Forsta mig!

Skulle du vilja forsta dig battre pa en anhorig som har Myalgisk Encefalomyelit (ME)?

Bli inte forvanad ifall du inte ser markbara fysiska forandringar hos oss: ME astadkommer
manga forandringar men de flesta ar "osynliga" for vanligt folk. Det ar inte som om vi hade
AIDS eller cancer, som sa smaningom uppvisar patagliga fysiska forandringar.

Om jag sager att jag inte mar bra, snalla tro mig! Kanske mitt ansikte inte visar nagra tecken
pa att jag ar sjuk, men det ar sa att ME i allménhet inte andrar pa ansiktet: ibland upptrader
lite blekhet och nagot litet tecken pa smarta inget mer. Dessutom sa har jag varit sjuk sa
l&nge att jag har vant mig vid att inte visa mycket av varken malaise (vag, diffus kansla av
obehag och trotthet) eller trotthet.

Nar jag kanner mig dalig &r jag varken mycket uttrycksfull eller vanlig. Men tro inte, snélla,
att jag dr arg pa dig eller att jag inte vill se dig. Problemet &r att jag, under dessa stunder,
inte har mycket formaga till uppmarksamhet eller koncentration, och darfor antar jag pa
grund av utmattningen och smartan "ett stenansikte" och med "fa vanner". Men din narvaro
och din konversation lindrar och distraherar mig fran smartan, och dessutom, hjalper mig att
frigdra mig fran kanslan att "jag inte betyder nagot for nagon™ som ibland drabbar mig.

Om jag berattar for dig att jag ar "lycklig", snélla, anta inte att jag ar "frisk". Jag ar
fortfarande sjuk men jag kan ocksa kanna mig lycklig for att livet, trots allt, fortsatter. Det
vill sdga, jag ljuger inte for dig varken nar jag séger att jag ar lycklig eller nér jag sager att
jag ar sjuk. Bada sakerna kan for mig vara sanna samtidigt. Efter att ha varit sjuk sa lange,
kan jag inte begransa min lycka till det enda malet att bli "frisk" for verkligheten ar att det ar
nagot som jag inte kan paverka, och darfor har jag lara mig att njuta av andra saker som livet
kan erbjuda. Sa snalla, forsok att dela lyckan (utan att ifragasatta den) som jag kéanner.
Dessutom, tveka inte att berétta dina problem, gladjeamnen eller sorger for mig.

Om jag visar mina begransningar, snalla, acceptera dem. Jag varken hittar pa dem eller
Overdriver. Jag skulle alska att promenera eller leka med dig, men nér jag sager "jag kan
inte", ar det verkligen vad jag kanner. Det ar sannolikt att jag kan gora lite mer an jag fran
borjan hade tankt, men mycket sannolikt kommer det att bli smartsamt for mig efterat med
mer smarta och 6kad begransning. Snélla, tro inte att det beror pa en brist av tillgivenhet for
dig eller intresse for dig, eller pa grund av lathet. Att lagga marke till dessa kanslor hos dig
gor mig ledsen. I sjalva verket har jag, frustrerad till bristningsgrénsen, varit tvungen att lara
mig mina begransningar och acceptera dem, och jag maste skydda mig emot min egen vilja
att gora mer &n jag klarar av.

ME-symtomen varierar mycket dver tiden och kan forandras, forbattras eller forvérras, inom
loppet av nagra timmar. Ifall jag lovar dig nagot och du inte kan rakna med mig da det
verkligen ar dags, snalla bli inte forvanad, forolampad eller arg. Jag blir ocksa ledsen och
forargad av att inte kunna planera saker som du goér. Det ger mig en kénsla av stor osékerhet
och stor frustration.

Tro inte att jag slutar gora saker (som att ringa dig, traffa dig eller géra dig en tjanst) for att
du &r en dalig person. Det &r for att ME ocksa forsamrar uppmarksamheten,
koncentrationsférmagan och minnet. Om jag glommer bort saker som har med dig att gora,
ar det inte for att du inte betyder nagot for mig eller for att jag skulle vilja skada dig. Det
beror helt enkelt pa "daligt minne". Det har inte med dig att gora, utan med sjukdomen.
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