Patienter Anhoriga/Vanner

Lite allmanna rad, helt ovetenskapligt, till patienter och anhdriga/vanner.
Battre livskvalitet.

Forst men inte minst, det finns idag inget som tyder pa att ME/CFS ar dodlig, aven
om man som patient, nar det ar som varst, tvivlar pa att man skall klara sig en timme
till.

Ett forsta steg, ar att fa en sakerstalld diagnos. De allra flesta ME/CFS-patienter har
upplevt hur det ar att bli bemoétt med misstanksamhet av lakare, forsakringskassa,
familj vanner och bekanta. Ofta med uttryck som, " Det kan val inte vara nagot fel pa
dig, du som ser sa frisk ut ", eller nar du besoker lakare for att fa hjalp, mots av
uttryck som, " FOr att fa hjalp maste du vara sjuk ". Mycket beroende pa, att du som
ar sjuk i ME/CFS, ofta ser sa ofdrskamt frisk ut. Att standigt motas av
misstanksamhet, nar hela ditt inre &r i uppror, du knappt kan halla dig pa benen, vark
i kroppen och din hjarna &r inkapslad i nagot ogripbart. Ar mycket frustrerande och
inte minst valdigt stressande, stress som kanske ar det stérsta giftet for din kropp,
som ME-patient. Det &r darfor viktigt att en sakerstalld diagnos kan stéllas sa snabbt
som moijligt. Dels for att minska stressen, men det ar ocksa mycket viktigt for att
undvika standiga felbehandlingar. Felbehandlingar och stress som bara foérstarker en
nedatgdende spiral du befinner dig i, och du bara blir sjukare och sjukare.

Du kan som patient sjalv till en viss del forbattra dina méjligheter att ma battre.
Genom att lara dig var din aktivitetsniva ligger och att aldrig 6verskrida denna, for du
far obonhorligen betala priset i efterhand. Men det ar inte alltid sa latt, for det du
klarar en dag kan vara ooverstigligt nasta dag, eller kanske nasta timme. Sa du
maste hela tiden lyssna till kroppens signaler och reglera dina aktiviteter darefter. |
bdrjan av sjukdomen, blir priset forvarrade symtom, kanske i ett par veckor, senare
nar du mar lite battre bara nagra dagar. Det &r inte bara fysisk aktivitet som ger
denna férsamring, stoj och glam, hog ljudvolym och mycket spring omkring dig kan
ocksa vara forodande. Nar aktivitetsnivan har éverskridits finns bara en sak att gora,
vila mycket, sa smaningom slapper det efter och du kan 6ka din aktivitet igen.

En del patienter utvecklar intolerans mot viss mat, men aven blommor och avgaser.
Men det kanske viktigaste, aven mot vissa kemiska amnen som bla. finns i medicin.
Nagot som du som ME/CFS - patient bor forsoka att undvika ar kaffe, sprit och
cigaretter. Om du marker att du mar daligt av nagot, prata med din lékare.

Det pratas om att ME/CFS - patienter, ofta ar kreativa, utatriktade och staller hoga
krav pa sig sjalva. Samtidigt sags att dessa patienter inte mist sitt behov pa mentala
och fysiska utmaningar. Nagot som sakert stammer. Men kom ihag, att som ME/CFS
- patient ligger nivan pa dessa utmaningar, pa en mycket lagre niva, an nar du var
frisk.

Manga patienter, upplever en forbattring av vitaminer mineraler och andra
naturprodukter. Men variationen mellan patienterna &r stor, det som en upplever som
positivt kdnner en annan inget av eller till och med kanner en forsamring. Manga
patienter soker sig till alternativa behandlingsformer i brist pa objektiv vard fran



varden, med skiftande resultat, det enda sakerstallda resultatet ar, ett stort svart hal i
planboken. Dock skall man inte forkasta den alternativa behandling som ges, men
man kanske inte huvudl6st skall prova allt som erbjuds.

Sa det enda generella man i dag kan saga om behandlingen av en ME/CFS - patient
ar, att lugn och ro och en miljo helt befriad fran alla typer av stress, ett forstdende och
manskligt bemotande, ett forsiktigt medicinerande med sant som patienten far en
positiv effekt av och en aktivitetsniva som ar anpassad till den enskilde patienten.
Och inte minst ett oandligt tAlamod. Ar det som pa sikt ger den basta effekten.

Anhoriga och néara vanner.

Som anhorig och nara van, ar det naturligt att kanna frustration, oro, ilska och att sta
helt oférstaende infor den uppkomna situationen. Helt plotsligt finns en livskamrat
eller van som inte ar som tidigare. Utan nagon som sager att hon/han mar daligt,
nagon som inte orkar ga pa den planerade festen, nagon som inte orkar ga och
handla, nagon som helt plétsligt inte kan planera nagot, ndgon som drar sig undan
fran stoj och glam, nagon som inte orkar félja med med pa den planerade
fiallvandringen, nagon som vissa dagar inte orkar lyfta pa tacket och ga ur séangen,
nagon som inte orkar laga mat, nagon som vill sénka ljudet pa tv - en, ndgon som
ena stunden har ont pa ett stélle nasta pa ett annat, nagon som maste ga och lagga
sig nar ni har s trevligt i glada vanners lag, nagon som helt plotsligt séager konstiga
saker, nagon som ibland far ett konstigt humaor, ndgon som helt plétsligt har fatt daligt
minne, mm. Nagon som trots allt detta ser sa oférskamt frisk och kry ut, utom
stundtals da denne nagon ar valdigt blek, som enda tecken pa att nagot ar fel. Nagon
som har varit till snalla doktorn, och fatt reda pa att det inte finns nagot fel, det ar
bara att rycka upp sig och helst motionera mycket, garna da tillsammans med nagon
typ av psykofarmaka. Som trots ett "gott uppsat", bara forvarrar tillstandet. D& ar det
naturligt att kanna frustration, oro, ilska och att sta helt oférstaende.

Som anhdorig/van maste man forsoka forsta, att det inte ar ett val som den sjuke har
gjort, det ar ett komplext sjukdomstillstdnd som ar orsaken. Situationen blir inte
lattare for det, men inser man det kanske det kan bli lite lattare att ga vidare, utan att
skuldbelagga nagon part och gora det basta mojliga av situationen tillsammans.

Att frdga en ME/CFS - patient hur denne mar, utan att vara beredd att ta sig tid att
lyssna eller att forringa det tillstand denne befinner sig i, gor bara saken varre, da ar
det battre att lata bli att fraga.

Prata med den drabbade 6ppet om det ni upplever som jobbigt, men var ocksa
beredda att lyssna pa hur den drabbade upplever situationen.

Vad kan man da som anhorig/van gora for en ME/CFS - patient. Det férsta och
viktigaste, visa forstaelse. Visa att du tror pa vad patienten sager. Hjalp till att
handla, forsok att underlatta i vardagen, stotta. Folj med till lakare, stall krav for
patientens rakning hos lakare forsékringskassan och andra myndigheter. Lamna inte
den drabbade at sitt 6de, for att det ar bekvamt.

En ME/CFS - patient befinner sig inte i ett statiskt sjukdomstillstand, utan det
forandras 6ver tid och rum, det betyder att det som &ar mgéjligt ena dagen kan nasta



dag vara odverstigligt, vilket ocksa staller krav pa dig som anhorig/van, att vara
flexibel.

Skodt om varandra, Lasse



