12 grundregler vid ME

Undvik oljud och onddigt tal. Fragor kan
vara en stor belastning. Det enklaste for
den sjuke ar rena ja-/nej-fragor. Vanta med
nya fragor ifall du inte far svar. Lat den
sjuke sjalv ta initiativ till att prata.
Tinningsloberna (som bearbetar
horselintryck) kan vara ur funktion. Att bli
tilltalad kan da upplevas som att bli slagen
i huvudet med nagot hart. Tinningsloberna
bearbetar ocksa tal, korttidsminne, musik
med mera.

Inga forkylda eller smittb&rande personer
far vara i kontakt med ME-patienter.
Anvand munskydd ifall du hostar eller
nyligen har varit forkyld och absolut maste
vara i samma rum. Var alltid noga med
handhygienen. ME-patienter har inte
normalt infektionsforsvar. Till och med en
tillsynes banal infektion kan utlésa allvarlig
och langvarig forsamring.

Ombesdrj en jamn temperatur. Undvik
varje form av avkylning. Kyla ger obehag
och minskar funktionsnivan. Manga ar
ocksa kansliga for 6verhettning. Undvik
tryck emot magen fran tacke eller filtar nar
den sjuke ar sdngliggande. Solar plexus kan
vara mycket kanslig.

Toalettbesok innebéar ofta en stor
pafrestning och kan krava lang
aterhamtningstid (kan upplevas som slag
emot solar plexus). Matintag ger ocksa
overgaende allméant nedsatt funktion.
Undvik all aktivitet i rummet och undvik
att samtala eller engagera den sjuke i nagot
under och efter maltider.

Nya ansikten, nyheter (bra eller daliga),
overraskningar, forflyttningar och
omstallningar av alla slag ar onormalt
krdvande for en ME-patient. Allt som &r
nytt eller ovantat kan medfdra akut eller
langvarig energiforlust - aven plétsliga
ljud, tilltal eller rorelser i synféltet. Den
sjuke skall darfor ha forutsagbarhet i det
dagliga och bor fa ndédvandig
forberedelsetid om nagot gar utanfor
planen. De flesta ar ocksa omtaliga for
skarpt eller elektriskt ljus, maskinljud och
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vaderomslag. De mest kansliga &r helt
intoleranta for ljud, ljus och berdéring och
skall avskdrmas maximailt.

Ingen med starkt parfymerade kosmetiska
produkter far vara i kontakt med ME-
patienter. Luktintryck kan utlosa akut och
langvarig symtomokning. Ombesorj for bra
ventilation.

De skall inte ga mer an fyra timmar mellan
varje maltid. Svalt atféljes av
symtomokning, stelhet och svéljbesvér.
Den sjuke kan ocksa fa en snabbt
intrddande mattnadskansla nar maten val
kommer. Maten skall vara sa varierad som
mojligt utan att framkalla symtom.
Matintoleranser forekommer ofta vid ME
och kan variera betydligt under sjukdomens

lopp.

Manga ar torstiga. Vatten bor alltid vara
tillgangligt. Alla kan inte dricka av egen
kraft.

Berdring, abrupta rorelser, anvandning av
muskelkraft eller tryck emot underlaget kan
ge smartor och utlésa langvarigt nedsatt
funktion i den aktuella kroppsdelen.
Reaktionen kan uppkomma med
fordrdjning. Anstrangning av rosten kan
likasa ge smartor och langvarig heshet.

Att tala &r anstrangande och kan ge
fordréjd symtomokning, eventuellt utslag.
Gor nddvandiga pauser. Den sjuke blir
ocksa onormalt trétt av att vara tvungen att
forklara eller upprepa nagot. Detta
forstarks markbart nar den sjuke méts med
tvivel, avbrott, fragor, misstanksamhet,
bagatellisering och ouppmarksamhet.
Lyssna noga, notera eventuellt och var den
sjukes sprakror.

Alla former av aktivitet, fysisk sa val som
mental, aktiv sd val som passiv, kan utldsa
en 6kning av symtomen. En 6kning av
symtomen kan antingen komma
omedelbart eller fordrojt efter timmar eller
dagar, i ett varierande monster under
sjukdomens lopp. Detta reaktionsmonster



ar sjukdomens mest karakteristiska
kannetacken. Det ar ocksa det viktigaste
rattesnoret i behandlingen. Problemet 16ses
inte genom att halla sig i aktivitet eller 6ka
aktivitetsnivan, men genom att konsekvent
undvika all aktivitet och alla stimuli som
ger symtomokning. Detta ar svart att styra
bade for att reaktionen kommer med
fordréjning och for att aktivitet kan ge ett
tillfalligt 6kat vélbefinnande.
Aktivitetsnivan 6kar spontant nar den sjuke
blir battre, och bor i sa fall kontrolleras
noga. Aktiviteter som gar emot
tyngdkraften, som att resa sig upp, lyfta
armarna, halla bestick, borsta tanderna eller
tvatta haret, ar speciellt svara vid ME. Det
kan vara jobbigare att sitta an att sta, att sta
an att g4, att ga an att l6pa o0.s.v. (statisk
aktivitet &r jobbigare an dynamisk). Den
sjuka maste ofta mobilisera krafter for att
fa helt nodvéandiga saker avklarade sasom
att ata, och skall da fa mojlighet till att bli
klar fortast mojligt och komma tillbaka till
"vilstallning". Det ar likasa mycket
krdvande att véanta eftersom det innebér en
mental mobilisering. Det kan missuppfattas
som en brist pa social kompetens. ME kan
stabiliseras och gradvis forbattras nar
aktivitetsnivan konsekvent begransas till de
den sjuke tolererar. Férbattringsprocessen
ar langsam och kraver stort talamod.
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12. Allasom har ME har ett stort arbete med
att std ut med symtomen, budgetera med
krafterna och aterhamta sig efter aktivitet
eller stimulans. Den sjuke "vilar" alltsa
mycket lite i vanlig bemarkelse. En som
har ME far darfor aldrig engageras i nagot
emot sin vilja eller tas ifran kontrollen av
bromsarna. All hjalp maste bygga pa egna
erfarenheter. Vardpersonal bor satta sig in i
den sjukes maktloshet och speciella behov.
Det &r ett klart medicinskt ansvar att
ombesorja aktiv avskarmning och
avlastning till sjukdomskanslan och
monstret med symtomdokning ar helt borta.
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Texten ar en Gversattning fran norska av detta
dokument:
http://www.med.uio.no/iasam/forepi/epidemiolo
gi/me/stensiler/12_grunnregler_ved_ME.pdf

Detta och fler dokument om ME hittas hér:
http://me-cfs.se
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