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OM SPORREUNDERSOKELSEN

Vektorbdrne sykdommer er pd fremmarsj over hele verden. Norge er intet unntak. Flere og flere blir rammet

av sykdommer som borreliose eller andre infeksjoner som kan smitte via fldtt, lopper, lus mm.

| Norge rapporteres det inn kun 300 tilfeller med borreliose per dr, men estimerte tall pd de som faktisk blir

smittet ligger langt hayere. | vdrt naboland Sverige estimeres det at 40 00O blir smittet av borreliose hvert dr.

Overforer man disse tallene til norske forhold kan det dreie seg om 20 000 personer som fdr vektorbdrne

sykdommer i dret uten at det fares noe statistikk over dette. De fleste blir friske, men dessverre er det slik at

stadig flere pasienter ogsd forblir syke lang tid etter giennomgdtt behandling, og et stort antall av disse

ser seg nadt til g reise til utlandet for G fa videre behandling.

| hap om a finne ut mer om denne
pasientgruppen, har NorVect
gjennomfert en sperreundersokelse
for a kartlegge pasienter som har
blitt syke av vektorbarne infeksjoner.
Sperreundersgkelsen ble gjennom-
fort pa nett. | undersgkelsen deltok
til sammen 456 respondenter fra
hele Norge og det ble stilt i overkant
av 60 sparsmal. Respondentene som
deltok har enten opplevd & bli syke

i etterkant av flattbitt eller fatt pavist

smitte via undersakelser. | sparre-
undersgkelsen kommer det frem hvor
pasientene er fra geografisk, deres
alder og hvor lenge de har veert syke.
De forteller om deres symptomer og
hvilke diagnoser som har blitt stilt.
De svarer pa spgrsmal om hvilke
opplevelser de har eller har hatt med
det norske offentlige helsevesenet
og det private helsevesenet.

| undersgkelsen kommer det frem
hvor mange som har fatt pavist

co-infeksjoner og hvordan disse er
pavist. De blir ogsa spurt om even-
tuell behandling i utlandet, hva slags
medisinsk behandling de har fatt

og hva som har veert mest effektivt
for den enkelte. De far spersmal om
hvordan sykdommen har virket inn
pa livene deres generelt, medisinske
utgifter og de som har veert i NAV
systemet far spgrsmal om deres
opplevelser med NAV.



DEMOGRAFI

Mann eller kvinne?

29% MANN

KVINNE 7 1%

”Jeg er selv sykepleier og jobbet som Icerer
da jeg ble syk. Forste dret var jeg kjempesyk
og sengeliggende det meste av tiden.
Det har veert et mareritt.
Du mister jobben, venner, deg selv.
Du duger ikke lengre som ektefelle, mor og mormor.
Du mister selvrespekt og feler deg verdiles.
Man vil sd gjerne bidra og orke mer.
Hvor ble livet av?
Det kreves en sterk rygg
for @ beaere en slik sykdom.”

”Datteren vdr pa 5 dr har symptomer,

men vi tor ikke lenger d ga til lege i frykt
for @ bli meldt til kommunen igjen.
Samtidig er det en enorm belastning for datteren vdr
dersom vi hele tiden tar henne med til nye behandlere.
Vi ma leve med at hun har slitsomme plager som smerter i bena,
muskelsvakhet og perioder med utmattelse.”

7% 4%
Over 65 dr 11-20 ar

1%

0-10 dr

20%

21-35 dr

30%

51-65 dr

38%

36-50 dr

Hvor gammel er du?




Hvor bor du?

9% MIDT-NORGE

2% NORD-NORGE

77 S@RLANDET

@sTLANDET 457% 2% LTLANDET

30% vESTLANDET

”Bur i eit skogsomrdde med ca. 70 innbyggjarar,
der 7 har hatt borreliose med lammelsar.
Ein nabo plukka av seg 71 flatt som hadde festa
seg i huda etter ein jakttur.
Rekorden i familien er 48 flatt som hadde
festa seg pd ein av borna etter 20 min. i skogen.

”

”Hvem skulle tro at man
kunne bli bitt ndr man ligger
og soler seg i hagen i Asker?”

”Det finnes ikke flatt i
Nord-Norge, jeg fikk dermed
ikke hjelp av helsevesenet.”

Demografi

| sperreundersgkelsen deltok til sammen
456 personer som er eller har vaert
rammet av vektorbarne sykdommer.

Av disse var det i overkant av 70%
kvinner som besvarte undersgkelsen.
Flesteparten kom fra @st- og Vestlandet,
henholdsvis 45% og 30%. 10% av
respondentene kom fra Ser-Norge,

et omrade som i utgangspunktet er kjent
for a ha mange tilfeller av flattoverforte
sykdommer. Nesten 70% av respondent-
ene var i alderen 36-65 ar gamle,

mens 20% var i alderen 21-35 ar.

Av barn som deltok, ble det observert

at foreldrene gjerne svarte pa barnas
vegne.




BITT AV FLATT

Har du blitt bitt av flatt?

Vet ikke, 237
husker ikke

NEI

76% i

"Fikk red ring tre ganger.
To ganger fikk jeg antibiotika.
Tredje gangen sa fastlegen at blodpraven var fin
og at jeg ikke trengte antibiotika.”

”Kraftig, meget smertefullt utbrudd ved bittsted
kom plutselig, ca to uker etter bitt (flatten satt lenge pd).
Dro rett til akutten og fikk kort antibiotikakur.
Det dempet akutt infeksjon, men jeg kjemper fortsatt
hver dag med dette i min kropp.”

Vet ikke, 16%
husker ikke

28% l1gang

4 ganger 40%
eller fler

1 2% 2 gang

4% 3 gang

Hvor mange ganger har du blitt bitt av flatt?

Bitt av flatt

Omtrent 3 av 4 respondenter svarte
at de husker ett eller flere flattbitt,
mens resten svarte at de ikke husker
eller vet om de har blitt bitt av flatt.

40% av respondentene som har blitt
bitt av flatt, svarte at de har blitt bitt
flere enn 4 ganger. 4% har blitt bitt

3 ganger. 12% har blitt bitt 2 ganger,
mens 28% har blitt bitt 1 gang. 16% av
respondentene med kjent flattbitt vet
ikke hvor ofte de har blitt bitt.




ERYTHEMA MIGRANS

Fikk du red ring ved bittstedet (Erythema Migrans)?

Vet ikke, 187%
husker ikke

”Aldri red ring. Men siste gangen etter
at eg blei bitt blei eg krafig sjuk
50% Jn med influensalignende sympto'm. o
Etter dette har eg veert sjuk resten av livet.

NEI 32%

Vet ikke, 36%
husker ikke

”Mulig bitt i hovudbotnen, fann aldri fldtten.
Spinalprove viste Borreliainfeksjon.”

”Ved ett tilfelle var ringen like stor som
diameteren pd en fotball.” 37% NEl

Har du blitt bitt av en annen vektor
enn flatt som feks. lus eller lopper?

Erythema Migrans

Erythema Migrans er et ringformet,
svakt redt utslett som brer seg utover
fra bittstedet hvor en flatt har sugd blod.
Utslettet kommer gjerne 2-30 dager
etter et flattbitt. Utslettet blir vanligvis
storre enn 5 cm i diameter, men kan
ogsa bli mye storre.

Av de 336 respondenter som husket

et flattbitt, var det kun 50% som fikk en
red ring. Dette stemmer ogsa overens
med studier som er gjort pa omradet.
32% sa at de ikke fikk red ring, mens
16% ikke visste eller husket om de hadde
fatt red ring. Flere av respondentene
har blitt bitt av andre vektorer enn flatt
som for eksempel lopper eller lus.




23% HUSKER IKKE FLATTBITT i e
- KUN 50% FIKK R@D RING ¢+ % %

har fatt flattbitt. Halvparten av de med kjent .
flattbitt fikk en red ring i'etterkant. .y

28% AVVIST AV SPESIALIST

28% har blitt avvist av spesialist

pa tross av henvisning fra fastlegen. 88% I KKE THTT Pﬁ ﬂ LVO R

- fatt pavi Av de 456 respondentene
Borreliainfeksjon i det mente 88% at de ikke blir

private helsevesenet/utlandet. tatt pa alvor i

. det norske helsevesenet.
58% PAVIST BORRELIOSE | DET PRIVATE/UTLANDET

ANTIBIOTIKABEHANDLING

76% har IKKE hatt effekt av kortvarig
antibiotikabehandling (2-4 uker).
60% mente kombinert antibiotikabehandling

var avgjerende for at de har blitt friskere eller friske.
64% har fatt tilbakefall fordi

de sluttet for tidlig med antibiotika. 80% M




83% mener at fastlegen
ikke har god nok kunnskap
om vektorbarne sykdommer.

MANGLENDE KUNNSKAP

/ 82% er eller har veaert i NAV systemet.
34% av disse har problemer

med behandlingen i NAV.

82% | NAV SYSTEMET

66% har havnet i gkonomisk ufgre.
46% har ikke rad til privat behandling.
60% har fatt stotte fra venner/familie
eller tatt opp dyre lan.

667% | OKONOMISK UFQRE

ehandling -en 2% @kning fra fer behandling.
En stor del av pasientene
kommer ikke ut i jobb igjen.

59% KAN IKKE JOBBE ETTER OFFENTLIG BEHANDLING




SYK ETTER FLATTBITT

Hvis du har blitt bitt av flatt eller annen vektor som lus eller lopper,
ble du syk i etterkant? L
Syk etter flattbitt
Av respondentene som husker flattbitt
eller bitt av en annen vektor, vet 60%
at de ble syke i etterkant av bittet,
borreli ol 26% husker ikke om de ble syke og
| o ?rre e e e’n virolig 12% ble ikke syke i etterkant.
60% Ja, jeg ble ang og slitsom affeere. Vedmrend? tidsperspektiv.et svartoe
syk i etterkant 12% at de fikk symptomer innen fa
dager, 22% fikk symptomer innen
1 maned, 28% fikk de forste symptom-
Jeg har ikke blitt bitt av ene fra 1-5 méaneder etter flattbittet.
flatt eller annen vektor 7% fikk symptomer mellom 6-11
maneder etter flattbittet og 31% fikk
forst symptomer etter at det var gatt
15% 1ar eller lengre.

Vet ikke, 267

husker ikke
”Jeg har opplevd det d bli syk

NEl, jeg ble 127
ikke syk i etterkant

%
Mer enn 2 ar 16

1-2ar

”Pasienten har veert syk 6 - 11 mnd 77
i perioder fra 9-12 drsalder.
Det har veert vanskelig
@ fd hjelp og man blir 1- 4 uker 22%
kasteball i systemet.”

1-5mnd 28%

1 - 6 dager

Hvor lang tid gikk det fer du ble syk?




TIDSPERSPEKTIV

Er du syk na (har du symptomer pa vektorbaren sykdom)?

Nnel 11%

” Jeg er lei meg for at Borrelia har
odelagt det livet jeg hadde for fldttbittet.
Jeg mener helsevesenet vet for lite
om langtidsvirkningen pd kroppen
for oss som har nevroborreliose.”

”Jeg gikk fra d vaere en sosial,

over 20 ar
11 - 20 ar
6-10ar
3-5ar
1-2ar
7 - 11 mnd
4 -6 mnd
0 -3 mnd

topptrent danser som elsket livet
og et hoyt tempo, til ikke d klare
d komme meg opp fra senga
til toalettet engang.”

24%
9 %
0 3I0 GIO 9IO 1 ;0

Tidsperspektiv

Da respondentene ble spurt om de

har symptomer pa vektorbaren sykdom
i dag, svarte 89% at de har symptomer.
Pa sparsmalet om hvor lang tid de

har veert syke/hatt symptomer svarte
hele 92% av respondentene at de

har vaert syke lenger enn 1 ar og sa
mange som 72% har vaert syke i mer
enn 3 ar. Kun 8% hadde symptomer som
varte kortere enn 1 ar. Kun 3% hadde
hatt symptomer i mindre enn 3 maneder.

Hvor lenge har du hatt/hadde du symptomer pa vektorbaren sykdom?
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VEKTOKNING/-TAP
SYMPTOMER

SMERTER

Symptomene man far ved vektorbaren
sykdom er mangfoldige og kan komme
fra organer i hele kroppen, spesielt fra
nervesystemet og muskel- og skjelett-
systemet. Symptomene kan manifestere
seg svaert ulikt fra pasient til pasient.
Borreliose er kjent som den store

o
-
LY DS NSITIVITET

imitatoren og kan gi mange symptomer
som kan forveksles med andre sykdom-
mer. Hvis en person forblir ubehandlet
over lengre tid, kan infeksjonen bli
systemisk og vanskelig a behandle.
Ogsa symptomer som man i utgangs-
punktet ikke er kjent med fra vektor-
baren sykdom kan gjgre seg gjeldende
som f.eks. hormonelle symptomer,
symptomer fra mage-/tarmsystemet,
psykiatriske symptomer etc.

Er pasienten co-infisert med flere
infeksjoner samtidig, kan dette i tillegg
gi overlappende symptomer som kan
gjere diagnostikk av borreliose enda
mer komplisert.

13



PAVIST BORRELIAINFEKSJON

Har du fatt pavist Borreliainfeksjon i det OFFENTLIGE helsevesenet?

Vet ikke, |
husker ikke

”Min opplevelse av helsevesenet
er at om man ikke har
en "vanlig” sykdom,
sd gir de opp videre
utredning alt for lett.”

49% JA, Jeg har fatt pavist
borreliainfeksjon i det
offentlige helsevesenet

NEI, jeg har IKKE fatt pavist D0%
borreliainfeksjon i det
offentlige helsevesenet

NEI jeg har IKKE fatt pavist
borrelia infeksjon, men jeg tror jeg

% .
har eller har hatt borreliainfeksjon 9% 2 Vet ikke

NEI, jeg har ikke fatt pavist 27
borreliainfeksjon og tror
”| mitt tilfelle har det blitt gjort funn i utredning IKKE jeg har eller har hatt

for muskelsykdom, og da velger spesialistene borreliainfeksjon
d "glemme” alle de andre symptomene som ikke
har noe med muskelsykdom d gjere.”

NEI, jeg har IKKE fatt 29%
pavist borreliainfeksjon i
det private helsevesenet

Pavist Borreliainfeksjon

Respondentene ble spurt om de har
fatt pavist Borreliainfeksjon med tester.
49% av respondentene svarte at de

har fatt pavist Borreliainfeksjon med
tester brukt i det offentlige helse-
vesenet, mens 58% svarte at de har fatt
pavist Borreliainfeksjon i det private
helsevesenet (inkludert utlandet).

9% har oppgitt at de ikke har pavist
infeksjon med tester, men tror de har
hatt eller har Borreliainfeksjon.

Noen pasienter har ikke fatt pavist
Borrelia eller tror de har Borrelia-
infeksjon. Dette kan skyldes at de kun
har en annen vektorbaren sykdom.

58% JA, jeg har fatt pavist
borreliainfeksjon i det private
helsevesenet

Har du fatt pavist Borreliainfeksjon i det PRIVATE helsevesenet?




DIARGNOSTISERING

Hvordan er Borreliainfeksjonen pavist i det OFFENTLIGE helsevesenet?

ELISA (Enzyme-linked immunosorbent assay)
Klinisk/ Symptomer [
L 62]

Spinal-/lumbalpunksjon
Western Blot

Mikroskopi | IEIFZIN
Dyrkning | IEEN

Immunoblot

LTT (Lymfocytt-transformasjonstest) |l 5

PCR (Polymerase Chain Reaction) |l 4
IFA (Indirect Fluorescent Antibody Test) (I 1

FISH (Fluorescence in Situ Hybridization) |0

”En overlege i infeksjonsmedisin ved et av
landets storste sykehus sa at de ensket
d ga bort fra antistofftester fordi de ikke var gode nok.
De sa at de egentlig ikke kan se om
man har en pdgdende infeksjon eller ikke.”

T 1
920 120 150

ELISA (Enzyme-linked immunosorbent assay)
Klinisk/ Symptomer
Spinal-/lumbalpunksjon

Western Blot

Mikroskopi

Dyrkning

Immunoblot

LTT (Lymfocytt-transformasjonstest)

PCR (Polymerase Chain Reaction)

IFA (Indirect Fluorescent Antibody Test)
FISH (Fluorescence in Situ Hybridization)

Diagnostisering

Respondentene som har fatt pavist borreliose i det offent-
lige har i hovedsak fatt dette pavist med Elisa, klinisk
diagnostisering og spinalpunksjon. Respondentene som

har fatt pavist Borreliainfeksjon i det private helsevesenet
har blitt diagnostisert med et bredere spekter av tester,
bl.a. Elisa, klinisk diagnostisering, mikroskopi, Western Blot
og LTT. | hovedsak har det i det private helsevesenet

blitt benyttet flere tester samtidig for & pavise infeksjon.

[
33|
10
s
I
30 60 90 120 150

Hvordan er Borreliainfeksjonen pavist i det PRIVATE helsevesenet?




GRASONE SVAR

Har du mottatt et svakt positivt Har du hatt problemer med a fa informasjon/dokumentasjon fra
(grasone) svar i det OFFENTLIGE? OFFENTLIG sykehus/laboratorium pa hvilke tester som er utfert?

Vet ikke, | "
husker ikke

Grasone svar

43% Det er flere av respondentene som har
mottatt sakalte grasone svar nar de har
blitt testet i det offentlige. 35% har hatt
tester som har vaert i grasonen - altsa
svakt positive. Av respondentene som
har mottatt resultat i grasonen er det
kun 39% som har blitt tilbudt ytterligere
testing, mens 61% ikke har fatt ytterlig-
ere testing.

35% Ja

NEI 7%

Nel 50%

Informasjon om tester

43% av respondentene oppga at de har
hatt problemer med a fa informasjon om
hvilke tester som er utfart ved offentlige
sykehus eller laboratorium.

”Jeg har veldig lyst til  saksoke norske
myndigheter for den situasjonen
de har brakt vdr familie inn i.
Det er jo dessverre vanskelig
d ha rad til eller makte det.”

”Har tatt flere blodprover,
alle med positive utslag
pd borrelia.”

Har du blitt utredet videre?




NEKTET

BEHANDLING

Har du blitt nektet behandling pa tross av positiv test
i det OFFENTLIGE helsevesenet?

35% JA, jeg har

blitt nektet
behandling tidspresset og hjelpelost ndr det kommer

til disse problemstillingene. En stor grad av konservativisme
og redsel for d diskutere ’ting man ikke kan”.
Dette er komplekst og man burde ha egne
vektor-spesialister i Norge.”

”Opplever offentlig helsevesen som kunnskapslost,

NEI jeg har 65%
ikke blitt nektet
behandling

42% JA, jeg har

” Jeg ble sendt hjem fra sykehuset blitt nektet
lammet og i rullestol og ble bedt om behandling
d tenke positivt, sd ville det sikkert gd over. NEI, jeg har 58%
Etter behandling i utlandet kunne jeg ga igjen. ikke blitt nektet

Matte ta opp Idn for @ finansiere behandling.” behandling

Nektet behandling

Mange av respondentene har blitt
nektet behandling i Norge pa tross av
positiv test pa Borrelia. Testene er
enten blitt gjennomfort i det offentlige
eller i det private helsevesenet,
inkludert utlandet. Tallet er hoyest for
de pasienter som har blitt testet i det
private og gjerne i utlandet. Hele 42%
har blitt nektet behandling her hjemme.
Det er ogsa alarmerende at sa mange
som 32% med positive tester fra

det norske helsevesenet blir nektet
behandling i Norge.

Har du blitt nektet behandling pa tross av positiv test
i det PRIVATE helsevesenet (inkl. utlandet)?




CO -INFEKSJONER

Hvilke andre vektorbarne infeksjoner (co-infeksjoner) har du fatt pavist?

13% BaBEsia

INGEN 20%

15% BARTONELLA
ANDRE 87

PARASITTER o
o 5% EHRICHIA 7 ANAPLASMA
YERSINIA

BRUCELLA (%

cHLamyDIA 14% 18% MycopLasMA

”Legen vil ikke tro meg at jeg har Bartonella og Borrelia.
Jeg er IgM positiv i Norge og har tatt blodprever
i Tyskland og Ungarn. Positiv i begge land.
Far ikke pencillin fordi reglementet sier det
og legen tor ikke skrive ut resept.”

” Jeg fikk pdvist Babesiose via PCR og ble henvist til
infeksjonsmedisinsk pd Ullevdl. Legen avviste meg fordi mine symptomer,
i folge han, ikke kunne stamme fra Babesiose og man MATTE stille
diagnosen ved blodutstryk. Han sa at jeg kun trengte oppfelging fra fastlegen
som skulle forklare hvordan helsevesenet kunne hjelpe med symptombehandling.
Da fastlegen senere sendte blod til Ullevdl for blodutstryk,
fikk vi beskjed om at test ikke var utfert og at blodet var fryst ned.”

Mikroskopi

Klinisk/ Symptomer

ELISA (Enzyme-linked immunosorbent assay)
Annet

Western Blot

O]

LTT (Lymfocytt-transformasjonstest)
Dyrkning

:lll!l
&)
N
I '
00
b

Immunoblot

PCR (Polymerase Chain Reaction)

IFA (Indirect Fluorescent Antibody Test)
Spinal-/lumbalpunksjon

FISH (Fluorescence in Situ Hybridization)

o
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Hvordan er co-infeksjonene pavist?




Hvor har disse andre vektorbarne infeksjonene (co-infeksjonene)
blitt pavist?

Bade i det PRIVATE og det
OFFENTLIGE helsevesenet &7 .
187% | det OFFENTLIGE

helsevesenet

| det PRIVATE helsevesenet 7 4%
(inkl. utlandet)

”Pd et av de storste sykehusene i landet hadde spesialisten
sd lite erfaring med Bartonella at jeg madtte stave ordet for han.
Da fant han frem en stovete gammel bok og slo opp for
d identifisere Bartonella utslettene og lese seg opp.
Etter noen minutter fikk jeg beskjed om at denne infeksjonen
hadde jeg nok ikke. Bartonella ble i ettertid pavist i utlandet
med antistoff test og behandlet der.
Jeg er nd frisk fra Bartonella.”

Co-infeksjoner

Co-infeksjoner er andre infeksjoner en pasient far pavist utover
en Borreliainfeksjon. En flatt kan overfgre inntil 100 infeksjoner
i ett eneste bitt. Det finnes ulike typer co-infeksjoner. De mest
vanlige er Bartonella, Babesia, Mykoplasma og Chlamydia.
Bartonella, er en gram-negativ intracellulaer bakterie som bl.a.
infiserer rgde blodceller, endotelceller og makrofager.

Babesia kalles ogsa Nordens malaria og er en blodparasitt som
infiserer rode blodceller. Mykoplasma er en bakterie som mangler
cellevegg og er kjent for a gi infeksjoner i luftveiene. Bakterien
Chlamydia (pneumonia) kan ogsa sette seg i lungene og var
tidligere kjent som TWAR.

Mange av respondentene oppga at de har/har hatt co-infeksjoner.
18% svarte at de har fatt pavist Mykoplasma, 15% har fatt pavist
Bartonella, 14% har fatt pavist Chlamydia og 13% har fatt pavist
Babesia. | mange tilfeller opptrer disse infeksjonene samtidig.

Mange av respondentene har fatt pavist infeksjonene med flere
enn kun én test. Diagnostiseringsmetodene som er mest benyttede
er mikroskopi, serologi, samt klinisk bilde. 74% av respondentene
har fatt pavist co-infeksjonene i det private helsevesenet, 18% har
fatt disse pavist i det offentlige, mens 8% har fatt pavist dem i
bade det offentlige og i det private helsevesenet.




AUTISME

EPILEPSI

”Jeg er mye bedre, var pleiepasient for
og kan nd gd og fungere normalt hjemme,
selv om jeg ikke kan jobbe. Diagnosene mine er:
ME, borreliose, babesiose, bartonellose, tularemi,
parasittinfeksjon og mykoplasma.”

TULAREMI

NEVROBORRELIOSE
BANNWART SYNDROM

ANAPLASMOSE

BARTONELLOS
VASKULITT

HYPOKON

”Behandlast privat
i anna land:

Jeg har Borrelia og P C\"

immunproblematikk.”
CYCLO

DEPRESJON

”Jeg har problemer med a snakke,
nervesystem er i ubalanse og
Jjeg har smerter i muskler og ledd,
Ble diagnostisert med fibromyalgi
i Norge og fikk diagnosen
Multi Infection Syndrome i Tyskland.”

——

> ' : - - ”Det offentlige har utelukket mye,
w Y s men ikke pdvist noe.
IBROM)
En privat lege har gitt meg
diagnosen borreliose.

IATISME
» ] - i Mange har gjort som det offentlige -
o i

ASTMA )

RAYNAUDS SYNDROM ; D=\

E bare henvist meg videre
: uten resultat.”

"2 fastleger har
gjort en MASSE

undersgkelser og
funnet helt noyaktig

INGENTING.”



MYALGISK ENCEFALOPATI
—

”Diagnose lege:
Kronisk utmattelssyndrom.
Etter positiv test hos privat lege,
gikk eg pd antibiotikakur i 8 mnd.
Alle symptom forsvant.”

GUILLAIN BARRE SYNDROM

KRONISK INFLAMMATORISK DEMYELINISERENDE POLYNEVROPATI

”Har veert syk i minst 6 dr. Nd gdr det fort nedover.
Ergoterapeut bestilte rullestol til meg i forrige uke.
Jeg har fdtt pdvist Borrelia,
Chlamydia Pneumoniae, Epstein-Barr og Coxsackie virus.
Har nylig tatt prover for Bartonella.”

ADDISONS SYKDOM

HYPOTYREOSE

”Jeg har fdtt diagnosene:
Nevrologiske symptomer,
ADD, borreliose,
PTST, reaktiv artritt, hypertyreose,
insomnia, psoriasis, astma,
ME/CFS og hypersensitivitet
for lys, lyd og stress.”

SJOGRENS SYNDROM

TOURETTES

IRRITABEL TARM SYNDROM

”Ingen endelig diagnose, men har vaert innom:
A78 Borreliose, L20 Leddplager, L19 Muskelplager,
A04 Utmattelse postviralt, N17 Svimmelhet, NO6 Nummenhet,
K04 Hjertebank, KO2 Tungpust, P20 Kognitive symptomer,
A99 Mistanke om nevrologisk sykdom.”

DIAGNOSER

Respondentene oppga at de har fatt
mange ulike diagnoser. Det er flere
grunner til dette. Vektorbarne sykdom-
mer overses ofte pga. darlige tester.
Studier har vist at navaerende tester
som brukes fanger opp kun halvparten
av de som har borreliose. Som nevnt er
borreliose kjent som den store imita-
toren, slik at man til forveksling kan fa
flere ulike differensialdiagnoser.
Dessuten testes det ikke rutinemessig
for co-infeksjoner som babesiose,
bartonellose m.fl. Diagnoser pa disse
infeksjonene settes derfor i hovedsak

i utlandet.
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FASTLEGEN

Hvor enig/uenig er du i utsagnet?
“Jeg har kun fatt medisinsk behandling mot
vektorbarne sykdommer av fastlegen.”
”Det er kun fastlegen som har trodd meg,
men som han sier har han for liten kunnskap

0/ . o
29" eniG om vektorbdrne sykdommer til d torre og behandle alene.
Han er vel ogsd redd for @ miste autorisasjonen sin.”

”Fastlegen tok meg alvorlig,
men en md sloss for @ bli hort.”

14% eng

ueNig 71%

”Sveert mange funksjoner i kroppen
min har veert pavirket av Borrelia.
Var aktiv idrettsutever da jeg ble syk.
Da jeg ikke ble bedre, ble jeg fortalt av min fastlege
at jeg garantert ville veere frisk etter et dr.
Slik ble det ikke. Hdper sykdommen blir tatt pa alvor
og at det kan gis lengre og bedre antibiotika

behandling enn det jeg fikk.”

”Fastlegen tar meg ikke serigst
ndr det gjelder Borrelia.
Fikk beskjed om at jeg
ikke ser syk ut og dermed tror han
ikke at jeg er syk.
Min test som var positiv kunne nok

veaere forvekslet med noen andre sin. o
uenic 867%
Dette mente han stemte

siden neste test var i grdsonen.”

Hvor enig/uenig er du i felgende utsagn?
“Fastlegen min har samarbeidet med lege i det PRIVATE helsevesenet

for a gi meg medisinsk behandling mot vektorbarne sykdommer.”




Hvor enig/uenig er du i felgende utsagn?
”Fastlegen min har samarbeidet med spesialist i det OFFENTLIGE helsevesenet
for a gi meg medisinsk behandling mot vektorbarne sykdommer.”

21%eNnnG

”Har kjempet mot fastlegen i snart 9 dr
og veert sykemeldt i mange lange sykeperioder.
Fastlegen har ikke utredet dette noe mer,
ga meg antidepressiva en gang,
og mente vel han hadde gjort nok.”

28% eNiG
UENIG 79%

”Det er noe feil i helsevesenet ndr man som pasient
vet mer om hva som feiler en enn det legen gjor.
Legen n?m har .selv sagt at ?mltte fr¢.7 flatt UENIG 72%
ikke er i deres Icere i utdanningen... skremmende.
Skulle veert interessant og vite hvor mange som har
FM og ME diagnose som egentlig har

Borrelia i dette landet.” Hvor enig/uenig er du i felgende utsagn?
”Jeg har blitt henvist videre av fastlegen til spesialist i det OFFENTLIGE helsevesenet
pga. Borreliainfeksjon/ co-infeksjoner, men har blitt avvist.”

Fastlegen

| sparreundersokelsen ble det stilt en
rekke sparsmal vedrgrende pasient-
ens forhold til og oppfatning av egen
fastlege. Pa spgrsmal om respondenten
kun har fatt behandling av fastlegen
mot vektorbarne sykdommer, svarte
29% ja. Pa spersmal om fastlegen har
samarbeidet med lege i det private
helsevesenet i behandling av vektor-
barne sykdommer, svarte 14% at de var
enige, mens 21% mente at fastlegen
hadde samarbeidet med spesialist i det
offentlige helsevesenet. 28% svarte

at de hadde blitt avvist av spesialist pa
tross av henvisning fra fastlegen.




FASTLEGEN

Hvor enig/uenig er du i felgende utsagn?
”Fastlegen forstar meg og prever a hjelpe
meg sa godt han/hun kan.”

ueNiG 43%

57%enig

”Jeg har fdtt litt behandling
av fastlege i Norge og litt hjelp av
en privat lege... men de er nd redde,
derfor dro jeg til spesialist i utlandet.

UENIG 76%

”Fastlegen hjelper sd godt han kan,

men er redd for d miste lisensen

og tor ikke skrive ut medisiner.”

24% enG

Hvor enig/uenig er du i felgende utsagn?
”Fastlegen har veaert behjelpelig med a
rekvirere tester/blodprover.”

32% UeNiG

ENng 68%

” Jeg ble alvorlig syk av Borrelia fordi fastlegen feildiagnostiserte.
Dette til tross for store smerter og utslett.
Til slutt ble jeg innlagt pd sykehus med dobbelsidig facialisparese.
Er fremdeles delvis lammet pad venstre side.
Matte skifte jobb pd grunn av leddsmerter.
Blir ikke trodd at dette skyldes Borrelia.”

Hvor enig/uenig er du i felgende utsagn?
”Fastlegen kan/vil ikke skrive ut medisiner pga. strenge retningslinjer.”




Hvor enig/uenig er du i folgende utsagn?
”Fastlegen min har ikke god nok kunnskap om vektorbarne sykdommer.”

VETIKKE

ENIG 83%

”Fastlegen sa til meg: Veer sd snill d ikke

send borrelia pasienter til meg!”

11% uenig

Fastlegen
57% av respondentene hevdet at
”Problemet mitt er at jeg ikke husker fastlegen er forstaelsesfull og prover
at jeg har blitt bitt av fldtt. a hjelpe sa godt han/hun kan.
Derfor mener legen dette ikke holder, selv om Respondentene ble spurt om fastlegen
jeg har antistoffer mot mange infeksjoner.” skrev ut medisiner pa bakgrunn av

vektorbarne sykdommer. 76% hevdet
at fastlegen ikke kan eller vil skrive ut
medisiner pga. strenge retningslinjer.
10% UEniG Like.vel oPpga 68‘:6 at d.eres fastlege er
behjelpelig med a rekvirere tester
og blodpraver. Hele 83% av respondent-
ene mener at fastlegen ikke har god
nok kunnskap om vektorbarne sykdom-
S Jeg har ikke o mer. Kun 10% av respondentene mente
veert hos spesialist L
at spesialisten de har vaert hos har god
kunnskap om vektorbéarne sykdommer.
28% har aldri vaert hos spesialist.

ENnig 62%

Hvor enig/uenig er du i felgende utsagn?
“Spesialisten min (nevrolog, indremedisiner etc. i det offentlige helsevesen)
har ikke god nok kunnskap om vektorbarne sykdommer.”




MEDBESTEMMELSESRETT

”Vi mad dpne helt opp for utprevende behandling.
Pasienten md selv fd bestemme.

Helsetilsynet i Norge md kanskje finne seg noe annet d gjore
enn d drive heksejakt pd leger som vil behandle.”

”Var syk uten diagnose i ca. 30 dr.
Da jeg skiftet fastlege og i tillegg fikk kontakt
med en barndomsvenn, nd professor i biomedisin,
fikk jeg behandling. Professoren mente jeg led av borreliose,
og fastlegen sjekket journalen og sa seg enig.
Behandling blev iverksatt med antibiotika, forst en 3 ukers kur
som hadde litt positiv effekt, og sd fortsatte
antibiotikakuren i 3 - 4 mnd...med svaert godt resultat.
Nytt liv som pensjonist...etter d ha “slept” meg rundt i over 30 ar.
Fantastisk!”

”| Norge behandler de ikke borreliose stadium 3,
du fdr bare samme 14 dagers kur
som de som kommer til legen med flatten i leggen.
Dermed er de sykeste overlatt til seg selv
uten behandling.”

INEFFEKTIV BEHANDLING

”Hdper virkelig at forskning pd disse

EIETRENGENDE

”Det verste er na utmattelsen,

som har gjort meg sengeliggende

og totalt ufer og pleietrengende.”

LIG SYKDOM

sykdommene kommer lengre.
De odelegger alt for den som har de
og for familie og de rundt.
Hadper pa d fa tilbake livet mitt.
Vi med sykdommene md motta mer forste

da e er en usynlig sykdom.”

T

)

at Borreliasyke vil ha antibiotika i botter og spann:

”En stor misforstdelse er at media og leger tror

DET vi vil ha er behandling og bedre tester og kunnskap
slik at vi kan fokusere pa d bli FRISKE
og fungere som normalt.
lkke bli mistrodd og mistenkeliggjort.”



"fll

”Gi oss hjelp NA, for det

“Huis jeg ikke blir bra av denne sykdommen,
kommer jeg til  ta mitt eget liv.”

”Hgye ldn, forhold har tatt slutt, kan ikke fa barn,
blitt sendt pd tiltak
og matte flytte gang pd gang.
Ingenting er stabilt eller trygt.”

“Har veert dognkontinuerlig sengeliggende i snart 3 dr,
er rullatorbruker og kan knapt gd.
Har borreliosediagnose fra Norsk Borreliose Senter.
Fastlegen har gitt meg diagnosen

artrose og utmattelse.”

EL

eg er pleiepasient!
Trenger jeg si noe mer?”

g er selv sykepleier og jobbet som Icerer
da jeg ble syk. Forste dret var jeg kjempesyk
og sengeliggende det meste av tiden.
Det har veert et mareritt.
Du mister jobben, venner, deg selv.
Du duger ikke lengre som ektefelle, mor og mormor.
Du mister selvrespekt og foler deg verdiles.
Man vil sd gjerne bidra og orke mer.
Hvor ble livet av?
Det kreves en sterk rygg
for @ beere en slik sykdom.”



BEHANDLING | DET OFFENTLIGE

Har du fatt eller far du antibiotika mot borreliose eller
co-infeksjoner i det OFFENTLIGE helsevesenet?

Behandling i det offentlige
Vet ikke/husker ikke 1 7 Halvparten av respondentene svarte at de hadde fatt eller far behandling mot
borreliose/co-infeksjoner i det offentlige helsevesenet. Pa sparsmal om hvor
lenge respondentene har fatt antibiotikabehandling, 1& hovedvekten pa 1-4 uker,
hvor 36% hadde fatt behandling i 1-2 uker, mens 35% hadde fatt behandling i
3-4 uker. Ca. 90% av respondentene ble ikke behandlet lenger enn 2-3 maneder.

50% ja

49°. Funksjonsevne etter behandling i det offentlige:
NEL, jeg har ikke °

fatt behandling
i det OFFENTLIGE
helsevesenet

73% av respondentene som fikk behandling i det offentlige hadde en funksjons-
evne pa 60% eller lavere for behandling. Denne funksjonsgraden innebaerer
at man ikke kan jobbe. Etter behandling var andelen redusert fra 73% til 59%
som ikke kunne jobbe. Det er med andre ord en stor del av de som har mottatt
Annet behandling i det offentlige helsevesenet som ikke kommer ut i jobb igjen.
Kun 8% oppga at de var symptomfrie etter offentlig behandling, en 2% okning
fra tallet pa 6% for behandling.

. %
Merennlar || 7"

”Problemet i det offentlige er tidsaspektet 7-1mnd [H1"
av behandlingen og anerkjennelsen at 4 -6 mnd
folgesykdommer/symptomer ikke skyldes infeksjon. 2 -3 mnd
Har blitt behandlet for mye annet, o
itt behandlet for mye annet, 7 - 8 uker
mulig hjerteinfarkt, ustabil angina, hjerneslag... -
der alt er avkreftet etter omfattende undersokelser.” 5- 6 uker |INCEAD

3 - 4 uker . 35%
1- 2 uker

0 20 40 60 80 100

Hvor lang behandling (antibiotika) har du fatt i det OFFENTLIGE helsevesenet?




Hva var din funksjonsevne FOR behandling i det OFFENTLIGE helsevesen?

” Jeg har fdtt offentlig behandling, . ) )
men er ikke frisk.” 100% Helt frisk og symptomfri 6%

[ 6%]
90% Aktiv og i jobb, av og til mindre symptomer

80% Kan vaere aktiv, kan jobbe (50% eller mer). Symptomer som begrenser

70% Relativt aktiv, kan muligens jobbe noe. Moderate symptomer 5%
60% Klarer a sgrge for seg selv. Mer aktiv, men kan ikke jobbe. Har fortsatt mange begrensninger/symptomer 10%
50% Klarer a sgrge for de fleste personlige behov, f.eks. korte turer for innkjop 23%
40% Kan bevege seg innendgrs, men hviler mye. Trenger assistanse 17%
30% Handikappet og behov for mye assistanse
"] Norge er legene livredde for a miste lisensen 20% Sengeliggende og pleietrengende
og lar heller en person do enn d vurdere intravengs 10% Daende 8%
behandling hvis antistofftesten var negativ.” ) ) ) ) ) |
0 10 20 30 40 50 60
100% Helt frisk og symptomfri
90% Aktiv og i jobb, av og til mindre symptomer
80% Kan vaere aktiv, kan jobbe (50% eller mer). Symptomer som begrenser
70% Relativt aktiv, kan muligens jobbe noe. Moderate symptomer
60% Klarer & sgrge for seg selv. Mer aktiv, men kan ikke jobbe. Har fortsatt mange begrensninger/symptomer 15%
50% Klarer & sorge for de fleste personlige behov, f.eks. korte turer for innkjsp 19%
40% Kan bevege seg innendgrs, men hviler mye. Trenger assistanse _______________________14%]
30% Handikappet og behov for mye assistanse
20% Sengeliggende og pleietrengende |IFAA
10% Doende 8%
0 10 20 30 40 50

Hva er/var din funksjonsevne ETTER behandling i det OFFENTLIGE helsevesen?




BEHANDLING |

DET PRIVATE

Har du fatt eller far du antibiotika mot Borreliainfeksjon
eller co-infeksjoner i det PRIVATE helsevesenet?

NE, jeg har ikke 48%
fatt behandling
i det PRIVATE
helsevesenet

”Jeg angrer ikke ett sekund pd
d ha brukt privat helsevesen.
Jeg er en av de heldige som har hatt rdd.
Langvarig kombinasjonsbehandling med
antibiotika ble redningen min.
Huvis ikke hadde jeg veert langtidssykemeldt
pd dette tidspunkt, da symptomene mine
bare ble verre og verre.”

52% Ja

Annet

Mer enn 4 ar
2-4ar

19 - 23 mnd
13 - 18 mnd
7 - 12 mnd
5-6 mnd

2 -4 mnd

5 - 7 uker
1- 4 uker

”Behandling i utlandet reddet livet mitt.
Var sdpass syk at jeg folte
at livet ikke var verdt d leve.
Etter 8 dr med store smerter i ledd
er jeg nd mer eller mindre smertefri.”
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Behandling i det private

52% av respondentene svarte at de har fatt behandl-
ing i det private helsevesenet. Kun 8% av disse har
fatt antibiotika i 4 uker eller mindre i det private
helsevesenet. (Samme tall i det offentlige helsevesen-
et var 71%). 28% har fatt antibiotika i 2-6 maneder,
mens 21% har fatt antibiotika i 7-12 maneder. 36% har
mottatt behandling lenger enn 1 ar.

Funksjonsevne etter behandling i det private:

90% av respondentene som har fatt behandling i det
private hevdet at de hadde en funksjonsevne pa 60%
eller lavere for behandling som betyr at 9 av 10 ikke
kunne jobbe. Etter (eller under) behandling i det
private var dette tallet redusert til 54% som betyr at
nesten halvparten var i stand til & jobbe etter mottatt
behandling. Det observeres at pasienter er adskillig
sykere nar de oppsaker privat helsevesen enn de som
oppsoker det offentlige. En hypotese er at mange
ikke far tilstrekkelig hjelp i det offentlige og blir syk-
ere for de blir tvunget til & betale egen medisinsk
behandling i det private. Tallene viser ogsa at en
storre andel av de som far behandling i det private
kommer tilbake i jobb.

Hvor lang behandling (antibiotika) har du fatt i det PRIVATE helsevesenet?




Hva var din funksjonsevne FOR behandling i det PRIVATE helsevesen?

100% Helt frisk og symptomfri |/ 0.1
90% Aktiv og i jobb, av og til mindre symptomer | 0,57
80% Kan vaere aktiv, kan jobbe (50% eller mer). Symptomer som begrenser
70% Relativt aktiv, kan muligens jobbe noe. Moderate symptomer 7%
60% Klarer & sgrge for seg selv. Mer aktiv, men kan ikke jobbe. Har fortsatt mange begrensninger/symptomer 10
50% Klarer & sarge for de fleste personlige behov, f.eks. korte turer for innkjep 28%
40% Kan bevege seg innenders, men hviler mye. Trenger assistanse L 26%
”Regner med d reise til Polen for 30% Handikappet og behov for mye assistanse
behandling privat for egen regning snart. 20% Sengeliggende og pleietrengende
Er veldig syk og kan ikke vente lenger her i Norge. 10% Deende
Til og med akutt innleggelse ble avvist pd sykehuset.” 0 " - - - A o -
100% Helt frisk og symptomfri
90% Aktiv og i jobb, av og til mindre symptomer
80% Kan vaere aktiv, kan jobbe (50% eller mer). Symptomer som begrenser
70% Relativt aktiv, kan muligens jobbe noe. Moderate symptomer
60% Klarer & sgrge for seg selv. Mer aktiv, men kan ikke jobbe. Har fortsatt mange begrensninger/symptomer
50% Klarer & sgrge for de fleste personlige behov, f.eks. korte turer for innkjop 16
40% Kan bevege seg innendgrs, men hviler mye. Trenger assistanse L 9%]
30% Handikappet og behov for mye assistanse
20% Sengeliggende og pleietrengende (Il 1%
10% Doende 5%
0 10 20 30 40 50

Hva er/var din funksjonsevne ETTER/UNDER behandling i det PRIVATE helsevesen?




EFFEKT AV BEHANDLING

Hvor enig/uenig er du i felgende utsagn?
“Jeg har ikke hatt effekt av kortvarig antibiotikabehandling
(2-4 uker), som behandling av vektorbaren sykdom.”
”Jeg hadde trolig ikke levd, eller sd hadde jeg veert pa
pleiehjem om jeg ikke hadde fatt antibiotikabehandling i utlandet.
Lammelsene spredde seg veldig raskt fra halve kroppen,
til svelg, tunge, nakke og ansikt.
Dette stoppet opp og gikk tilbake
med antibiotikabehandling.”

UENIG 247%

”Den utenlandske legen
har gitt meg livet tilbake!”

76% eNniG

UENIG 36%

”Jeg har fdtt behandling i det offentlige helsevesenet,
men den ble avsluttet uten at jeg ble frisk.
Jeg har blitt behandlet privat og ble mye bedre,
men kan ikke fortsette fordi min lege mistet sin
autorisasjon og etterpd har jeg blitt ddrligere igjen.”

64% enig

Hvor enig/uenig er du i felgende utsagn?
“Antibiotikabehandling (mer enn 4 uker) har veert
avgjerende for at jeg har blitt friskere eller helt frisk.”




Hvor enig/uenig er du i felgende utsagn?
“Kombinert antibiotikabehandling (2 eller flere antibiotika samtidig)
har veert helt avgjerende for at jeg har blitt friskere eller helt frisk.”

23% Har ikke

UENIG ~ " P””}"! k"_’mbi"e"t ” Jeg klarte ikke d lese mer enn en sms
:n:b'::‘!ka' og har ikke gdtt pd skolen pd 9 dr
ehandling

pga. store konsentrasjonsvansker.
Er nd frisk etter behandling i utlandet

”

UENIG 36%

52% eniG

”Behandling er avgjerende. Det reddet mitt liv.
Takker mikroskopi av en pensjonist og min private lege
som behandlet meg slik at jeg fikk tilbake livet.
Etter 6 dr vekke fra arbeidslivet,
er jeg nd tilbake i 60% arbeid.
Trener litt igjen og har full livskvalitet.”

64% eng

Hvor enig/uenig er du i felgende utsagn?
“Jeg fikk tilbakefall, fordi jeg sluttet for tidlig
med antibiotika.”

Effekt av behandling

Respondentene skulle svare pa en del
utsagn i forhold til behandling.

76% svarte at de ikke har hatt effekt

av kortvarig antibiotikabehandling

(2-4 uker) som behandling av vektor-
baren sykdom. 64% mente at antibiotika-
behandling (mer enn 4 uker) var helt
avgjerende for at de har blitt friskere
eller helt friske. 60% av respondentene
svarte at kombinert antibiotikabehand|-
ing har veert avgjorende for at de har
blitt friskere eller friske.

NB: 37% av de som var uenige i det siste
utsagnet har aldri prevd kombinasjons-
behandling. 64% av respondentene svarte
at de har fatt tilbakefall fordi de sluttet
for tidlig med antibiotika.




INGEN BEHANDLING

Hvor enig/uenig er du i felgende utsagn?
“Jeg verken far eller har fatt behandling i det

offentlige eller private helsevesenet.” .
Ingen behandling

30% av respondentene hevdet at de aldri har fatt behandling, verken i det offentlige
eller i det private helsevesenet. 69% av denne gruppen svarte at de har en funksjons-
evne pa 60% eller lavere som betyr at 7 av 10 i denne subgruppen ikke kan jobbe.

Vi skal tydeligvis vaere syndebukk for all feilbruk
av medisiner i samfunnet. Vi blir ofret for prinsipper.
Alle i det offentlige kritiserer og forsgker @ hindre
at vi fdr diagnose og/eller behandling.”

100% Helt frisk og symptomfri
90% Aktiv og i jobb, av og til mindre symptomer
80% Kan vaere aktiv, kan jobbe (50% eller mer). Symptomer som begrenser
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70% Relativt aktiv, kan muligens jobbe noe. Moderate symptomer

(=]

60% Klarer a sgrge for seg selv. Mer aktiv, men kan ikke jobbe. Har fortsatt mange begrensninger/symptomer

50% Klarer & sorge for de fleste personlige behov, f.eks. korte turer for innkjop
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40% Kan bevege seg innenders, men hviler mye. Trenger assistanse 14%
30% Handikappet og behov for mye assistanse
Ingen i det offentlige forsake.r d finne . ) 20% Sengeliggende og pleietrengende |l 1%
ut noe eller hjelpe med d finne effektive o
; . ” 10% Dgende 6%
diagnosemetoder eller behandlinger.
0 5 10 15 20 25 30 35

Hva er ditt funksjonsniva? (For de som star uten behandling)




SELVMEDISINERING

Har du mattet ty til selvmedisinering, fordi du ikke far/
fikk behandling mot vektorbaren sykdom?

Selvmedisinering
"Var sveert syk og sengeliggende Halvparten av respondentene hevdet
med lammelser i store deler av kroppen. at de har mattet ty til selvmedisinering
Hadde positive tester fra utlandet, fordi de ikke far/fikk behandling mot

50% ja men ble nektet behandling.
Kjepte doxylin i utlandet og startet behandling selv.
Kunne gd igjen etter oppstart av behandling,
men slepte fortsatt benet etter meg.
Lammelsene forsvant etter lengre behandling i utlandet.
Er heller ikke sengeliggende eller har utmattelse mer.” For syk til utenlandsbehandling

vektorbaren sykdom. Dette inkluderer
savel medisiner som alternative
behandlingstilskudd.

Nel 50%

Omtrent en tredjedel hevdet at de er
for syke til a reise ut av landet for
behandling. Mange av disse star derfor
uten behandlingstilbud.

”Har prevd alternativ medisin,
da jeg ikke fdar annen hjelp.”

”Far doxycilin mot andre infeksjoner,
sparer opp og bruker dette ndr jeg er sd sjuk
at jeg knapt klarer a std.
To-tre dager etter avsluttet selvmedisinering,
er jeg relativt frisk i noen uker/mdneder
frem til neste runde.”

"Kjopte doxylin i utlandet
uten resept for tre mdneder.”

uenic 66%
" Jeg soker medpasienter
om rad og medisiner.”

”Ma sette intravenas

behandling selv for d bli frisk.” . . .
ehandling selv for d bli fris Hvor enig/uenig er du i felgende utsagn?

“Jeg er for syk til a reise til utlandet for behandling.”
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”Vi ble anmeldt til barnevernet
fordi sennen vdr var syk og fordi
kronisk borreliose ikke er anerkjent.”

”Familiens skonomi er hardt rammet,
og barn er smittet!
Er i gjeldsordning nd.”

”@konomiske problemer, samlivsbrudd,
har levd isolert og mistet venner.
Familie har tatt avstand, fordi de ikke klarer

d forholde seg til min sykdom.”

INNLAGT PA PSYKIATRISK

"Er veldig syk, feilbehandlet pa sykehus
og innlagt pa psykiatrisk.
Mistet mine kjaere.
Har ikke rdd til noen ting nar alle
mine penger gdr til behandling.”

”Jeg orker ikke d leve lenger.”

LIVSKRISER

Mange av respondentene svarte at

de har veert gjennom store livskriser
som folge av vektorbarne sykdommer.
Mange av historiene vitner om triste
skjebner der skilsmisse, tapt skolegang,
tap av jobb, tap av venner, isolasjon,
gkonomiske problemer og familie som
vender ryggen til, er gjengangere.
Sitatene pa disse to sidene er plukket
ut fra sperreundersokelsen.

66% Jn

Har du opplevd store livskriser eller omveltninger som falge av
sykdommen? (f.eks. skilsmisse, depresjon, haye lan, konkurs etc.)
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OKONOMI

Hvor enig/uenig er du i felgende utsagn?

”Jeg har havnet i gkonomisk ufgre pga. min helsetilstand.”

Enig 66%

”Korfor betaler me skatt til bl.a behandling
frd det offentlige ndr ein ikkje fdr hjelp likevel,
kvifor er det legen som skal ha siste ordet
i korleis du kjenner din egen kropp,
kva som er vondt osv. | tillegg md ein
betale i dyre dommer for behandling som
faktisk fungerer i utlandet.”

34% yeNi

” Jeg synes at det d ha en sykdom
som ikke kan nevnes i helsevesenet er veldig
vanskelig! Det er ikke noen hjelp d fd,
heller ikke okonomisk!
Ikke engang fratrekk pd selvangivelsen.
Alt betales selv!”

UENIG 4%

Hvor enig/uenig er du i felgende utsagn?
”Jeg har ikke penger/ressurser og star
derfor uten behandling.”

@konomi

Mange pasienter er fortsatt syke etter
endt behandling i det offentlige helse-
vesenet, eller de har aldri blitt tilbudt
behandling i det offentlige. Mange blir
derfor tvunget til a soke hjelp i det
private helsevesenet. Dette innebaerer
ofte en stor gkonomisk belastning for

de som er rammet og deres familier.

Det er ogsa pasienter som har blitt
langtidssyke som har mistet livsgrunnlaget
som jobb og familie pga. sykdom, men
som ikke har rad til & sgke hjelp andre
steder. Hele 66% av respondentene svarte
at de var havnet i gkonomisk ufere som
folge av sykdommen. 46% av respondent-
ene svarte at de ikke har rad til behandl-
ing og star derfor uten behandling.

60% svarte at de kun har rad til medisinsk
behandling pga. stette fra venner/familie
eller fordi de har tatt opp dyre lan. Det er
mange av pasientene som har brukt store
summer pa behandling av vektorbaren
sykdom. 57% har brukt mer enn

NOK 50 000 pa sykdommen og 41% har
brukt mer enn NOK 100 000.




Hvor enig/uenig er du i felgende utsagn?
”Jeg har kun rad til medisinsk behandling, fordi jeg far

stotte fra venner/familie eller har tatt opp dyre lan.” "Helsevesenet md begynne d ta ansvar

og betale kostnadene for oss som
md reise utenlands for d fa hjelp

”Har mdttet selge bilen og og here pd de med erfaring.
. har hatt pengeinnsamling pd De er sd arrogante at man blir helt oppgitt.
407 UENIG internett for d overleve.” Har mistet tillit til at det norske

helsevesenet er for alle.”

eng 60%

%

Ingen 4
1.000 - 20.000 kr
20.001 - 50.000 kr
50.001 - 100.000 kr
100.001 - 250.000 kr
4 9%

Vi er 4 personer i mitt hushold

som har gatt til privat lege i utlandet.
S L 500.001 - 1000.000 kr | IEEICES
Vi har mdttet ta opp store Idn for d komme

oss i arbeid og pd skole igjen. 1.000.001 - 1.300.000 kr |W 0,7%
Sénn skal det ikke veere! 1.300.001 - 2.000.000 kr | 1,2%
Tenker pd de som ikke har mulighet Over 2.000.000 kr || 0,2%
til d Idne penger eller fd stotte fra familie, L L L L L )

de har ingen mulighet til @ bli friske, 0 0 a0 60 80 100 120
da offentlig helsesektor ikke tar oss pd alvor.

Veldig skremmende!” Hvor mange kroner estimerer du at du har brukt pa

medisinsk behandling knyttet til sykdommen din?

250.001 - 500.000 kr




7 tdl'n~te bli tagen pa

t d jobbe nok
ne sykdommer, .
ddrlig skolesituasjon.”

\
OPPShGT PAJOBBEN

\ . D F Q Q ~ ”Madtte sIutte o] ]obb‘ﬂ‘og har fdtt

\ - \ ‘d vanskehgﬁe‘t'érl familiesituasjonen.”
| Yoo :\L \

d op psparte midler.”




”Pga sykdommen endte det
med skilsmisse, salg av hus
pga. forverret gkonomi,
halvert inntekt mm.”

”Separasjon, hoye |

mdtte slutte d
innen idre

KAMPEN FOR AB

an blir sosialt satt utgnfor,
da man ikke orker lenger.”

”Har madttet slutte pd skolen, f
mistet alle vennene mine og
madtte starte alt helt pa nytt - veldig vanskelig.”

UTENFOR ARBEIDSLIVET

Mange av respondentene svarte at de har opp-
levd store omveltninger i livet pga. kronisk sykdom
etter flattbitt. Et av spgrsmalene dreide seg om
arbeidslivet. 9 av 10 hevdet at de har vaert utenfor
arbeidslivet pga. vektorbaren sykdom. 3% oppga

at de hadde veert sykmeldt i 1-4 uker. Tallene viser
at sveert mange blir langtidssyke. Over 70% svarte
at de har veert utenfor arbeidslivet i 1 ar eller mer
pga. vektorbaren sykdom, mens over halvparten
hadde vaert ute av arbeidslivet i mer enn 3 ar!
Disse tallene viser at sveert mange blir langtidssyke
og at behandlingen som per i dag tilbys ikke er
tilstrekkelig for a gjgre denne pasientgruppen frisk.

16 ar eller mer

10 - 15 &r
5-94r
3-43r 19%
1-23r 18

1- 11 mnd

1- 4 uker

Jeg har ikke vaert utenfor arbeidslivet
pga. vektorbaren sykdom . . : . . .
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Hvor lenge har du veert utenfor arbeidslivet
pga. vektorbaren sykdom eller felger av denne sykdommen?
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Er du eller har du veert i NAV systemet? Har du fatt en annen diagnose av din lege, fordi
kronisk borreliose ikke godkjennes av NAV?

nel 18%

”@nsker bare d bli frisk, og komme ut i jobb igjen,
men har snart ikke krefter igjen til d tale
min egen sak. Md snart vurdere psykiatri. Jeg er ikke 18%
Liker det ikke!” i NAV systemet

34% Ja

% . %
82 > JA Jeg er ikke 186 NEl 48

i NAV systemet

”Med kombinasjonen av en sykdom uten diagnose,
delvis ufer og student faller man mellom alle
stottesystemer i Norge. Pga. familie og venner
som stetter en, holder man seg unna UENIG 34%
dagpenger fra NAV, man bare sa vidt!”

A8% eNig

”Det tyngste med hele sykdommen
er kampen for d bli trodd i helsevesenet og NAV.
Vurderte d avslutte livet.”

Hvor enig/uenig er du i felgende utsagn?
”Jeg foler at NAV behandler/har behandlet meg med respekt.”




Har du fatt problemer med NAV fordi langvarig sykdom
etter flattbitt ikke anerkjennes? NAV

82% av respondentene oppgir at de er
17% ja ” Jeg vet ikke hvor jeg hadde vaert om

jeg ikke hadde hatt en mor som kjenner meg,
og som har kjempet for meg
i mange dr for a bli frisk. Jeg har ikke blitt tatt

pd alvor i det norske helsevesenet ) . ST )
eller i NAV-systemet.” fordi kronisk borreliose ikke godkjennes

18% Jeg er ikke av NAV, mens 17% oppgir at de har fatt
i NAV systemet

eller har vaert i NAV systemet. Av disse
mener 34% at de ikke blir behandlet med
respekt av NAV. 34% av respondentene
har fatt en annen diagnose av legen

NEl 65%

problemer med NAV fordi langvarig

sykdom etter vektorbaren sykdom ikke

anerkjennes eller godtas av NAV.

34% av de som er eller har veert i NAV

systemet er misforneyd med hvordan
34% eni NAV har behandlet deres sak.

Jeg er ikke 18%
i NAV systemet

”Samfunnet sparer mye penger pa d behandle folk
sd raskt som mulig, fd de friske og ut
igjen i arbeidslivet, og ikke mdtte

uferetrygdes for resten av livet.” Ma snart selge bilen (har handikapp-kort)

og boligen min pga. manglende NAV stotte.”

UENIG 48%

Hvor enig/uenig er du i felgende utsagn?
”Jeg er misforngyd med hvordan NAV har behandlet min sak.”




LIGGJORT/

SNUDD RYGGEN TIL

“Hdper virkelig at det norske helsevesenet kan
L begynne a ta dette pd alvor sd syke folk kan bli friske!
Syke mennesker md bruke alt de har
av penger for d reise utenlands for d fd livene sine tilbake.
Noen md dpne oynene d begynne d se realiteten
og hva disse sykdommene gjor med folk!”

HELSEFLYKTNINGER

- ”Helsevesenet md begynne d ta ansvar og betale
T kostnadene for oss som mad reise utenlands for d fa hjelp
og here pa de med erfaring.
De ersd arrogante at man blir helt oppgitt.
Har mistet tillit til at det norske helsevesenet er for alle.”

LATT

kdommen snart
anerkjennelse,

olir latterliggjort.” VO LDELI G L EG E

ologen ble aggressiv da jeg ikke responderte pd undersgkelsen,
ar lam og hadde ikke folelse under foten.

ed undersokelsen lagde hun brannsdr under foten og
dyttet meg sd jeg falt. Da jeg nevnte at jeg var bitt av

mange fldtt ble hun sint for borreliose ville hun ikke here om
Ble sendt hjem i rullestol uten hjelp.”

GGRESSIVI-_ HOLDNINGE

AVVIST

”Er bare veldig'veldig Iel
av d veere egen lege
andet,
og ikke fa'l :
eller bli trodd! "

Noe mad skje.”

”Hdper inderlig alle kan fd riktig behandling
i Norge av det norske helsevesenet,
at vi kan slippe d dra til utlandet for behandling.
Norsk helsevesen kan Ieere mye
fra utlandet hvor de har erfaring/forskning.”

b
,"_‘:_ —_
"J L . - ”Mannen min madtte slutte i arbeidet

pd grunn av mangel pa hjelp.
: p _ Vi er blitt mett med en arroganse
1‘:- X J fra helsevesenet som er helt utrolig.”

So— I € ARROGANSE
i tillegg til de fysiske plagene ) !

som folger med Borrelia, - - i\
er d ikke bli hert eller tatt pd alvor ] "En ting er at vi er syke og ikke fdr hjelp.
i det offentlige helsevesen.” ISOLAS I tillegg blir vi hdnet og mistrodd av leger,

aviser og andre og havner i skonomiske

vansker pga. behandling.”

. M | N ER' NG ”Man blir mistrodd og behandlet

A sveert ddrlig og dette er langt under
"Foler meg helt oversett ‘ “lkke kom tilbake til akutten, et verdig nivd for et av
i det norske helsevesenet.” sa de da jeg nevnte verdens rikeste land.”

at jeg hadde borreliose.”

-+
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LEGENES HELSEVESEN

”Jeg har veert inn og ut av det offentlige helsevesenet
i snart to dr og er rystet over behandlingen jeg har fatt.
Jeg har blitt mott med latter, oppgitt pusting,
himling med @yne og ddrlig holdninger mot mine ansker
og utsagn. Jeg gruer meg til d dra til leger
fordi jeg foler jeg blir ydmyket og latterliggjort.
| en alder av 24 er jeg desperat etter noen
som vi hjelpe meg og noen som tar meg serigst.
Jeg og hundrevis av andre her i Norge
er desperate etter hjelp.”

MISTENKELIGGJORT

”Leger i det offentlige skylder pd at
fysiske symptomer har psykiske drsaker.
Det jeg aller mest @nsker meg fra helsevesenet
er d bli snakket til pa en ordentlig mdte,
og bli tatt pd alvor.”

”Min mann seker nd jobb i utlandet,
slik at jeg kan fd behandling der og slippe
og forholde meg til norske restriksjoner.”

Vi er kun toppen av et isfjell
som Norsk Helsevesen

ikke VIL eller ONSKER a forstd.

Er de redde for de
okonomiske konsekvensene?”

KUNNSKAPSLOSHET

”Jeg er dypt sjokkert over arrogansen og mangel pd
omsorg/empati til legene og spesialistene.
Jeg er ogsd sveert overrasket over at det er sd stor mangel
pd kunnskap og at det er sd liten vilje til
Iere og samarbeide med andre spesialister i utlandet.”

IKKE TATT PA ALVOR

Av de 456 respondentene mente
88% at de ikke blir tatt pa alvor

i det norske helsevesenet. Dette er
alarmerende tall. Selv om det

per i dag ikke eksisterer en enhetlig
forstaelse mtp. pa diagnose og
behandling, er det en menneskerett
at pasienter skal fole seg godt
ivaretatt. Disse tallene vitner om
det motsatte.

UENIG | 2% Var navaerende helseminister ansker
a skape pasientenes helsevesen.

| folge Regjeringen, skal brukerne
og pasientene sta i sentrum og vaere
hovedpersonene. Det er deres
behov som skal vaere styrende for
utvikling av helsetjenestene.

Ut fra svarene, er det tydelig at
Regjeringen har et godt stykke igjen

for denne pasientgruppen foler at
88% enig deres behov star i sentrum.

Hvor enig/uenig er du i felgende utsagn?
“Jeg foler at jeg ikke har blitt tatt pa alvor
i det norske helsevesenet.”
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OPPSUMMERING

Det deltok til sammen 456 personer
i undersgkelsen om vektorbarne syk-
dommer. Kvinner utgjorde ca. 70%
og hovedvekten var mellom 36-65
ar gamle. 3 av 4 respondenter oppga
at de har blitt bitt av flatt, men kun
halvparten av disse fikk red ring i
etterkant. 60% husket at de ble syke
i etterkant av bittet, men kun

en tredjedel av disse ble syke i lopet
av den forste maneden. Omtrent
halvparten av respondentene hadde
fatt pavist Borreliainfeksjon i det
offentlige, mens naermere 60%
hadde fatt pavist Borreliainfeksjon i
det private helsevesenet.
Behandlingen i det offentlige var
kortere enn i det private helse-
vesenet, der de fleste ble behandlet
innenfor 2-4 uker (ca 70%),

mens i det private var det kun 8%
som hadde fatt behandling i 4 uker
eller mindre. Behandlingen i det
private var i gjennomsnittet adskillig
lengre enn i det offentlige.

Pa spgrsmal om funksjonsevne viste
tallene at pasienter som oppseker
det private helsevesenet gjerne

er sykere enn de som oppsgker det
offentlige helsevesenet, men at

det er en stgrre andel som far en
hgyere funksjonsevne etter behandl-
ing i det private sammenlignet med
de som far behandling i det offent-
lige helsevesenet. Et interessant
funn i undersgkelsen var at hele 92%
av respondentene oppga a ha vart
syke i mer enn 1 ar pga. vektorbaren
sykdom. Dette viser at vektorbarne
sykdommer kan ta en kronisk form
og at pasienter forblir langtidssyke.

Sveert mange av pasientene svarte
at de hadde fatt pavist multiple
infeksjoner utover borreliose.
Dette samsvarer ogsa med nyere
studier, der forskere finner et
okende antall mikrober i flatten.
De fleste co-infeksjoner ble av-
dekket i det private helsevesenet.

3 av 4 respondenter svarte at

de ikke har hatt effekt av kortvarig
antibiotikakur og 64% mente at
lengre antibiotikakur hadde vaert
avgjerende for at de hadde blitt
friskere eller helt friske.

Pa spersmal knyttet til fastlegen,
svarte 76% at fastlegen ikke kan
eller vil skrive ut medisiner pga.
strenge retningslinjer. Hele 83%
av respondentene mente at fast-
legen ikke har god nok kunnskap
om vektorbarne sykdommer.

Mange respondenter har hatt store
gkonomiske utfordringer pa grunn
av sykdommen og hele 66% av
respondentene svarte at de var
havnet i skonomisk ufgre som felge
av sykdommen. Flere har vaert i
NAV systemet og omtrent 1/3 av
disse foler at de ikke blir behandlet
med respekt av NAV. Mange hevdet
at de har fatt problemer med

NAV fordi kronisk borreliose ikke

anerkjennes som diagnose i NAV
systemet. Svaert mange skrev at de
har veert gjennom store livskriser
som folge av sykdommen som f.eks.
skilsmisse, tapt skolegang, tap av
jobb, tap av venner og gkonomiske
problemer. Over 70% svarte at de
hadde vaert sykmeldt i 1 ar eller mer
pga. vektorbaren sykdom. Et av de
mest alarmerende tallene som kom
fram i undersgkelsen var at 9 av 10
respondenter ikke folte at de ble tatt
pa alvor i det norske helsevesenet.

Vi i NorVect er rystet over svar-

ene som har kommet frem i denne
sporreundersgkelsen og mener

det er helt uholdbart at sa mange
pasienter lider. Vi haper at denne
undersgkelsen far de ansvarlige
politikere til a vakne opp og fatte
beslutninger og tiltak som forbedrer
situasjonen for en stadig storre
pasientgruppe som behgver hjelp na.



is_kor med makt, slutar att lyssna pd folk. _
Da ar det dags att byta ut dom.”

"

F - Astrid Lindgren
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“My job as a physician is to make sure
| have provided my patients
with the best options to make
the decisions that affect their lives.“
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