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sl Bakgrunn

Personer som er syke (pasienter) har rett til helse- og omsorgstjenester

For helse- og omsorgstjenestene innebaerer god kvalitet at tjenestene:
* ervirkningsfulle

* ertrygge og sikre

* involverer brukere og gir dem innflytelse

* er samordnet og preget av kontinuitet

* utnytter ressursene pa en god mate

* ertilgjengelige og rettferdig fordelt

Ref. Lov om pasient- og brukerrettigheter (pasient- og brukerrettigchetsloven) - Lovdata
Kvalitet og kvalitetsindikatorer - Helsedirektoratet Teknologi for et bedre samfunn



https://www.helsedirektoratet.no/statistikk/kvalitetsindikatorer/kvalitet-og-kvalitetsindikatorer
https://lovdata.no/dokument/NL/lov/1999-07-02-63
https://www.helsedirektoratet.no/statistikk/kvalitetsindikatorer/kvalitet-og-kvalitetsindikatorer

sl Hva visste vi fra for?

* Det er blandede erfaringer med helse- og omsorgstjenestene blant ME-syke,
internasjonalt og nasjonalt

* Mange rapporterer om stor grad av misngye med mgtet med tjenestene

— Reviewestudier har funnet: pasienter opplever "psychological harm" (Geraghty & Blease 2019), "disruptions
in self-perception, loss of confidence, and identity changes" (Parslow et al. 2017; Anderson et al. 2012).

— | Norge: manglende tjenestetilbud, manglende kunnskap om sykdommen i tjenestene, manglende individuell
tilpasning (Simila et al. 2021)

* Positive faktorer: en god og tillitsfull terapeutisk relasjon, kontinuitet og individuelt tilpassede
tjenester (f.eks. Hansen & Lian 2016; Krabbe et al 2023)

Teknologi for et bedre samfunn



sl Hva onsket vi a finne ut av?

* QOverordnet: Hvordan opplever personer med ME og
deres pargrende mgtet med tjenestene?

* Her ser vi mer spesifikt pa det manglende samsvaret
mellom hva pasientene har behov for og hva tjenestene
gir. Hva kan det skyldes?
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sl Intervjuer med hushold

* Husholdsintervjuer 2019 +
oppfelgingsintervjuer med halvparten
av husholdene 2022

* Fokusgruppeintervjuer med pargrende
til de sykeste 2020

* Fokusgruppeintervjuer med pargrende
til de aller sykeste 2021
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sl Resultater: fire hovedtema
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:
sl 1. Det mangler tjenester

* Det finnes ingen tjenester/tiltak som
gjor deg frisk, men det finnes tiltak som
kan bedre funksjonsniva og lindre

* Manglende kunnskap hos tjenestene og
manglende involvering av pasienten kan
hindre det

Hushold 4
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miill 2. Tjenestene er ikke individuelt tilpasset

* ME-syke er en gruppe med stort behov

for individuell tilpasning Nar jeg kom inn i mottaket sa ble det

gjort faste prosedyrer der, men jeg ble

* Ngdvendig a ga i dialog, lytte og invitere alltid lagt i gangen altsa under paskudd i
til medvirkning at jeg skulle bli observert. Men altsa 3 bli

lagt i en gang nar man er sa syk. Altsa det

er det stikk motsatte av hva du trenger.

Opplyst gang, masse brak. Stay, lys, alt.

* Manglende kunnskap kan medvirke til at
tjenestene ikke er bevisst pa hvordan
tilrettelegge for ME-syke

Hushold 176
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sl 3. Tjenestene kommer for sent i forlgpet

* Tjenestene er presset pa tid og kapasitet

* Saksbehandling og beslutninger tar lang
tid

* Hvordan kan vi fa opp tempoet pa disse
sakene?

Hushold 42
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e e
sl 4. Tjenestene er feil

* | materialet ser vi flere eksempler pa
tjenester som oppleves som skadelige
og som forverrer sykdommen

* Viser imidlertid ogsa fleksibilitet og
individuell tilpasning. Kan pasientene fa
mer av det?

* Kan krav om a delta pa tiltak som
apenbart ikke medfgrer bedring av
sykdommen lempes pa?

Hushold225
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sl Hva kan gjgres for a bedre tjenestetilbudet?

| crvmmeste Tidligere forsking sier faktisk mye om hva som
* ertrygge og sikre . .

* involverer brukere og gir dem innflytelse fu ngerer Og hva sOm |kke fu ﬂgel’er, Og VI

* er samordnet og preget av kontinuitet ﬁnner mye av det samme:

* utnytter ressursene pa en god mate .

" ertilgiengelige o rettferdig fordel ¢ Individuell tilpasning og stgrre fleksibilitet i

tjenestetilbudet

Involvere brukerne/pasientene

@ke kunnskapen hos tjenestene

NS

Kontinuitet i oppfaglging

Tjenester hjem
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"Hvis du tenker pa legebesgk og slike ting, sa
tenker jeg at det er ikke mye de kan gjgre for
ME-pasienter, det finnes ingen behandling, kur
og slikt. Men jeg tenker at det som er viktig er
det og sa mgte pasientene deres med respekt
og vise forstaelse og veere samarbeidsvillig,
tenker at det hadde lgst veldig mye hvis de bare
hadde hgrt pa oss, trodd pa oss og respektert
det vi sier"
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