Lite enkla tips och rad for ME/ZCFS patienter.

« Det forsta och mest grundlaggande ar att fa en sékerstalld diagnos,
den bor komma tidsmassigt sa snabbt som mojligt. Jag vet att, det
finns stora svarigheter att finna en lakare som kan/vill stalla
diagnos, men faktum kvarstar, en snabb och korrekt diagnos ar
viktigt.

e Besok inte lakare, FK eller andra myndigheter ensam, ha om det ar
mojligt en person som kadnner dig och som du har fortroende for,
med dig, som kan lyssna och hjalpa till med att komma ihag och i
forekommande fall vaga ta ditt parti om motet gar snett.

o Var sd palast som mojligt vid dessa besok. Skriv ner vad du vill
framfora, sa att du inte gldommer nagot. Forsok att pa ett sa bra satt
som md@jligt att rangordna dina besvar, det som for dig upplevs som
svarast och sedan pa en fallande skala.

o Det ar battre att ha en ldkare som inget vet om
sjukdomssyndromet, men som lyssnar och ar villigt att ta till sig
information, an att ha en som inte lyssnar pa nagot annat an sin
egen rost och tror att han/hon har alla I6sningar klara.

« Kom ihag att, sjukdomsbeskrivningen fran lakaren, lakarintyg mm
ar det som ligger till grund for dina framtida mojligheter till en
objektiv och serids behandling hos FK och andra myndigheter. Det
ar darfor av allra storsta vikt att detta ar korrekt utformat.

« Undvik om det ar mojligt felbehandlingar, det fordjupar oftast
sjukdomen och det tar langre tid att vanda den nedatgaende
spiralen.

e FOrsok att komma till insikt med att du lider av, en vad vi vet idag
kanner till, obotlig sjukdom. Tro inte att du varje gang kanner dig
lite battre ar frisk och kan aterga till ditt gamla liv, du blir bara
besviken. Ta i stéllet till vara pa dessa dagar och njut av att ma
battre. | dom allra flesta fall sa blir man battre med tiden, under
forutsattning att man inte gar over sina egna av sjukdomen givna
granser. Bli trygg i din sjukdom och jaga inte desperat efter
lockande botemedel som idag inte finns.

e FOrsok att tillsammans med din lakare hitta for dig framkomliga
vagar till en bra och férnuftig symtombehandling. Tillsatt inte ett
helt batteri av behandlingar pa en gang, utan ga forsiktigt fram med
en behandling i taget for att kunna maximera effekten. Om du far
biverkningar, var beredd att satta ut den behandlingen.



Tro inte att du kan trana bort sjukdomen, du kan inte heller vila bort
sjukdomen, inse att du genom en individuell symtombehandling och
en individuell aktivitetsniva har mojlighet att kunna ma relativt bra
under radande omstandigheter.

ME/CFS ar ett komplext och svart sjukdomssyndrom dar man som
patient trots allt kan paverka en hel del sjalv for att kunna fa ett
hyfsat liv. Men allt maste utga fran individniva man kan inte
generalisera, da kan det bli svart att na framgang.

Nar det galler fysisk aktivitet s& ar det bra, under forutsattning att
du inte overtrader din individuella troskel. Forsok att hitta din
fysiska aktivitetsniva och utnyttja inte mer &n 75% av denna, da
behover du inte forsamra ditt tillstdnd genom en fér hog fysisk
aktivitet och du har mojlighet att langre fram kunna héja din niva.
Om du trots allt bryter igenom din aktivitetsniva och far en
forsamring, ge inte upp utan forsok att hitta tillbaks till din tidigare
niva. Genom att skriva noteringar om olika handelser, far du en
mojlighet att ga tillbaka vid en forsamring och se vad det ar som har
paverkat dig negativt, da far du ocksa en bra majlighet att forandra
det som paverkat dig negativt. Lika viktigt ar ju ocksa att man kan
se vad som har paverkat positivt.

Mental aktivitet, har géaller samma sak som for den fysiska
aktivitetsnivan, det galler att hitta din egen troskel och sedan
forsbka att utnyttja 75% av din kapacitet och om du bryter igenom
din hogsta niva och far en forsamring, ge inte upp forsok att hitta
tillbaks till din tidigare niva. Det ar precis lika viktigt har att man
skriver noteringar om vad man har gjort, for att kunna ga tillbaks till
vid en forsamring och se vilket fel man gjort och da har man ju en
mojlighet att inte géra om samma fel igen.

Sedan har vi kanske det svaraste, den kanslomassiga
aktivitetsnivan. Har kan du inte styra sjalv pa samma satt, har
spelar yttre faktorer en mycket hogre roll. Darfor ar det av storsta
vikt att din familj och narmaste omgivning ar fullt inférstadd med
din sjukdom och hur den paverkar dig, det underlattar. Externa
irritationsmoment kan du oftast inte paverka, dom kommer att
finnas dar. Det ar darfor av vikt att du kan finna ett forhallningssatt
till dessa irritationsmoment som gor att du kanslomassigt paverkas
sa lite som maijligt.

Om du skall genomféra nagon aktivitet, forsok alltid att i mycket
god tid planera din aktivitet. Om du forsoker dig pa att vara ute i
sista minuten med forberedelserna, sa kommer du féormodligen inte
att kunna delta i den aktivitet som du tankt dig. Stress &ar det sista



du boér utsatta dig for. Det kanns alltid bra nar man har klarat att
genomfora onskad aktivitet och det ger naturligtvis ett lyft nar man
kdnner att man klara enklare aktiviteter.

o Till sist, som ME/CFS patient maste du lyssna pa vad din kropp

sager, du kan inte fa din kropp att utfora saker som det inte finns
energi for, hur garna du eller din omgivning an vill.

Ta hand om er darute.

Lasse Lindberg



