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Hvordan svarer tjenestene på ME-sykes
behov?

Teknologi for et bedre samfunn



Bakgrunn 

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

For helse- og omsorgstjenestene innebærer god kvalitet at tjenestene:

• er virkningsfulle

• er trygge og sikre

• involverer brukere og gir dem innflytelse

• er samordnet og preget av kontinuitet

• utnytter ressursene på en god måte

• er tilgjengelige og rettferdig fordelt
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Ref. Lov om pasient- og brukerrettigheter (pasient- og brukerrettighetsloven) - Lovdata
Kvalitet og kvalitetsindikatorer - Helsedirektoratet

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


Hva visste vi fra før?

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

• Mange rapporterer om stor grad av misnøye med møtet 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). 

‒ I Norge: manglende tjenestetilbud, manglende kunnskap om sykdommen i tjenestene, manglende individuell 
tilpasning (Similä 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)
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Hva ønsket vi å finne ut av?

• Overordnet: Hvordan opplever personer med ME og 
deres pårørende møtet med tjenestene?

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

• Husholdsintervjuer 2019 + 
oppfølgingsintervjuer med halvparten 
av husholdene 2022

• Fokusgruppeintervjuer med pårørende 
til de sykeste 2020

• Fokusgruppeintervjuer med pårørende 
til de aller sykeste 2021
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Resultater: fire hovedtema
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1. Det mangler 
tjenester

2. Tjenestene er 
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kommer for sent i 

forløpet

4. Tjenestene er 
"feil"



1. Det mangler tjenester

• Det finnes ingen tjenester/tiltak som 
gjør deg frisk, men det finnes tiltak som 
kan bedre funksjonsnivå og lindre

• Manglende kunnskap hos tjenestene og 
manglende involvering av pasienten kan 
hindre det
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Jeg har ikke noe oppfølging i ME-
sammenheng. Det skulle jeg veldig gjerne 
hatt, kanskje en gang hvert femte år, så 
jeg kunne kommet til en plass der jeg 
visste at folk var oppdaterte, og kunne 
drøfte nye symptomer jeg har….

Hushold 4



2. Tjenestene er ikke individuelt tilpasset

• ME-syke er en gruppe med stort behov 
for individuell tilpasning

• Nødvendig å gå i dialog, lytte og invitere 
til medvirkning

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

Teknologi for et bedre samfunn

Når jeg kom inn i mottaket så ble det 
gjort faste prosedyrer der, men jeg ble 
alltid lagt i gangen altså under påskudd i 
at jeg skulle bli observert. Men altså å bli 
lagt i en gang når man er så syk. Altså det 
er det stikk motsatte av hva du trenger. 
Opplyst gang, masse bråk. Støy, lys, alt.
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3. Tjenestene kommer for sent i forløpet

• Tjenestene er presset på tid og kapasitet

• Saksbehandling og beslutninger tar lang 
tid

• Hvordan kan vi få opp tempoet på disse 
sakene?
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Selv om jeg hadde en lege som ikke var så 
veldig samarbeidsvillig, så var 
ergotjenesten det, og det var jo veldig 
allright da. Så da fikk jeg… men alt kom 
litt for seint…. så jeg fikk krykker når jeg 
trengte rullestol, og jeg fikk rullestol når 
at jeg trengte en seng 
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4. Tjenestene er feil

• I materialet ser vi flere eksempler på 
tjenester som oppleves som skadelige 
og som forverrer sykdommen

• Vi ser imidlertid også fleksibilitet og 
individuell tilpasning. Kan pasientene få 
mer av det?

• Kan krav om å delta på tiltak som 
åpenbart ikke medfører bedring av 
sykdommen lempes på?
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[legen] sa at han måtte melde meg opp til sånn 
arbeidsavklaringstiltak for å finne restarbeidsevne, "det er 
bare sånn man må i." Jeg sa til han at jeg kjente andre som 
var på cirka mitt nivå som ikke hadde måttet det. "Det må 
alle nå". Det stemmer ikke sier jeg, for jeg kjenner andre 
som ikke har måttet, som får søke ufør og sånn, uten. Men 
det var han helt fast på at det måtte jeg. Jeg ble dårligere og 
dårligere av disse greiene. Jeg noterte underveis og har 
skrevet et brev til Nav i ettertid, jeg brukte to og et halvt år 
på det brevet. Jeg sendte det for cirka et år siden, så sendte 
jeg det brevet. [fikk aldri noe svar]
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Hva kan gjøres for å bedre tjenestetilbudet?

Tidligere forsking sier faktisk mye om hva som 
fungerer og hva som ikke fungerer, og vi 
finner mye av det samme:

• Individuell tilpasning og større fleksibilitet i 
tjenestetilbudet

• Involvere brukerne/pasientene

• Øke kunnskapen hos tjenestene

• Kontinuitet i oppfølging

• Tjenester hjem 
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"Hvis du tenker på legebesøk og slike ting, så 
tenker jeg at det er ikke mye de kan gjøre for 
ME-pasienter, det finnes ingen behandling, kur 
og slikt. Men jeg tenker at det som er viktig er 
det og så møte pasientene deres med respekt 
og vise forståelse og være samarbeidsvillig, 
tenker at det hadde løst veldig mye hvis de bare 
hadde hørt på oss, trodd på oss og respektert 
det vi sier"
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Takk for 
oppmerksomheten!

Line.melby@sintef.no
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