet, digitale mestringskurs ble gjennomfgrt noe naermere diagnosetidspunktet.
| giennomsnitt ble mestringskursene for generell utmattelse gjennomfgrt 3 ar etter diagnose-
tidspunktet, igjen noe tidligere for digitale kurs. 58 respondenter hadde gjennomfart disse
kursene fgr de fikk ME-diagnosen.

1.7.4.1 Erfaring, ME-spesifikke kurs

60% av respondentene som hadde gjennomfart ME-spesifikke, rene fysiske kurs i lapet av de siste
ti arene var forneyd med mestringskursene, 26% var ngytrale, og 14% var misforngyde. 86% syns
det var godt & mgte andre i samme situasjon, og 66% at de hadde fatt informasjon om PEM pa
kurset, og 50% var enig i at den informasjonen de fikk var nyttig. 61% hadde imidlertid opplevd det
areise til kurset, delta og & veere sosial, som en stor belastning. (se figur 16)

57% av deltagerne pa hel-digitale kurs var forngyd med kurset, og 53% var enige i at det var godt 4
mgte andre med ME pa denne maten. 43% svarte at det hadde veert en stor belastning a veere med
pé kurset.

Erfaringer med fysiske, ME-spesifikke mestringskurs,
etter 2014

Det var godt 8 mgte andre i samme I
situasjon

Jeg fikk informasjon om PEM pa -
mestringskurset

Jeg er forngyd med kurset

Jeg leerte mye som jeg har hatt nytte av _
siden

0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %
W Sveert uenig m Uenig Ngytral Enig Sveert enig

Figur 16  Erfaringer med fysiske, ME-spesifikke kurs, etter 2014, n=839

De som var pé kurs de siste arene var noe mer forngyd med kursene enn de som var pa kurs for
noen ar tilbake. Seerlig var det flere na som var enige i at de fikk informasjon om PEM.

Respondentene er mest enig i at det var en positiv opplevelse & mgte andre i samme situasjon.
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Jeg fikk informasjon om PEM p& mestringskurset

Det var godt & mgte andre i samme situasjon

Jeg leerte mye som jeg har hatt nytte av siden

Figur 17

Grad av forngydhet med fysiske,
ME-spesifikke kurs

—

Jeg er forngyd med kurset
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m2000-2005 m2006-2010 m2011-2015 m2016-2020 m2021-2024

Grad av forngydhet med fysiske, ME-spesifikke kurs, endringer over tid, Likertskala der -2 =»sveert uenig» og
=»sveert enig», n=1114

1.7.4.2 Kurs for generell utmattelse

43% av respondentene med ME-diagnose som hadde veert pad mestringskurs for generell
utmattelse i lapet av de siste 10 ar var forngyd med kurset. 42% svarte at de hadde fatt
informasjon om PEM pa kurset. 76% var enig i at det var godt 8 mgte andre i samme situasjon.
69% hadde opplevd reisen til kurset, det sosiale og det 8 delta pa kurset som en stor belastning.
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2 Kort spagrreundersgkelse om ME-sykes erfaringer med
fastlegen

Som vi har settidel 1 var det en gkning av de som fikk ME-diagnose stilt av fastlegen, og fastlegen
er ansvarlig for oppfalging av de ME-syke, i henhold til Nasjonal veileder for CFS/ME. Fastlegen
spilte dermed en sveert viktig rolle for de ME-syke.

| forbindelse med et innspill i september 2024 til regjeringens arbeid med en stortingsmelding om
fastlegeordningen foretok ME-foreningen en kort sparreundersgkelse om ME-sykes erfaringer
med fastlegen. Undersgkelsen var apen fra 8.09 til 14.09 2024, og var anonym og nettbasert.

1459 ME-syke svarte, 12% menn og 80% kvinner. Gjennomsnittlig sykdomsvarighet var 15 ar.
Gjennomsnittlig alder ved symptomdebut for menn var 30 ar, for kvinner 32 ar.

Respondenten hadde stor funksjonsnedsettelse. 20% sa de hadde mild ME (minst 50%
funksjonstap), 68% hadde moderat ME (stor sett bundet til hjemmet), og til sammen 11% hadde
alvorlig eller sveert alvorlig ME (sengeliggende/pleietrengende). 79% av de som svarte hadde med
andre ord problemer med & forlate hjemmet. Innspillene ma ses med dette som bakgrunn.

Alvorlighetsgrad

Sveert alvorlig
Alvorlig
Moderat/alvorlig
Moderat/mild

Mild

Bedre enn mild
0% 10% 20% 30% 40% 50%

Figur 18  Alvorlighetsgrad, n=1459

2.1 Forngydhet med fastlegen

Omtrent halvparten av de ME-syke var forngyd med fastlegen sin. Omtrent halvparten av
respondentene hadde byttet fastlege en eller flere ganger for a finne en som hadde tilstrekkelig
kunnskap om ME. | fritekst var det en del som sa at de gjerne skulle byttet, men at det ikke var
andre tilgjengelige fastleger i kommunen.

Sveert mange av respondentene, ogsa de som var forngyd med fastlegen, opplevde at deres behov
for helsehjelp ikke ble dekket (Figur 23). Under 20% av dem som sa at det kunne vaere relevant
med hjemmebesgk hadde fatt hjemmebesgk ved behov. 25% var enig eller sveert enig i at
fastlegen hadde oppdatert kunnskap om ME. 34% sa at fastlegen var villig til & forsgke utprevende
behandling.
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Hjelp og stotte fra fastlegen

Nérjeg har hatt behov for hjemmebesgk har jeg _
alltid fatt det
Fastlegen min har oppdatert kunnskap om ME

Fastlegen min er villig til & gjgrer utprgvende
behandling

Jeg far hjelp med sgvnproblemer

Jeg far nok smertelindring

0{) I

0 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

B Sveert uenig Uenig Ngytral ®Enig B Sveertenig

Figur 19  Opplevelse av kompetanse og hjelp og stotte fra fastlegen

Utprevende behandling er viktig for ME-syke, siden det i dag ikke finnes godkjente medikamenter
for behandling av ME. Det er imidlertid holdepunkter for at noen legemidler kan veere nyttige for
noen. Eksempler er LDN (lavdose Naltrekson), B12 injeksjoner og immunglobuliner. Bare 34% av
respondentene hadde fastleger som var villige til & forsgke slik behandling.

Det var sterk positivt (r=0.7) korrelasjon mellom & veere forngyd med fastlegen og hvor god og
oppdatert kunnskap respondentene opplevde fastlegen hadde, moderat (r=0.6) korrelasjon med
om fastlegen var villig til & forsgke utprevende behandling, moderat (r=0.5) korrelasjon med
smertelindring og hjelp med sgvnproblemer, og (r=0.4) med hvorvidt de fikk hjemmebesgk ved
behov. Korrelasjonen mellom hvor forngyd en pasient var med fastlegeordningen, smertelindring
og hjemmebesgk gkte jo sykere pasientene var. De sykere pasientene var generelt sett betydelig
mindre forngyd med fastlegen enn de som var friskere. Det var ingen sammenheng mellom
sykdomsvarighet og hvor forngyd respondentene var med fastlegen.

Fritekstsvarene beskrev ofte at det de ME-syke s3 etter hos fastlegen var fgrst og fremst a bli matt

med respekt, a bli sett, hagrt og trodd. | tillegg var det viktig med tilgjengelighet.

Forngydhet med fastlegen, alvorlighetsgrad

sveert alvorlig _

alvorlig
moderat/alvorlig
moderat/mild

mild

bedre enn mild

0% 20% 40 % 60 % 80 % 100 %
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Figur20  Alvorlighetsgrad og grad av forngydhet med fastlegen
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4 Vedlegg
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Alder ved symptomdebut, respondenter med ME-diagnose,
n=2871
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Figur21  Alderved symptomdebut, respondenter med ME-diagnose, n=2871
Tabell6  Alderved symptomdebut fordelt pa kjenn
Mann Kvinne
Alder syk n % n %
Under 5 2 1% 7 0%
5til9 14 5% 38 1%
10til 14 48 16 % 224 9%
15til 19 23 8 % 389 15%
20til 24 22 8 % 259 10 %
251il 29 37 13 % 321 12%
30til 34 40 14 % 361 14 %
35til 39 26 9% 358 14 %
40til 44 33 11% 310 12 %
451il 49 30 10 % 200 8 %
50 til 54 7 2% 72 3%
551il 59 8 3% 30 1%
60 til 65 3 1% 9 0%
293 2578

55 til
59

60 til
65
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