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Forord
 Strategiutvalgetleggermed dette fram sitt utkast til strategi for Norges ME-forening (NMEF) 

for perioden 2026-2028.

I arbeidet har vi tatt utgangspunkt i den nåværende strategien, erfaringer med denne (se
eget notat fra en mindre gruppe), innspill fremkommet blant annet i Landsrådet, fylkes- og
regionlag, og gruppemedlemmenes egne erfaringer og vurderinger.

Noen premisser har stått sentralt i arbeidet:

1. Sterkere prioriteringer: Gjennomgangen av mål og strategisk plan viser varierende 
grad av måloppnåelse. En hovedgrunn for manglende oppnåelse på en del områder er
mangel på ressurser, og prioriteringene har derfor måttet gjøres underveis. Ambisjoner
er bra, men samtidig er det fornuftig at flere prioriteringer tas i forbindelse med 
strategidiskusjonene, og ikke på mer ad hoc basis underveis.

2. Fleksibilitet og mulighetsvinduer: Samtidig som strategiplanen gir en retning, skal 
strategien være fleksibel nok til å kunne respondere på uforutsette begivenheter og
benytte mulighetsvinduer.

3. Mål på ulike nivåer: Mange av målene er knyttet til endringer som ligger utenfor 
foreningens kontroll. Man kan prøve å påvirke, men utfallet bestemmes av andre
aktører og beslutninger. Framtidige strategiske planer bør i større grad skille mellom
mål for foreningens arbeid og innsats, og mål som foreningen har mindre kontroll over.

4. Utvikle KPIer: Mange strategidokumenter har Key Performance Indicators (KPI), altså 
kvantitative mål for hva man ønsker å oppnå på ulike områder. Foreningen bør vurdere
om dette er et nyttig redskap for å sette seg konkrete mål. Gruppen er usikre på om
disse skal være en del av strategisk plan, eller om det skal fastsettes av styret i årlige
handlingsplaner.

5. Hovedbudskap: En strategisk plan bør ikke bare inneholde hva en skal jobbe med 
(aktiviteter), men også hva som skal være hovedbudskapet i perioden. En ide er å sette
opp 3-4 enkle, kommuniserbare budskap som man skal fremme og gjentar i media og
overfor sentrale aktører. Disse må være lettfattelige og godt faglig forankret. Det er
viktig at budskapene gis en positiv og løsningsorientert vinkling, ikke bare påpeke
mangler ved for eksempel helsetilbudet (selv om dette er en viktig del av historien).

Sammenlignet med strategien for 2023-2025 er den foreslåtte strategien noe mindre
konkret. Det foreslås at styret utarbeider årlige handlingsplaner basert på strategiplanen,
hvor man velger ut årlige satsingsområder med mer konkrete planer for mål og innsats. 
Ideer til slike mer konkrete punkter er gitt i vedlegget i dette dokumentet.



1. Innledning 
NMEF er en uavhengig og ideell pasientorganisasjon. Foreningens visjon og formål er å skape
en positiv og best mulig hverdag for ME-syke og deres pårørende, basert på likeverd, 
respekt, medbestemmelse og kunnskap, jfr. foreningens vedtekter §§ 2-3.

I denne strategiplanen gis først i del 2 en beskrivelse av situasjonen for ME-syke og for
foreningen. Selve strategien er skissert i del 3, knyttet til fire hovedsatsinger og mål. Denne
strategien vil konkretiseres i årlige handlingsplaner. 

I sitt arbeid skal foreningen fremme følgende hovedbudskap overfor ulike målgrupper:

 

2. Situasjonsbeskrivelse og
muligheter

 

Mange ME-syke i Norge blir møtt med lite forståelse og oppfølging i helsevesenet, 
manglende innvilgning av trygderettigheter i Nav, og fordommer i sosiale sammenhenger og 
i media. Mange opplever mistro og manglende forståelse for sykdommen, feil råd om 
aktivitetsnivå, lang tid fra sykdomsdebut til diagnose, og mangel på symptomlindring. Norge 
har forpliktet seg til FNs konvensjon om rettigheter til mennesker med nedsatt 
funksjonsevne (CRPD), og denne må følges opp i forvaltning og tjenestetilbud.

Omsorgstilbudet for de sykeste ME-pasientene er svært mangelfullt. Opprettelsen av
Røysumtunet har vist at med tilrettelagt pleie og tilpasset medisinsk behandling kan
sykdomstilstanden forbedres for mange, men tilbudet trues også av anstrengt 
kommuneøkonomi. 

ME-syke: Du har oss i ryggen

Myndigheter: Uvitenhet koster -- invester i og bruk kunnskap

Helsevesen: Tidlig diagnose -- bedre liv og prognose

Media: ME er systemsvikt i kroppen -- ikke vondvilje i toppen

SituasjonenforME-syke i Norge



Møtet med Nav er for de fleste en negativ opplevelse, ifølge foreningens 
brukerundersøkelser. I endel tilfeller knyttes det til mistro og lite kunnskap om ME blant Nav
ansatte, men i enda større grad er det en systemsvikt: interne rutiner og retningslinjer, 
vedtak av Nav forvaltning som er i strid med saksbehandlers og fastleges anbefaleringer, 
regler for AAP og andre trygdeordninger med belastende obligatorisk arbeidsutprøving, 
særkrav for ME-syke, og høye krav for å få innvilget uføretrygd og/eller Ung Ufør. Mye kunne 
vært endret med større vilje fra Storting og regjeringen til å gripe fatt i problemene. 

Forslag til nye nasjonale ME/CFS retningslinjer ble lagt fram av Helsedirektoratet i februar 2026.
Det nye utkastet har noen positive elementer, men er samlet sett en stor skuffelse. Foreningen
har jobbet – og jobber – aktivt for at retningslinjene skal bli tydeligere og basere 
seg på brede brukererfaringer og forskning på ME-pasienter etter rådende internasjonale 
kriterier, etter modell fra de britiske NICE retningslinjene. Nasjonal kompetansetjeneste for
CFS/ME (NKT) har ikke bidratt til å gjøre situasjonen bedre for pasientene, snarere det
motsatte, med sin vektlegging av psykososiale årsaksforklaringer og behandlinger, og
manglende vilje til å trekke lærdommer av brede pasienterfaringer. 

Midt i dette bildet ser vi også framgang på flere områder. Den internasjonale ME-forskningen
gjør stadig fremskritt; vi får bedre årsaksforståelse, diagnostisering og behandlinger.
Kunnskapen blant helsepersonell er økende, og mange opplever god oppfølging og
støttebehandling, bl.a. av fastleger som har kjent pasienten over tid. 

Norges ME-forening (NMEF)

Norges ME-forening skal være et talerør for den brede populasjonen av ME-syke og deres
pårørende. Vårt arbeid over flere tiår har vært viktig, både ved å skape møteplasser for ME-
syke og pårørende, spre kunnskap og informasjon, og være en pådriver overfor politikere og 
helsemyndigheter i arbeidet med å skape et bedre tilbud for ME-syke. 

Foreningen kan vise til mange gode resultater de siste årene på områder som vi fortsatt
skal prioritere og videreutvikle. Stikkord er:

opprettelsen av Røysumtunet

samarbeidet med Haukelandsteamet

brukerundersøkelser med forskningsartikler

aktivt informasjonsarbeid og et stort kontaktnett

sterk rolle inn mot Helsedirektoratet i arbeidet med nye retningslinjer

promotering av skoleprosjektet



· en økning i likepersonsaktiviteter 

· økt brukermedvirkning og skolering av brukerrepresentanter

· en profesjonalisering av organisasjonen, og en organisasjon som jobber godt sammen mot
felles mål

Foreningen har mange engasjerte frivillige, styremedlemmer, utvalgsmedlemmer og ansatte.
Vi er i gang med en prosess som gir oss bedre og mer effektive måter å samhandle på, både
innad i administrasjonen og ut mot de frivillige. 

Utfordringene og mulighetene er mange i den kommende strategiperioden. Foreningen har
ca. 6 400 medlemmer, men veksten har stagnert noe. Økonomien er i stor grad avhengig av
medlemstallet, og budsjettet setter en begrensning på aktiviteten. Vi har til dels urealistiske 
ambisjoner i forhold til tilgjengelige økonomiske og menneskelige ressurser. Arbeidet i 
fylkes-/regionlagene er varierende, og drives av frivillige som oftest er ME-syke eller
pårørende med store omsorgsoppgaver.

Vi har et stort og til dels uutnyttet potensiale i å samarbeide mer med andre organisasjoner,
både i innland og utland. Vi er en del av flere nettverk og konstellasjoner, spesielt ME-
foreldrene, Norsk Covid forening og FFO. 

ME-debatten i Norge er fortsatt polarisert, noe som ikke gagner de ME-syke. ME-foreningen
ønsker å dempe denne, og vil samarbeide med ulike offentlige organer selv om
innfallsvinklene og standpunktene er ulike. Vi tror det er mulig å påvirke ved å “sitte rundt
bordet”. Samtidig vil vi være tydelig i vårt budskap om ME som en biomedisinsk, systemisk
sykdom med PEM som et kjernesymptom og aktivitetsavpasning som den viktigste strategien
for et best mulig sykdomsforløp. Imidlertid vil psykologiske og sosiale forhold også påvirke 
forløpet, bl.a. forståelse fra familie og venner og fastlege, god tilrettelegging og oppfølging 
fra primærhelsetjenesten, og økonomisk trygghet.

Som en pasientforening er vårt hovedfokus å være til stede for ME-syke. Foreningen vil
videreformidle relevant forskning og brede brukererfaringer om mestringsstrategier og
behandlinger. Samtidig har foreningen valgt å være forsiktige med å anbefale 
eksperimentelle behandlinger, selv om dette ofte etterspørres.



3. Strategiske
hovedsatsinger og mål 
ME-syke og pårørende

Mål: Norges ME-forening skal arbeide for å styrke ME-syke og pårørendes muligheter til å
mestre livet og få en best mulig hverdag med en kronisk sykdom.

I strategiperioden vil foreningen:

Styrke likepersonsarbeidet, både fysiske og digitale møteplasser.

·Utvikle og oppgradere informasjon til ME-syke og pårørende om praktiske
tilrettelegginger, muligheter og rettigheter.
Videreutvikle medlemstilbud og medlemsfordeler. 

Informasjon og påvirkning
 
Mål: Norges ME-forening skal arbeide for at ME-syke møtes med respekt og kunnskap av det
offentlige tjenestetilbudet. 

I strategiperioden vil foreningen:

Bidra til nye nasjonale retningslinjer basert på NICE-retningslinjene og IOM-, CCC- og/eller
ICC-diagnosekriterier, og som tar utgangspunkt i nyere forskning på ME (ikke generell
utmattelse) og brede brukererfaringer.

Arbeide interessepolitisk overfor Stortinget, Helsedepartementet og helseforetakene for å
bedre helsetilbudet for ME-syke og sikre lovpålagte rettigheter. 

Videreutvikle informasjon- og kunnskapsformidlingen rettet mot helsevesen, Nav,
kommunale tjenester og skole.

Videreutvikle brukermedvirkningen ved å få flere brukerrepresentanter innen bl.a.
helseforetakene, og gi skolering og støtte til brukerrepresentantene.



Forskning og fagutvikling

Mål: Norges ME-forening skal arbeide for at ME blir akseptert som en biomedisinsk sykdom med
multisystemsvikt og alvorlig funksjonsnedsettelse, og hvor PEM er et hovedsymptom. 

I strategiperioden vil foreningen:

Styrke kontakten med forskningsmiljøer nasjonalt og internasjonalt, og bidra til å øke den 
        biomedisinsk-baserte ME-forskningen i Norge.

Videreutvikle foreningens brukerundersøkelser, og knytte disse nærmere opp mot 
        forskning.

Videreutvikle kunnskapsdatabasen rettet mot ulike profesjoner og instanser.

Organisasjonsutvikling og samarbeid 

Mål: Norges ME-forening skal være en profesjonell organisasjon med bærekraftig økonomi 
og effektiv drift.

I strategiperioden vil foreningen:

Øke medlemstallet til 8 000, bl.a. ved å utvikle medlemstilbudene slik at medlemskap blir 
       mer attraktivt.

Videreutvikle støtten til likepersonene og brukerrepresentantene.

Gjennomgå og forbedre administrative rutiner for å få mer ut av tilgjengelige ressurser.

Øke inntektene og kapasiteten til foreningen, bl.a. gjennom flere eksterne søknader, 
        sponsorer, og ved å bruke frivillige i arbeidsutvalg-/faggrupper mer systematisk.

Videreutvikle støtten til fylkeslagene og tillitsvalgte, blant annet gjennom en ressursbank
       for fylkes- og regionale lag til bruk i sitt informasjons- og interessepolitiske arbeid.

Fornye foreningens hjemmeside, bl.a. for å strukturere og utvide informasjon til ulike 
       målgrupper.   

Videreutvikle samarbeidet og etablere jevnlig kontakt med våre nærmeste 
       samarbeidspartnere.
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