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Innledning

Formal:

ME-sykes opplevelse med helse- og velferdstjenester giennom egne
fortellinger

Bakgrunn:

Et skifte i livet fra en identitet som frisk til identitet som kronisk, syk. |
den prosessen, hvordan mgtet med hjelpeapparatet pavirker livet ditt og
familien din sitt liv.

Laardom:

A framskaffe kunnskap om samhandling mellom brukere og
tjenesteytere -bidra til bedre samsvar mellom tjenesteytere og brukeres

behov.
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Empirisk fundament: data

» 22 kvalitative intervjuer med ME-syke og/eller deres
familier

» 7 fokusgrupper med totalt 35 paragrende til de aller
sykeste

* Survey - 462 personer som oppfyller
Canadakriteriene

* Interaksjon og dialog med brukergrupper, forskere,
fanersoner, media og andre sentrale aktgrer pa
feltet giennom hele prosjektperioden
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Perspektiv: De ME-sykes fortellinger

* Hertarvi de ME-sykes perspektiv
» Sykdomsnarrativer - livsfortellinger

* Hvordan ME-syke selv forteller om sine liv og de
mgatene de har hatt med helse- og
velferdstjenester

e Stigmateori, makt og avmakt
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ME-sykes mote med helse- og velferdstjenestene:
Steg i en livsfortelling

Far ME-sykdommen
inntraff: positive
forventinger til
tjenestene

Blir ME-syk: Et Den personlige Darlig (og god) hjelp:
overveldende mgte med aksepteringsprosessen Gjentatte mater over
hjelpeapparatet av a bli ME-syk lang tid med tjenestene

«Anerkjennelse» fra NAV: Noen engasjerer seg i et
Erodering av tillitt: ufgretrygd. Opplevelse ME-fellesskap: solidaritet
folelse av a bli knust av at helsen har blitt og kanalisering av
darligere motstand
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ME-sykes mote med helse- og velferdstjenestene:
Steg i en livsfortelling

Blir ME-syk: Et
overveldende mate med
hjelpeapparatet

Darlig (og god) hjelp:
Gjentatte mater over
lang tid med tjenestene

Erodering av tillitt:
folelse av a bli knust

«Anerkjennelse» fra NAV:
ufgretrygd. Opplevelse
av at helsen har blitt
darligere

Noen engasjerer segi et
ME-fellesskap: solidaritet
og kanalisering av
motstand
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ME-sykes mote med helse- og velferdstjenestene:
Steg i en livsfortelling

Fgr ME sykdor.n.men Blir ME-syk: Et Den personlige
inntraff: positive ,
: : overveldende mgte med aksepteringsprosessen g
forventinger til ) o s
: hjelpeapparatet av a bli ME-syk
tjenestene

«Anerkjennelse» fra NAV: Noen engasjerer seg i et

Erodering av tillitt: ufgretrygd. Opplevelse ME-fellesskap: solidaritet

folelse av a bli knust av at helsen har blitt og kanalisering av
darligere motstand
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NAV

/Jeg mgtte opp pa arbeidsutprgving, mannen min kunne dumpe meg der\
klokken atte hver morgen. Men han kunne ikke hente meg far han var

ferdig pa jobb. Jeg var ute av stand til a kjgre bil, visste ikke hvordan jeg
skulle klare det med buss heller. Vi har baten var liggende i bathavna rett
ved siden av der, sa jeg kunne komme meg dit og ligge i baten til han
kunne hente meg. Han kjgrte — jeg klarte ikke hver dag, bare sann
annenhver. To til tre dager i uken kom jeg meg dit, sa jeg var der fra et
kvarter til tre timer. Hun som fulgte opp meg var veldig snill og grei og
forstaelsesfull. Hun kjarte meg bort til bathavnen og lurte pa, om jeg
hadde det jeg trengte, til jeg ble hentet av mannen min. Jeg ble darligere
og darligere av disse greiene. Nar vi til slutt fikk stoppet det sa la jeg her

0g grat i timevis etterpa — jeg hadde omtrent ikke sovet pa de ukene, var
mye plaget.
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NAV

/NAV bruker mot meg at jeg provde a studere, de bruker mot meg
at jeg provde a jobbe, de bruker mot meg at legen skrev at jeg var i
bedring, selv om jeg ikke ble noe bedre, bruker de mot meg at
legen skrev at det var utsikter til bedring, de har til og med brukt
mot meg at jeg fungerte godt far jeg ble syk og derfor ikke kan ha
olitt alvorlig syk i ung alder. Egentlig alt man har pregvd og gjort blir
orukt mot en, og [...] Alt jag har hatt av overskudd, det lille jeg har
natt av overskudd de siste to arene har jeg brukt pa NAV, og jeg
kan med handen pa hjertet si, si at jeg har blitt mye darligere av a

Wholde meg til NAV, bade pa AAP og na i ettertid. /

—_—
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Barnevernet

Da ble det sendt bekymringsmelding til

barnevernet fra skolen, pa grunn av

skolefraveer, sa bestemte barnevernet at de ville

ha inn en sakkyndig, og da skjgnte jeg med en

gang at dette blir veldig vanskelig, og at det
/Bamevemet har vaert\ kom til a bli feil ogsa, for jeg matte jo skjerme
. . hen, men det hadde jo ikke barnevernet eller
den instansen vi har den sakkyndige noe forstaelse for, sa da ble
vaert borti som har det pa en mate at jeg ble overbeskyttende. Sa,

. man ser jo at nar barnevernet og sakkyndige

fur.]ger.t best. Ve|(5|Ig ikke har noen kunnskap om hen sa blir det
trlvellge og veldlg fort misforstatt. [...] sa ble hen enda darligere,

hjelpsomme. og hen var jo sengeliggende pa det tidspunktet
K / og var veldig darlig.
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Helse: fastlegen

- o

Det drypper ned pa fastlegen,
som det drypper videre ned pa
hjemmesykepleien og andre
tjenester i kommunen, og nar
det ikke finnes noen oppdatert
opplaering om ME sa kommer vi
aldri videre fra denne kulturen

som jeg fgler at vi mater.

\ 4

/ Jeg har en fastlege \

som er veldig
hyggelig, men som
ikke vet mye om
ME, sa vi snakker
ikke mye om det.
Men jeg kan ga dit

\ for alle andre ting. ///



Helse: sykehus

Sa hvis det var noe jeg skulle gnske sa ville det vaere en doktor tilknyttet
spesialisthelsetjenesten som hadde et mer somatisk syn pa ME - i hvert fall apen
for at i den store ME-sekken sa er det ikke bare stresslidelser. Det er selvsagt
ogsa stresslidelser, men du skulle i hvert fall vaere apen for at det ikke er det.

Slik jeg forstar det, diagnosen ME
eksisterer ikke pa mitt sykehus.
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ME-sykes mote med helse- og velferdstjenestene:

Steg i en livsfortelling

Far ME-sykdommen
inntraff: positive
forventinger til
tjenestene

Blir ME-syk: Et
overveldende mate med
hjelpeapparatet

Den personlige
aksepteringsprosessen
av a bli ME-syk

Darlig (og god) hjelp:
Gjentatte mater over
lang tid med tjenestene

«Anerkjennelse» fra NAV:
ufgretrygd. Opplevelse
av at helsen har blitt
darligere

Noen engasjerer segi et
ME-fellesskap: solidaritet
og kanalisering av
motstand
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Erodering av tillitt

& B

Og det er ikke bra, at
de som er satt til a
ivareta alle som er
syke i Norge, ikke har
de sykes tillit. Hvordan
skal det ga i samfunnet
hvis alle eksperter ikke
har tillit? Eller ingen av
ekspertene har tillit,
eller hvert fall svekket

tillit. Det er ikke bra.

Det ble en lang prosess sant, med tilsvar og
masse om og men. Jeg fikk selvfglgelig
medhold hos fylkesmannen sa jeg vant jo pa
en mate den diskusjonen, men jeg var jo
fortsatt syk og det var det jeg var opptatt av.
Det tok sa mange maneder, sa det krevde sa
mye av meg dette der at jeg har nesten
fortrengt det. Da skjgnte jeg hva makt kan
gjore med mennesker. Det var en slik
maktarroganse som jeg ikke har opplevd
maken til.
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ME-sykes mote med helse- og velferdstjenestene:

Steg i en livsfortelling

Far ME-sykdommen
inntraff: positive
forventinger til
tjenestene

Blir ME-syk: Et
overveldende mate med
hjelpeapparatet

Den personlige
aksepteringsprosessen
av a bli ME-syk

Darlig (og god) hjelp:
Gjentatte mater over
lang tid med tjenestene

Erodering av tillitt:
folelse av a bli knust

Noen engasjerer segi et
ME-fellesskap: solidaritet
og kanalisering av
motstand
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Ufg ret rygd Man kan si at NAV har kanskje

Det er et veldig stort og byrakratisk ikke hatt sa mye egentlig a tilby
system. For en pasient som har meg, men pa den andre siden sa
begrenset kapasitet og kanskje har de ikke tatt konsekvensene
kognitivt har problemer med a fglge heller, men har bare dratt seg inn
kompliserte samtaler nar det ikke og dratt seg inn. S3, den

skjer strukturert og ryddig, sa er
sanne prosesser utmattende. Som du
sier — du var heldig — du fikk
ufgretrygd og saksbehandler og
fastlege ordnet det. Mens andre ma

uunngaelige ufgretrygden blir
dratt, ikke bare til fire ar men seks
ar. Altsa, helt ungdvendig fordi at
jeg merker jo pa meg selv at det er

slass med dette her maned etter en lettelse a komme ut av

maned. Ma passe pa rett skjema og arbeidsavklaringspenger pa
dokumentere ditt og datt. Det a ufgretrygd. Samtidig er det en stor
skulle sta i en sann prosess krever sorg sa det er en dobbelthet i det.
enormt med energi. Og det er noe

denne pasientgruppen ikke har sa \ fo |17
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En stigmatiseringsprosess?

*  ME-syke blir matt av helse- og velferdstjenester som har lav kunnskap om sykdommen, og ofte
negative og moraliserende holdninger

. I-.Ii'elpeapf\)/laratet fremstar som et system med byrakratiske og lite fleksible regler som ikke er
tilpasset ME-syke

* Flere av tjenestene opﬁ/lleves som repressive (eks. arbeidsutpregving, meldes til barnevernet, leger
som ikke anerkjenner ME som sykdom)

*  ME-syke kan ikke unnslippe verken sykdommen, diagnosen eller de ulike helse- og
velferdstjenestene

*  ME-sykeinternaliserer etterhvert disse negative holdningen rettet mot seg - mangel pa
anerkjennelse farer til en opplevelse av avmakt i mgte med systemet.

* Folerseg til slutt knust
* Noen sgkersolidaritet i et ME-fellesskap og protesterer mot den urett man foler seg utsatt for
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