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Bakgrunn Metoder

* Post-exertional malaise (PEM) er det viktigste kjennetegnet pa ME og Studiedesign :)’I‘E‘I::efg;in a‘f’ ‘:(pr‘erk”mhe" rundt
innebaerer en forsinket, langvarig og uforholdsmessig forverring av Se"“”dae;a”a'fel av: to vl ”e“bj‘sﬁ/lrtEe ( -fokus’)
" Spgrreunderspkelser om eriaringer me - « Rehabilitering: “Ble PEM forklart i lgpet av
symptomer etter anStrengE|Se utover egen talegrense. relatert helsehjelp i spesialisthelsetjenesten i oppholdet?” — Ja

Norge, som omfattet:

* Sykeh tredning: “Ble d t, direkt
* > 20 Rehabiliteringsinstitusjoner yrehus utredning € au Spurt, direkte

* For ME-syke er forstaelse av PEM og veiledning i aktivitetsregulering

- o - eller indirekte, om du har anstrengelses-
avgjgrende for a forebygge forverring. » 2 sykehus i Sgrgst-Norge utlgst forverring (PEM)?” — Ja 8
* Det er imidlertid bekymring for at PEM ikke blir tilstrekkelig adressert i Respondenter « Sykehus Intervensjon/tiltak: “Fikk du noe ny
spesialisthelsetjenesten, noe som kan ha negativ innvirkning pa + Rehabiliteringsundersgkelsen: personer med SUNNEER e”i‘L Erstelse  em PR
helseutfall levd kvalitet pa helsehjel ME-diagnose - Mye/Noe /lkke noe ny
elseutfall og opplevd kvalitet pa helsehjelpen.
* Sykehusundersgkelsen: Personer som hadde Analyse

blitt henvist til de aktuelle sykehusene, og . Effekten av PEM-fokus pa helse, funksjon

livskvalitet, opplevd utbytte og tilfredshet.
e Kvaliteten pa helsehjelpen ble vurdert ut fra
opplevd utbytte og tilfredshet, tiltakets

. som enten hadde fatt ME-diagnose, var
Mal under utredning for ME, eller der man
mistenkte ME.

* A undersgke om helsepersonell i spesialisthelsetjenesten tar Datagrunnlag egnethet, behandlerenskunnskapiog grad av
ler dler k " PEM i ' d ME-svke | « 788 rehabiliteringsopphold f;F“":\t;t S symptomforstaelse.
Opp €lier formiaier kunns ap om Il mgte me -Sy €l * 86 sykehus-utredning Fj\e?sepersorfell “Behandler hadde overhodet
forbindelse med utredning, behandling og rehabilitering. » 89 sykehus-tilbud (kurs, behandling) Pme’;'g;“igk . Ble oot o o il
o lt\ens n til ) denne behandleren’”
* A kartlegge hvordan manglende oppmerksomhet rundt PEM e ykelom
o . . o . “Vi bl ﬁ't't v S kO'O “ DA
pavirker helseutfall og kvaliteten pa helsehjelpen. o, I s A frrcBare. B e,

kjen’ce utmattelse komme tatt med mea noen ﬁlos
over en, s kunne man bare sl engsom QJW

.’cenke pa noe kyggeolig sd , “En lege sa at det ikke det litt lettere.
ville den «falelsen» 9a over! burde ?\e’ce ME men M@

Re SU Ita te I for det satt mellom ara.”

Respondenter
of e . e (o) [ ) e
fengaiitenng SyKeius Kvalitet pa helsehjelpen relatert til PEM-fokus
S RIS e ;éar ggcﬁ’ 26;/; A ta opp PEM var assosiert med hgyere skdrer pa generell
-5 ar % % . .
e -~ o tilfredshet, opplevd utbytte, deltakernes vurdering av behandlernes
> 10 &r 13% 319% kunnskap og symptomforstaelse, samt tiltakets egnethet.
Alvorlighetsgrad ~ Mild 21% 4% Rehabilitering Sykehus-tilbud
Ved Oppstart Mild til moderat - 37% Vurdert
Moderat 66% 32% - B PEM-fokus Vrder
Moderat til alvorlig - 22% *rk ] ingen-PEM-fokus o
Alvorlig 14% 6% 100 100
8o 78 %0
ME- ME-
- - Fullfgrt kunnskap Fullfgrt ig kunnskap
PEM adressert i helsetjenester tlbudet % el tilbudet ¢ 2 nelse-
per*s::ell * 20 ° | personell
PEM var tatt opp (PEM-fokus) i: 3 ok
9,
* 48% av rehabiliteringsoppholdene (varierer fra 2-69%) Sykehus-utredning 23
* 43% av sykehus-utredninger (varierer fra 0-81%) ibudetl 3 o
* 65% av sykehus-tilbud (varierer fra 29-100%) tilpasset til 90 tsytr:pforlner o tiIT;;L\bsigfttil Symptomer
situasjon : Eif vor 1:2 46 SiuEsior tatt Eiflvor
. . 60 %k %k %k
PEM-fokus som forklaringsvariabel 0 5

for intervensjonsutfall ii

Manglende PEM-fokus gkte risikoen for helsemessig forverring etter rehabilitering ME-
. . Symptomer, . kunnskap
og sykehusintervensjoner. {att pa alvor . 2 | e,
. * %k % ”
Konsekvenser for alvorlighetsgrad Cronbach’s alpha: 0.0 Do T
Sykehus-tilbud 0g rehabilitering = Forverret [Uendret & Bedret For alle indikatorer vises prosentverdier, som angir andelen respondenter som rapporterte et positivt utfall
eller en positiv erfaring. Gjennomfgring av intervensjon. ble vurdert som et binaert utfall (ja/nei), mens alle
100% ) p=.10, p=10 p= <.25 p= <.001 p=<.001 andre elementer ble vurdert ved hjelp av en 5-punkts Likert-skala.
o - 9 : 12 > 16 12 > ‘ ** p< .05; *** p<.001
20 " . & 48 50 3 55 b
60
40 55 ® . .
: . . . . . Konkl USJON og betydning for helsetjenesten
® o inger N ingen N ingen N ingen N ingen Kjernesymptomet post-exertional malaise (PEM) ble adressert |
fokus  PEM- fokus  PEM- fokus  PEM- fokus  PEM- fokus  PEM- bare halvparten av ME-relaterte megter i spesialisthelsetjenesten.
fokus fokus fokus fokus fokus
2 UKER 3-6 MND 70 DATAINNSAMILING VED AVSLUTNING 1 MND Manglende oppmerksomhet pa PEM i tiltak for ME-syke tredoblet
ETTER SYKEHUS-TILBUD opptil 5 &r ETTER REHABILITERING . . . . .l .l . .
i risikoen for ytterligere reduksjon i helse, funksjon, livskvalitet og
Innvirkning pg helse, funksjon og livskvalitet mestring og doblejc sannsynligheten for langvarig forverring av
Sykehus - tilbud m Mye dérligere [1 Noe darligere [1Uendret sykdommens alvorlighetsgrad.
1Noe bedre [ Mye bedre
100 P50 =t A= P00 p= <.001 - <001 Der PEM ikke ble vektlagt, rapporterte ME-syke betydelig lavere
80 s . - z kvalitet, nytte og tilfredshet med helsetjenestene.
60 74 74 o4 " B o . . o
40 ) § 7 o ) 7 Forskjeller i oppmerksomhet pa PEM, helseutfall og opplevd
el ol E . = kvalitet synes a reflektere ulike forklaringsmodeller for ME/CFS og
0 5 5 3 ! 10 3 Lt 3 = o . .
& o & o & & o & o & o PEM, noe som ogsa kan ha tilsvarende konsekvenser i long COVID.
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& Qg;“ © Qggz“ & Qg;e“ © ogs“ P Qg;z“ s ng& For a sikre tryggere og faglig forsvarlige helsetjenester for ME-
A Fysisk ® KOGNITIVE N MENTAL EﬁNE TIL MESTRING E\}ﬁE TIL REGULERING N Livs- SYke’ mé PEM anerkjennes Og héndteres SyStematiSko
HELSE SYMPTOMER HELSE DAGLIGE GJPREMAL AKTIVITETSNIVA KVALITET
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