Renéesrad till ME- och fibromyalgipatienter.

Fran borjan, & 1992, t o m 2000 var Renée den ansvariga— och sammanhallande och standigt
glada och av alla patienter uppskattade — §jukskéterskan pa M E-mottagningen pa
infektionskliniken, Huddinge sjukhus. Sedan den mottagningen upphérde — framst av
ekonomiska skal — har Renée Gvergétt till helt andra forskningsuppgifter inom kliniken.

Hon hdller darfor tyvarr inte langre pa med ME-frégor.
Under ME-mottagningens tid ordnade Renée bland mycket annat med undervisningspaket for

M E-patienter. Tursamt nog har hon sparat en del av detta. — Nu har hon givit mig tillstand att
lagga ut hennes réd och tankar som tva lankar till min hemsida: www.fibromyalgi.nu.

OBSERVERA ATT RENEE INTE HAR MOJLIGHET ATT VARE SIG SVARA PA
FRAGOR ELLER DISKUTERA ME-FRAGOR PA DET JOBB HON NU HAR.

/Robert Olin (060509)



Till patienten

Problem
Kéansla av vardeldshet

Trana pa att ge dig sjalv berom for Dina dagliga prestationer

"Tank att jag lyckades ga 500 meter idag, trots att jag trodde att jag inte skulle
kunna ta mig ur séangen i morse da jag vaknade”, eller "tank att jag har last 1
kapitel i den dar boken som legat sedan jag blev sjuk - och jag tror att jag har
sammanhanget klart for mig sa, att jag kan fortsatta i morgon och inte bdrja om
fran borjan igen”, eller "vad kul att jag igar for forsta gangen sedan jag blev
sjuk, har kunnat sitta kvar och folja en hel spelfilm pa bio, och ha behallning av
den”, eller "vilken skdn kansla att jag lyckats laga bra och god middag i kvall till
hela familjen” m.m.

Fluktuerande/varierande sjukdomskansla, maktléshet
Detta blir ofta ett problem som stéller till det, bade for Dej som patient och for de
narstaende. De symtom man som patient har, ar inte lika patagliga alla dagar
eller tider pa dygnet. Man kan ena stunden kanna sig riktigt skaplig, for att nasta
minut kanna hur all energi bokstavligt talat rinner ut. Mycket frustrerande bade
for patient och narstaende och aven for medicinsk personal. Patientens
trovardighet far sig en knack for utomstaende liksom sjalvfortroendet for
patienten. Man vet ju aldrig hur man kommer att ma stunden efter nuet och kan
alltsa aldrig lova nagot. Man kan alltsa inte ens lita pa sig sjalv, vilket ar mycket
frustrerande.

An mindre kan andra forsta varfor man "hoppar av” aktiviteter o moten. "Hm..
Hon var ju sa pigg igar nar vi talades vid!?”

Man kan inte heller paverka nar trottheten och alla de andra symtomen valler
fram genom kroppen som en angvalt. Man kan minska risken for
"grundkanning” infor viktiga moten eller aktiviteter, genom att dagarna fore
minimera stressande géromal, vila mycket och inte géra nagot extra. Om man
sedan forbereder dagarna efter, genom att inte planera nagot utéver det
absolut nédvandiga, sa behover man kanske inte kanna ett misslyckande over
dessa dagar, utan klarar att genomfdra planerna.

Stresskéanslighet

Jag upplever att alla ME och FMS-patienter far dkade besvar av sina ME-
symtom da de utsatts for stress i alla former.

Vad ar da stress?

Det kan vara det man i dagligt tal kallar just stress. D.v.s. att man kanner sig
jagad av saker man ska géra men annu inte slutfort eller ens pabarjat. Det kan
ocksa vara att vara mobbad, att ha ett hot om uppsagning 6ver sig, en
separation eller hot om separation, att vara orolig for att sonen/dottern inte ar
sig lik, att ekonomin inte tycks ga ihop, att man drabbats av en
infektionssjukdom, olycka, operation eller i princip vad som helst som avviker



fran det helt vanliga livsmonstret. Det kan réra sig om bade positiv och negativ
stress.

FoOr patienten ar det ofta ett stressmoment att ha ngt viktigt eller roligt inplanerat
langt fram i tiden. Som utomstaende kan ju det tyckas konstigt. Att ha lang
framforhallning ar ju, for en frisk person, oftast mindre stressande. For patienten
ar kanske bara oron for att man inte ska orka da sa stressande, att man just
p.g.a. den stressen kanske inte orkar genomfora det dar viktiga eller roliga nar
den dagen kommer. Da ar det oftast battre med hastigt pAkomna traffar o
moten dar man slipper oroa sig for framtiden eftersom det handlar om har och
nu. Och just nu vet jag som patient , hur jag mar.

Ljud/ljuskanslighet

Manga av vara patienter ar éverkansliga for ljud och/eller ljus. De far ofta tkade
problem med trétthet, huvudvark och koncentrationsformaga framst om det ar
fler an en person som pratar i rummet, om nagon ar hogljudd (barn som leker),
radio/TV star pa samtidigt som nagon forsoker prata eller ett envetet
bakgrundsljud sasom en ventilationsflakt, eller sorlet i en biosalong, konsertsal,
pa restaurang eller liknande, vilket en frisk person kanske inte ens lagger marke
till.

Nar det galler ljuséverkanslighet ar det val vanligast att stark takbelysning med
lysror stor mest, men aven solljus kan paverka en del av patienterna negativt.

Kost

Valdigt manga av de patienter jag har traffat, har egna olika idéer om vilken
mat som paverkar dom till det battre, respektive samre. Jag har dock inte
kunnat finna nagon tydlig gemensam namnare dar manga varit 6verens. En del
tycker att s6tt gor dem piggare, s6tt gor dem daliga, minus kott, mycket két,
med eller utan mjolk och eller mjol, tata maltider, glesa maltider, kaloririka
maltider, gronsaksrika maltider, kaffe, inte kaffe, ja i princip all mat har sina
sympatisorer men aven sina antagonister. Man far helt enkelt skaffa sig en
egen uppfattning.

Nu kan det ju vara sa att man faktiskt inte tal gluten och/eller mjélsocker (laktos)
och en sadan matallergi kan ge de flesta beskrivha symtom

Vanligt forekommande symtom men som inte ingar i diagnoskriterierna for ME

Feber < 38.5 alternativt feberkansla utan temperaturhdjning
Yrsel

Synrubbningar

Lufthunger

Tidvis aterkommande hjartklappning

Tidvis aterkommande oregelbundna hjartslag
Alkoholintolerans, d.v.s. man reagerar mycket kraftigare &n fére insjuknandet pa
alkoholens effekter och bieffekter

Lagt blodtryck

Orolig mage

Ljud- och ljusintolerans

Nedstamdhet, latt att falla i grat



Lattirriterad

Vad ska man gora da?

Nedan delger jag mina och manga patienters erfarenheter av hjalp till sjalvhjalp.
Kanske nagot eller nagra tips kan hjalpa aven dej. Lyssna pa Din kropp

Det har har manga svart att hantera. Trott - "jag maste bara... sedan sa”.
Helslut - "jag ska bara ... sedan ska jag sova, sova.” Kanner Du igen tankarna?
Det dar lilla ordet bara kan satta manga kappar i hjulet for halsan, sarskilt om
man hamnat i ett ME-liknande tillstand. Detta, ihop med svarigheten att séaga
NEJ da andra ber Dig om hjalp pa arbetsplatsen eller i privatlivet. Just nu,

da du har fullt upp med att bara forsoka klara av klara av att ta hand om

Dig sjalv, finns inget utrymma 6ver att ocksa hjalpa andra.

Trana pa att forsoka tycka om dig sjalv som Du &r idag.
Om Du sa smaningom lyckas séga till Dig sjalv att "nu har jag varit duktig, det
har gjorde jag bra, jag ar OK”, sa har aven omgivningen mycket lattare att
tycka samma sak. Detta blir ju en ? —spiral som bara leder till allt stérre
valbefinnande och lust for alla parter,_trots dina begréansningar pa manga plan.

En liknelse jag har anvant mig av manga ganger

Tank Dig in i situationen att Du i friskt tillstand forsoker lyfta en
skivstang pa 50 kg. Kanske skulle Du kunna det, men med stor
anstrangning. Jatteduktigt! Vilken prestation! Om en
elitidrottsman i tyngdlyftning lyfter samma vikt, &r det antagligen
ingen prestation alls utan ren rutin for honom. Anda har ni
faktiskt gjort precis samma sak. Med detta vill jag saga, att det
Du lyckas astadkomma med den kraft och energi, som du for
narvarande besitter, ar bra gjort av dej just nu.

Undvik att delta i stora sallskap

Att traffa manga vanner samtidigt kan vara oerhdrt pafrestande for en dej som
patient. Man orkar helt enkelt inte ta in s& manga intryck samtidigt. Det blir ju
oftast sa att flera pratar samtidigt eller man spelar musik samtidigt som man
pratar. Detta standiga bakgrundsorl kan ofta vara extremt trottande for dej, som
ofta ar bade ar ljud- och ljuskanslig samt har koncentrationsproblem.



Ljud/ljuskanslighet, koncentrationsproblem

Beratta for dina ndrmaste vanner om ditt problem. Det innebar ju att restaurang-
och pubbesok, liksom stora fester inte ar nagot att sta efter for de;.

Har man barn hemma far du beratta att den hoga ljudnivan far dej att ma daligt.
Kanske kan man ljudisolera ditt eller barnens rum. Nar det géaller radio/TV
kanske den, som vill lyssna eller ha hégre volym kan ha lurar, sa att den som
inte vill/orkar hora, slipper, men att bada anda kan vara i gemensamt rum.

Oronproppar
Prova 6ronproppar! Det kan vara avgorande for, om du orkar ga bort pa en
middag eller se en film eller teaterfoérestallning med behallning. Det silar bort
bakgrundsorlet utan att du forlorar det vasentliga

Det finns aven "musikaliska” 6ronproppar, som jag brukar kalla det. Dom silar
ljud pa alla frekvenser till skillnad fran vanliga 6ronproppar, som kapar de allra
hogsta och de allra lagsta frekvenserna. Ska man lyssna pa en konsert blir
behallningen troligen betydligt stérre med de musikaliska propparna (som jag
har hort att man kan fa tag pa i musikaffarer) eller aterigen kanske vara
avgorande fér, om man orkar ga dit 6ver huvud taget.

Lysror i taket kan ofta ersattas med annat ljus. Det géller bara att tdnka pa det
som narstadende och informera om det som patient. Allt &r absolut inte sjalvklart
for alla.

Minnesproblem

Detta kan bli ett ganska stort socialt handikapp. Det finns dom , som inte minns
var dom bor, hur man ska hitta vdgen med bilen till ett egentligen mycket
valkant mal, glommer lasa dorren, stanga av spisen, skicka med matsack da
barnen ska pa utflykt, viktiga och mindre viktiga méten, narstaendes
bemarkelsedagar, betala rakningar m.m. Dels blir man radd for sin brist pa
minne, och dels férargar det manga eller gér dem ledsna. Mitt absoluta rad ar:
skriv ned vad, var och nar du ska gora nagot i en skapligt stor almanacka, som
du standigt har med dig och goér en fast rutin att titta i den dagligen eller flera
ggr om dagen om du behover det. Lappar pa kylskapsdorren, en typ av
elektronisk dagbok eller en vaggalmanacka kan ocksa vara ett hjalpmedel -
men har du ingen mycket regelbunden rutin for att lasa vad du skrivit, var det &n
ar, sa fyller den naturligtvis ingen funktion. Att ha narstdendes telefonnummer
och den egna adressen nedskriven, och forvarad pa ett latt tillgangligt stalle i
almanackan eller handvaskan t.ex., ar en extra trygghet for dem, som haft svart
att hitta hem nagon gang.

Undvik att se tillbaka.

Att se tillbaka och jamféra med hur det var forr, da Du var frisk, &ar oklokt. Da blir
dagens faktiska prestation (t.ex. en km promenad) inte vard nagot alls (Da Du
var frisk, sprang Du kanske latt 20 km 3 ggr/veckan utan att kédnna denna totala
utmattning som Du idag upplever efter en-kilometers-promenaden). Genom att
vardera prestationerna idag med dem da du var frisk, blir Du kanske fullstandigt



vardelds i dina 6gon, trots den faktiskt stora prestationen med dagens resurser
matt. Det okar naturligtvis inte chanserna att ma battre.

En av de patienter jag traffat manga ganger, skrev i ett dokument om sin
upplevelse av tillstandet: "Om du forsoker styra din framtid genom att titta i
backspegeln, hamnar Du latt i diket”

En liten dagbok

Man tycker ofta som patient att inget positivt hander, som tyder pa att man ar pa
battringsvagen. Det beror manga ganger pa att forbattringen hander 6ver sa lang
tid, att man hinner glémma hur det var innan. Genom att skriva en mycket
kortfattad dagbok om vad man gjort under dagen, hur langt eller pa hur lang tid
promenaden varit, hur mycket kraft man hade kvar da och nasta dag. Vad man
tyckte gick "bra”, vad som var extra tungt att genomfdra, nagot uppmuntrande
nagon sagt m.m. D& far man dels séatta pa prant att man faktiskt har presterat
saker under dagen, dels kunna titta tillbaka i anteckningarna och se, att
framstegen verkligen finns. Jamfoért med, hur det var som varst da, och inte med
nar man var frisk. En annan bra sak med lite dagbokskrivande &r, att dar minnet
sviker om du sjalv, lakaren eller nagon narstaende fragar dej om nagot, kan
dagboken eventuellt ge besked.

Den kan vara bra till mycket som du ser.

Forsok att tdnka positivt - att hitta lusten

Att fanga tillbaka lusten ar en mycket bra start, ja nastan en
forutsattning for att ma battre pa sikt. Om man ar "deppig”
och saknar lust, blir allt man upplever fysiskt och psykiskt sa
mycket varre, &n i samma situation om lusten finns dar.

Ett exempel, som kanske manga har upplevt ar, da barnet i
familjen slar ut sitt mjolkglas for andra gdngen samma maltid.
Med lustkanslan i behall kanske tanken och budskapet blir: "nej, men lilla gubben
hur gér det for dej idag, gar allt pa tok for dej idag? Jag ska hjalpa Dej.” Utan lust
kanske samma handelse féder tankar och ord som “férbaskade unge, ska du
aldrig lara dej att sitta vid bordet och ata utan att spilla och slabba. Att man alltid
ska behdva tappa humoret sa fort man sitter vid samma matbord som Du.” Och da
har det varit precis samma bakomliggande handelse. Den sistndmnda reaktionen
smittar obonhorligt av sig pa alla vid bordet, med ilska, sorg, radsla och oséakerhet
som foljd. Alla blir mindre toleranta mot varandra och Du far daligt samvete och
blir arg pa dig sjalv for att Du skallde pa Lillen. Han ar ju faktiskt bara dryga aret
an. ?—spiralen ar igang.

Uppmuntra det friska

Jag anser ocksd, att man som manniska med kronisk sjukdom ska forsoka
uppmuntra den friska delen av sig sjalv, sarskilt da man ar tillsammans med
andra, som ar viktiga for en. Det &r otroligt viktigt att inte slita ut dessa. Oftast har
man inte heller s& manga vanner kvar efter en tid. Dom kanske missuppfattar din
trotthet och tolkar det, som om du gdmmer dig bakom denna trotthetsdiagnos, for
att slippa umgas med dem. Eller sa vet dom inte, hur dom ska vara och vad dom
ska gora for att hjalpa dej eller vara dej till lags och inte sara dej. Eller sa var det



inga riktiga vanner. Dom tyckte Du var en kul och bra kompis, men bara sa lange
Du stallde upp for dem och hangde med ut pa alla traffar och tillstallningar.

Det ar svart att forsta for omgivningen, att den till utseendet gamla vanliga
"Bettan” nu &r en helt annan innanfor skalet, samtidigt som hon ju fortfarande
faktiskt ar gamla vanliga "Bettan”. Kanske har hon fatt en del nya varderingar, om
vad som ar vasentligt i livet, men anda... Dubbla budskap for betraktaren? Och
denna sa speciella totala utmattningen, som ar sa typisk for ME-patienten, kan
nog ingen annan, an den som sjalv drabbats, riktigt forsta. Darfor far man ganska
ofta de mycket irriterande kommentarerna frdn omgivningen, som nog ocksa Du
har mott: "Trott? Alla &r vi val varit trotta da och da. Ryck upp Dig sa ska du se, att
allt blir bra igen! Ut och jogga lite eller borja trana! Vet du, jag var sa dar otroligt
trott forra hosten, ja jag orkade absolut ingenting, sa jag var sakert trottare &n Du
ar nu, och da gjorde jag .... Och blev genast bra. Prova det ska Du se!” Och sa en
dunk i ryggen.

Forsok hitta en vinst da och da...

...trots eller tack vare att du drabbats av detta sjukdomstillstand.

Kanske har Du blivit langtidssjukskriven. Kanske har Du i ditt friska liv joggat pa en
skogsstig var och var annan dag under den ljusa arstiden, och njutit otroligt (men
egentligen inte hunnit ta dig en narmare titt pa naturen, som du sprungit forbi) Har
kan Du kanske gora en vinst: Ta med dig lite fika i en ryggsack och satt dig pa en
sten bara sa langt in i skogen som du tror att Du orkar. (Kanske bara 100 meter in
fran en busshallplats eller parkering) Lyssna pa tystnaden och alla ljud i skogen,
lar dig olika fagelarter, deras sang, vad myrorna och andra smakryp pysslar med
alldeles under dina fotter, vilka vaxter som finns, vad de heter, teckna , mala,
fotografera. Att kunna utveckla en fardighet eller hobby , som man tidigare helt
enkelt inte hunnit med, kan ocksa vara en vinst.

Allt detta har du ju gatt miste om da du bara sprang forbi i ditt "gamla” liv. Kanske
ar just det, att Du forr hela tiden sprang forbi eller fére och drog i livet som
helhet i stallet for att stanna upp och kénna, uppleva och leva har och nu,
som delvis ar orsaken till att Du idag inte mar sa bra? Kanske var det inte det
basta sattet att fa livskvalitet.? Aven om man hade kraften och méjligheten till
100% ???

Prioritera

.. och framfor allt prioritera bort en massa "masten” samt saker som stressar dig.
Kor du bil, kan du ju till exempel alltid se till att du har s god tid pa dej, att du alltid
kan kora (och ocksa gor det) i den langsammare filen ,(hogerfilen har i Sverige)
nar mojlighet finns. Forsok att i alla lagen ha mer &n gott om tid pa Dej da Du ska
gora nagot.

Hur ska man hinna det, nar allt gar sa langsamt och ar sa kravande? Ja, har
kommer, som jag tror, en av de svaraste uppgifterna i sjalvhjalpen. Det ar ATT
VALJA BORT DET MESTA och bara ha kvar det absolut nédvandigaste — och sa



ta bort lite till. D& kanske Du kan k&nna att Du har tid for det som ar kvar, utan att
stressa.

Kanns det svart att valja bort nagot, sa kanske det kan hjalpa med att tanka "vad
ar det varsta som kan handa om jag inte gor...”? Oftast blir det inte s& hemska
konsekvenser, om man verkligen tanker efter. Vidare kan man fundera 6ver, om
det verkligen ar bara just Du, som maste/kan gora detta. Fordela arbetsbordan
inom familjen. Alla blir tvungna att dra sitt stra till stacken efter sin formaga.
Sannolikt utfor de andra inte "Dina” gamla sysslor pa Ditt vis. Vad ar det
egentligen som sager att just ditt vis ar det basta. Du blir alltsa tvungen att
tacksamt acceptera och utan att kritisera att nagon annan gjort "Dina” sysslor pa
sitt vis. Detta ar ytterligare en svar uppgift for manga att ta tag i. Var frikostig med
berom istallet.

Du protesterar kanske och tanker att maken han arbetar ju heltid och kanske mer
och sliter for att fa er sargade ekonomi att ga ihop, och barnen dom har ju sina
laxor eller &r bara 4-5 ar, inte ska val dom behéva... Men du kanske ocksa
arbetade heltid innan du blev sjuk och hade kanske anda ansvar for det mesta i
hemmet. Barn kan mycket mer an man tror. Man kan slanga en blick pa olika TV-
program, sa ser man, att barn i manga, manga lander bidrar med sin arbetskraft i
hemmet rutinmassigt mycket mer, an vad som ar vanligt i vart land. OBS! Jag
menar naturligtvis inte att uppmuntra barnarbete OBS! Men det ligger ju faktiskt i
hela familjens intresse att du mar sa bra som majligt, for att orka vara nast intill
den gamla vanliga mamman och livskamraten emellanat. D& maste alla hjalpas at
och alla far darmed ocksa del av "vinsten”.

Kanske finns det inte nagra fler i hushallet. Da galler det dér, att forma sig att be
om hjalp och informera slékt och vanner om vilken hjalp du faktiskt skulle ha stort
behov av. Har man en liten slant 6ver (och den behdver faktiskt inte vara stor)
kanske man kan unna sig att f4 tunga varor hemkorda nagon gang emellanat eller
betala for att fa fonstren putsade en eller ett par ganger per ar. Utmarkta saker att
onska sig i present.

Viktigaste eget bidrag till eventuellt eget tillfrisknande

Tron pa och viljan att bli frisk spelar sannolikt stor roll for vagen mot tillfrisknande.
Men innan det, erkannandet av sjukdomstillstidndet och de begransade krafterna.

Nagra tankar om vad som hjalpt patienter, som gatt pa var
oppenvardsmottagning, men som varit "utskrivna” sedan minst ett ar tillbaka da
dom skrev detta.



-Att ha gjort upp med skulden Over att vara sjuk och istéllet fokusera pa
kroppens halsobringande processer

-Att jag ar och alltid har varit en positiv ménniska, &ven om sjukdomen naggat i
kanten

-Insikt om hur fel jag levde da sjukdomen borjade. Jag har valt att acceptera ME
men inte bli ett offer for den.

-Viljan och tron pa att bli frisk. Att jag erkéant sjukdomen och lart mig lyssna pa
kroppens signaler.

-Insikten att jag staller for stora krav pa mig sjalv. Att inse att kroppen aven
behover vila och avslappning. Att fran att rent teoretiskt forsta detta till att
faktiskt praktisera det.

-Viljan, tdlamodet, envisheten. Att aldrig ge upp hoppet och tron pa en battre
framtid.
Vitamin o mineralterapi.

-insikten att mina kroppskrafter ar begransade. Undviker stress, vilar ofta men
gar garna pa promenader sa fort jag har mina battre stunder.

-Da min sjukdom liknar en berg och dalbana, &r jag tacksam fér min optimism
och kdmparanda..

Samla Dina journalhandlingar

D& man soker lakare for en viss akomma, vill den lakaren garna ha din medicinska
historik, d.v.s. tidigare sjukdomar och symtom samt tidigare eventuella
laboratorievarden. Det underlattar bedémningen av det du séker for, hos den nya
lakaren + att man inte beh6ver ta om blodprover i onédan o.s.v. bade for din skull
och ur kostnadssynpunkt.

Eftersom denna typ av sjukdom oftast pagar en langre tid, och ett vanligt symtom
hos denna patientgrupp, ar minnessvarigheter kan det vara bra att be om kopior
pa det som skrivits och gjorts pa dej sjalv. Inte for att "frossa” i sin sjukdom, utan
for att ha dem tillgangliga vid behov.

Samla dessa pa ett och samma stélle, t.ex. i en parm. Lampligt &r kanske da att
be om dessa i samband med sista planerade besok hos en och samma
lakare/mottagning. Om man i stéllet ringer for att i efterhand bestélla sin journal,
enligt "nya” doktorns 6nskemal, kravs oftast att man maste bestalla telefontid eller
ev. besokstid hos "gamla” lakaren. Detta for att lakaren ska kunna ha mdjlighet att
l&sa igenom Din journal och kunna forklara eventuella, for en lekman, otydliga eller
svarbegripliga journalanteckningar, innan du far ta del av dem, sa att inga
missforstand uppstar.



Risken finns ocksa att, om man i efterhand 6nskar sina journalhandlingar,
journalen inte ar tillganglig (pa vift) eller t.o.m. att den alls inte gar att hitta vid det
tillfallet. Aven om det sistnamnda inte ar acceptabelt, forekommer det trots allt da
och da

g

Sjukhistoria f

Det kan ju med tiden bli en redig lunta dokument som stressade doktorer inte
orkar eller hinner lasa igenom. Darfér ar min erfarenhet att en mycket kortfattad,
punktformad livs- och sjukdomshistoria som man med tiden kan fylla pd, ar ett
mycket bra hjalpmedel d& man besoker en "ny” lakare.

Exempel: trygg barndom, nr 2 av 3 syskon, normal sjukfranvaro under skoltiden,
aldrig sjukhusvardad o.s.v.

e Vid 12 ars alder 1985 skilides mina foraldrar, en del turbulens i fam. aren kring
detta

e 1990 gravid. Missfall veckal2. kuratorssamtal nagra ggr i samband med det.

e 1995 gifte mig och ar sa fortfarande

e gemensamma barn 1996+ 1998 friska, utom viss allergi hos den yngsta
e 1997 lunginflammation - ME?

e 1997 sokt (Dr ......... ), distriktslakare

e 1998 sokt (Dr .......... ), invartesspecialist. Skoldkdrtelhormonbrist

e 1998 sokt (Dr............) neurolog.

e 2001 sokt (v..cvunnn... )..psykolog

...och sa vidare. Alltsd mycket kortfattat. Sedan kan man ju muntligt komplettera
och breda ut sig var efter lakaren staller fragor

Mot omgivningen

Var tydlig med att beskriva Dina besvar

Detta ar en svarforstaelig sjukdom. Ge garna exempel pa vardagliga handelser,
som nu har blivit problem for dej. Sakert kommer manga fortfarande inte att forsta
hur det verkligen &r. Kanske att dom bara kan acceptera, att det du sager ar
problem for dej, racker. Det brukar sallan l6na sej att om och om igen férsoka fa
dom att verkligen forsta dina besvar. Det kan snarare goéra, att vannerna borjar
undvika dej, for slippa héra om din sjukdom och de problem som uppstar till foljd
av den. Tydligt och en gang for alla ar alltsa mitt rad.

Kanske ett "brev”,



dar du i lugn och ro forsoker forklara ditt sjukdomstillstand, vad som gor dig samre,
battre, vad du ar hjalpt av, vad du riskerar att stjalpas av, vad konsekvenserna
darfor blir i ditt umgénge med slakt o vanner m.m. Om man skriver, kan man ju fila
pa formuleringar tills man far "sagt” precis det man menar. Om man informerar
muntligt blir det otydligare och manga fler ord och omskrivningar som kanske gor
att ahoraren till slut inte langre lyssnar. Det kostar dessutom en massa onodig
energi av din redan snalt tilltagna pott, att om och om igen beratta samma sak for
olika manniskor. Skriver du, kan du i slutet av dokumentet be att dom sparar detta

papper for att lasa det om igen nasta gang dom inte forstar sig pa de;.

Ova dej i att saga NEJ

ME/FMS-patienten ar, enligt min erfarenhet, ofta av naturen en person, som
brukat stélla upp for andra och har gillat det (det kanns alltid skont att vara behdvd
och duktig), men oftast haft svart att vara den svaga och be andra om hjalp.
Likasa brukar den typiska patienten ha svart att saga NEJ, vilket jag aterkommer
till flera ggr i min information. Detta ar ndgot som tar emot att &ndra pa. Det &r ju
Din image. Det, som Du troligen forutsatter, gor Dej till den omtyckta, uppskattade
person Du ar.

Beratta om Dina hjalpbehov

Jag aterkommer flera ganger till detta att be om och ta emot hjalp. Beratta att Du
behd6ver hjalp och vad Du skulle uppskatta mycket att fa hjalp med. Eftersom det
kan vara mycket ovanligt for Dej att bara be om och ta emot hjalp, hur ska
omgivningen da veta att Du nu ar mottaglig for detta (eftersom Du alltid forr varit
den som klarat sig sjalv, men garna hjalpt andra) Att Din omgivning, utan
information fran Dej, inte forstar VAD Du behover hjalp med far Du ocksa
acceptera. Dom har ju troligen sjalva aldrig varit i Dina klader, och ME/FMS ar
verkligen inte latt att forsta sig pa.

Tank vilket framsteg da Du kan sé&ga till Dig sjalv: "Idag har jag forsta gangen
Overvunnit mitt problem att be om hjéalp.” Jag bad faktiskt min granne om hjalp att
képa 2 lite mjolk till mig da hon anda skulle &ka och handla”. Trots att Du fatt
erbjudandet flera ganger tidigare, har Du alltid tidigare tackat nej. Kanske for att
visa, att Du minsann kan klara dig sjalv. Annars blir ju "starka jag” den "lilla svaga
jag” och det gillar ju den klassiska patienten ofta inte. Eller.. "jag berattade for min
bror / basta kompis att jag verkligen skulle uppskatta, om han/hon vid tillfalle
kunde putsa mitt rumsfonster, dar varsolen forsoker tranga in under dagarna. Jag
blir sa stressad av att varje dag se detta fonster och inte orka / kunna gora rent det
sjalv (kAnns som en omgjlig uppgift just nu)”



Sok kunskap om sjukdomen

Det finns massor att lasa pa natet om ME,
Fibromyalgi och narliggande tillstand sdsom
utbrandhet. Det ar dock mycket viktigt att férsoka vara vad man kallar kallkritisk.
Vem som helst kan publicera vad som helst pa natet och, med en aning
kunskap om hur man skriver en vetenskaplig artikel, formulera sig, som om det
vore vetenskap. Det ar darfor inte alltid latt for en lekman att bedéma artikelns
vetenskapliga kvalitet, men ar det nagot som later intressant i Dina 6ron, visa
Din lakare artikeln och fraga, vad han/hon tror om innehallet. Da utbildar Du ju
samtidigt din lakare, som omgijligt kan vara 100 % uppdaterad pa alla
sjukdomar som finns, sarskilt inte pa de mindre vanliga.

Ett stort stod &r aven, att traffa ndgon/nagra med liknande sjukdoms-
erfarenheter

Vi har har pa var mottagningen hela tiden startat grupper i var "patient-
skola,” for att patienten ska fa chansen att komma in i ett natverk, lara sig om
sjukdomen, aven fa majlighet att ta del av andras erfarenheter och satt att l6sa
eller minska vissa problem. Manniskorna dessa grupper, ar nog de enda som
riktigt, riktigt forstar problemen man brottas med vid detta tillstand.

Lite nedskrivna idéer fran en av vara patienters satt att
hjalpa sig sjalv.

En tillvaro med ME/FMS innebar ofta tillkortakommanden, misslyckanden och
glomska. Saker och moten far stalla s in med kort varsel. Vanner far svart att
forsta, att nagot som inte syns, sa totalt kan kullkasta ens tillvaro. Sjalv har jag
stundtals upplevt den som kaotisk.
En parm med flikar for lakarbesok, sjukgymnastik, forsakringskassa, facket,
amnesartiklar inkl. kopior till vanner och hjélpare, studielan och andra
ekonomiska ting som strular till sig i och med sdmre ekonomi. Genom den
struktur som parmen
- bendamnd STRUL - givit mig, har jag lattare kunnat ta tag i ett problem i
sander. Men det tog mig 1%2ar innan den kom till...
En "Filofax” med almanacka, anteckningsblad, telefonférteckning,
Stockholmskarta(patienten bodde i Stockholm), tunnelbanedéversikt, lapp med
namn och telefonnummer pa allt som har med sjukdomstillstandet att géra. En
sida for varje "hjalpinstans” med idéer och beslut finns ocksa dar. En
olvertraffad hjalp nar minnet standigt sviker. Pennan finns standigt till hands
nar ett minne plétsligt dyker upp. Nagot som borde goras. Med kartornas hjalp
hittar jag ratt. Dessutom har jag alltid ett litet block och en penna i jackfickan.
Filofaxen &r tung att bara pa



Skriva dagbok om vad jag gor och hur jag mar och ibland vilka tankar jag har.
Bade positiva och negativa

Rorelse- ock kroppskdnnedom, motverka stelhet

Tai Chi (en termin genom studieforbund gjorde underverk).
Varmvattenbassang, ofta. Badhus eller under sjukgymnasts ledning.

Varmt bar fére sangdags. Skumbad. Eteriska oljor. Tanda stearinljus. Lugn
rogivande musik.

Instrumentspel. Jag tranar fingerrorligheten genom piano och gitarrspel .Aven
att anvanda skrivmaskinens eller datorns tangentbord kanns bra.

En daglig motionsstracka (jag brukar ga eller cykla en kortare stracka och om
mojligt ta bussen hem. Nasta dag borjar jag med buss och gar eller cyklar
hem)

Sjukgymnastik med traning, stretching och avslappning allt efter hur man mar.

Jag forsoker éva min daliga koncentrationsformaga, mitt narminne och tidvis
bristande logik genom olika typer av spel. Darigenom 6vas aven rakning, som
ocksa fatt sig en torn.

t.ex.
e o Dataspel
e e Yatzy
e o Trivial Persuite

e o Memory

Samt vanlig huvudrakning.

Intresset for litteratur och tidningar dalade,
.till min fortvivlan. Lasning och ordférstaelse hade blivit ett problem.

e o Ungdomsbhocker och deckare samt bocker pa latt svenska
e o Kvdllstidningar och notistidningar (typ Metro)
e o [asaom favoritbdcker (annan patients tips)

Tystnad, stillhet och ro. En sak i taget!

Numera hors alltmer sallan musik och andra ljud hemma. Stereon som alltid
varit pa, ar numer oftast avslagen. Samma sak med TV:n. Dessa saker ger
den trétta hjarnan for mycket intryck. Bio kan fungera om éronproppar.
Samma sak géaller hogljudda fester eller konserter. Specialéronproppar som
ger en mycket bra ljudatergivning, t.ex. ER-20, finns i musikaffarer att kopa for
ett par hundralappar.

Telefonen nyttjas ganska flitigt, men plustjansten "nagon ringer” under
pagaende samtal, ar bortkopplad. Sa lite stress som mgjligt. Ofta star
telefonsvararen pd, fast jag ar hemma, sa jag kan valja att svara eller inte ,
beroende pa orken for stunden. Vannerna vet om detta!

Lugna stunder, som att bara sitta pa en sten vid vattnet eller i skogen nagon
timme, att aka till landet en helg eller en vecka helt sjalv betyder mycket for att
komma tillbaka fran en dalig period. Jag marker aven att det ar betydligt lattare
att umgas med en person i taget



Detta var nagra ett-steg-i-taget-tankar fran en patient varen 1996

Din huslakare

Viktigast ar att han/hon tror pa dej/inte ifragasatter din beskrivning av dina
problem. Om lakaren fran borjan saknar kunskap om ME/FMS finns alltid
mojlighet att lara sig, bara intresse finns.

Forsok forsta att det inte ar sa latt for lakaren att inse hur daligt du faktiskt mar och
vilka praktiska och mentala problem det for med sig. Det doktorn oftast méter, ar
en frasch, valvardad manniska mitt i livet, med alla tankbara prover helt normala.
En manniska, som inte heller tar upp alla symtom i sin presentation av sin sjukdom
("man kan ju bli betraktad som en riktig gnallspik om man drar upp allting, som inte
kanns bra”) men som séager att han/hon mar sa daligt. Doktorn far syn och
hdrselinformation som helt tycks strida mot varandra.

Samtidigt ar ju doktorn skyldig att ta patientens beréattelse pa stort allvar - men det
ar alltsa inta alltid en helt latt uppgift. Lakare ar ju heller inte specialist pa allt. Ar
man invartesmedicinare, vill man kanske att patienten &ven ska undersokas av en
neurolog eller psykolog och vise versa... sa att man inte missar en diagnos p.g.a.
okunskap. Jag tycker du ska vara glad, om din lakare vill fraga andra experter ftill
rads med hjalp av remisser hit och dit, a&ven om det ar tungt att dra sin sjukhistoria
om och om igen, och riskera att ater bli misstrodd i den nya kontakten.

Sjukskrivning

Starta om mojligt under den % sjukskrivning Du sjalv tror att Du behdver i
samrad med din lakare. Min erfarenhet ar att vara patienter missbedémer ofta sin
mojliga kapacitet. Med 25 % sjukskrivning har man oftast kvar samma
arbetsuppgifter som tidigare men férvantas utféra dem pa 25 % kortare tid och
med mindre betalt. Alltsa troligen inte en lyckad niva for Dej. Jag upplever att 100
% sjukskrivningen langre period som start,(inte bara en- tva veckor), vanligen ger
basta forutsattningarna for forsta stegen mot tillfrisknande. Att liksom landa pa en
bottenplatta, hamta andan, och darifran boérja ateruppbyggnaden, sakta och
forsiktigt, troligen med flera bakslag. Det tar tid att hitta den niva, som just du
fungerar att leva pa .

En sjukskrivningsperiod, ater igen, pa ett par veckor, ar oftast till mycket liten
eller ingen hjalp enligt min erfarenhet. Den behdver vanligen stracka sig dver en
betydligt langre period, (3-6 manader kanske, ibland annu langre) oberoende av



graden sjukskrivning. ME och FMS &r kroniska tillstand, som man inte aterhamtar
sig fran pa nagra veckor. Har handlar det om bade din lakares och din egen insikt

Arbetsplatsen

Forsok fa flexibel arbetstid bAde som heltidsarbetare och deltidsarbetare.

De flesta av vara patienter berattar, att det &r mycket svart att komma igang pa
morgonen. Detta fenomen galler ofta &ven dem som tidigare, som friska, var
morgonpigga.

Om du deltidsarbetar, sa forsok fa arbeta pa dom tider, som vanligen brukar vara
en battre stund pa dagen for just dej. Om du dessutom kan fa flexa ganska grovt,
okar chansen att du ska klara de arbetsuppgifter ni kommit Gverens om pa den
arbetstid du har till férfogande.

Ett annat problem ar att symtomen fluktuerar. Ena
stunden/timmen/dagen/veckan kan man kanna sig riktigt skaplig, ja faktiskt nastan
bra, och sa, utan forvarning, ar man plotsligt nere pa botten av sin férmaga igen.
Da man fatt bottennapp, kénns det vanligen helt omoijligt att bara téanka tanken, att
ta sig till arbetet. A andra sidan, toppstunderna gor att man svavar p&a moln och
inget kanns omojligt. Dessutom har man ju s& mycket att ta igen fran de daliga
dagarna, vilket man har forsoker kompensera. D& kan man jobba heldag utan
vidare kanske. Men STOPP! Detta ar olyckligt. Njut de stunder du mar battre, av
att allt gar sa mycket lattare och gor ev. nagot litet extra. Chansen att denna ma-
bra-stund ska stracka ut tiden, 6kar da betydligt. Gor du dock allt du tror att du
orkar denna "friska” stund halkar du med all sékerhet tillbaka till "GA” igen, fortare
an kvickt.

Det ar ofta storre chans att lyckas med deltidsarbetet som planerat, om man kan
forsOka vara ledig minst en dag mitt i veckan. Onsdag forslagsvis, och arbeta lite
langre de dagar man arbetar. Det handlar naturligtvis ocksa om hur langa
arbetsresor Du har, samt om det &r praktiskt genomférbart pa din arbetsplats.

Finns det mojlighet for dej (och alla andra med, for den delen), att kunna ta en
paus pa 10-15 min, for total avslappning och vila fran intryck, ndgon gang under
arbetsdagen? D& har du tur. UTNYTTJA den chansen! Effektivt utnyttjad, kanske
det paverkar dej s& positivt att Du kan forkorta sjukskrivningen med nagon/nagra
timmar dagligen.

Avspanning

Om du inte vet ett bra satt att kunna slappna av bade kropp och sjal sa
har du nu, under sjukskrivningsperiod, ett utmarkt tillfalle att lara dig det. Manga
sjukgymnaster har sadana kunskaper och kan lara ut, bade enskilt och i grupp.
Det finns aven band med avslappnings- och insomnings6vningar att képa pa
Apoteket. t.ex. FOr att nd ett tillstdnd av djup avslappning, kravs dock daglig
ovning fran borjan, tills tekniken satt sig mentalt, sa att saga.

Avspanningsovningar har troligen alla nytta av, bade privat och pa

arbetsplatsen. Har kanske du kan vara med och inféra en utmarkt



arbetsmiljoforbattring for delar av, eller &nnu battre, for hela din arbetsplats. Inget
ont som inte for nagot gott med sig heter det ju.

?-spiral for att man dragit igang nagot bra, om sa bara en enda person blir hjalpt
av det!

Eget rum/alternativt "tyst” arbetsplats

Det ar valkant att ME/FMS - patienter ofta ar dverkansliga for ljud- ock
ljusintryck. Utsatts man dagligen for dessa, for andra kanske onoterade héga
ljudnivaer eller lysrérsarmaturer, blir kroppen stressad vilket kan leda till att man
far 6kade symtom, vilket i sin tur leder till att man kanske maste stanna hemma
flera dagar fran arbetet och kanske misslyckas med att forsoket att aterga till
arbetet. Sorg 6ver misslyckandet - forstarkt dalig sjalvkansla och ?-spiralen blir
ater latt ett faktum.

Ingen mertid

Ofta laggs personalméten/foraldramaéten o liknande ovanpa ordinarie
arbete. F6r den som arbetar deltid hamnar dessa ocksa ofta utanfér egna
arbetstiden. Men ar Du sjukskriven viss tid, innebar det, att du inte ska vara pa
arbetet mer an timmarna som angivits. Att delta i P-moéten och liknande ar dock
vardefullt bade for gemenskapen och for informationen. Deltag darfoér garna pa
dessa men dra konsekvent bort den tiden fran Din f.n. ordinarie arbetstid. P-
moten AR arbete.

Lamna aterbud

| borjan av sjukdomen hittar man kanske pa t.ex. migréan eller mensvéark (om man
ar tjej) eller magsjuka som ursakter, da man p.g.a. utmattning ar tvungen att stalla
in en inbokad traff. Man tror ju alltid, dd man bokar den, att man ska orka da.

Sedan hittar man kanske pa ursakter som att man &r upptagen fér annat, da
nagon vill att man ska ga med ut eller umgas hemma. Det kanns for manga
ganska "skammigt” att séaga, att man inte vill/lkan hanga med, for att man &r sa
trott, gang efter gang. Vad ska folk tro? Att man &r lat, inbillningssjuk eller att man
inte gillar sallskapet utan att vaga saga det rent ut?

S& smaningom kommer man kanske till det stadiet dd man inte langre kan hitta pa
nagot annat "vanligt” att skylla pa. Under denna tid har man hunnit bli ratt sa
isolerad och kanner sig nog ofta ensam, missforstadd och oduglig. Jag vet inte,
nar ratt tillfalle for information till omgivningen ar, och var gransen gar, for till vem
man vill ge denna. Det far bli hogst personligt, bade nar och till vem. Dock ar jag
saker pa, att nagra av de narmaste har ratt att bli upplysta och informerade.
Annars tror jag, att dom snart tappar motivationen/lusten/orken att stétta den
sjukdomsdrabbade. Jag upplever alltsa att somliga &r man skyldig att ge
information, medan andra mar man béttre av "latsas som det regnar” infor. Det tar
ju pa krafterna att informera en himla massa ganger ocksa, och det ar ju krafterna
man, som patient, maste forsoka spara pa.




Informera tydligt

Jag tror, att bade Du som patient och de narstaende, bade arbetskamrater och
privat, som mer eller mindre dagligen berdrs av Dina prestationsinskrankningar
behd6ver fa veta en del om dina problem. Det kan forhindra manga konflikter och
onddig oro.

En skriven information

Manga av de patienter, som jag traffat, har tagit sig for, att skriva ett litet brev om
det dom velat informera om. Férdelen med ett brev ar att man kan formulera och
formulera om, hur manga ganger som helst, tills man blir néjd och tycker att
"precis sa har menar jag”. Har du tillgang till en ordbehandlare hemma, kan du ju
skriva pa den. Om inte, sa finns datorer att skriva pa och surfa pa, pa nastan alla
bibliotek. Ta med en egen diskett och lagg 6ver det skrivna pa sa kan du latt lagga
till eller &ndra vid behov .Kan du inte, hjalper biblioteks-personalen sakert till, om
du fragar. En annan fordel &r, att da man lamnar over brevet kan man samtidigt
be, att dom sparar det till tillfallen da dom inte forstar Ditt svar eller handlande. Pa
sa satt behover Du ju inte ta ur din redan sa tomda energipase, for att om igen
forsoka forklara och forsvara dej. Bara att saga: "Kommer du ihag papperet jag
gav dej?" Las detigen”.

Information till barn?

Kronisk trétthetssyndrom eller Fibromyalgi ar inget tillstdnd man dor for tidigt i.

Barn marker ofta och kanner pa sig mer an man tror. Och oroas 6ver hur det ska
bli med mamma eller pappa. Det ar vanligt att barn fran 4-5 ars alder och upp i
lagstadiet, har manga funderingar och oro kring doden. Att mamma eller pappa
ligger mycket, sover mycket, grater eller ar omotiverat ilsken, eller inte som andra
foraldrar deltar i barnets fritidsaktiviteter, kan latt av dessa barn tolkas, som att
foraldern nog ska do, med andra ord, dverge barnet.

Denna oro kanske det mindre barnet inte kan uttrycka sjalv i ord utan kanske mer
fysiologiskt, sdsom ont i magen, ont i huvudet, vill inte ga ut och leka, vill stanna
hemma fran skolan (t6rs inte lamna mamma t.ex.) for att undermedvetet bevaka
foraldern for att "om jag ar hemma kan ju mamma inte 6éverge mig, dvs. d6”

Tydlig enkel information...

...direkt eller indirekt till barnet om att.. du har en sjukdom som gor att du ligger
mer, sover mer, éverreagerar med ilska, inte orkar ha for stor ljudniva hemma
vilket innebar att barnets kompisar inte kan leka och stoja hemma hos er lika
mycket och ofta som hos andra kamrater eller hur nu dina symtom drabbar barnet,
MEN ATT DETTA INTE PA NAGOT SETT INNEBAR ATT DU KOMMER ATT DO
EN FOR TIDIG DOD. Det sistnamnda ar huvudbudskapet. Hur man sedan
formedlar detta, ar nog individuellt. Ett alternativ ar att vid middagsbordet, en
odramatisk vardagssituation, beratta om det ev. lékar- eller Internetbestk du just
gjort och beratta, att han/hon sa, eller vad det stod .. och s& budskapet ovan med



egna ord. Man kan ju berétta det for en vuxen vid bordet, sedan man forsakrat sig
om att barnet "viftar med 6ronen” under informationen. Eller vanda sig direkt till
barnet med samtalet. Det kan &ven vara lampligt da, eller lite senare, att beratta
vad som du som patient har svart att hantera (stoj, manga personer samtidigt,
hogt pa radio/TV, lysror, stress eller vad det nu ar i vardagen som gor dej samre.)
For att det ska bli lattare att forsta hur du ena stunden tycks vara som forr, och i
nasta stund mycket sjuk, (om det ar sa for dej) ar en det viktigt att du tidigt
informerar om detta. Att dina symtom kan pendla fran timme till timme — fran riktigt
skaplig till urvissen utan att du kan gora sarskilt mycket at det, eller att ditt ofta
daliga humor inte beror pa barnet utan pa sjukdomstillstandet. Allt for att inte oroa
eller skuldbelagga barnet i onddan. Det kan ocksa handla om, att du da och da (
kanske ganska ofta) maste fa lagga dej och stanga dorren om dej och inte bli
stord, for att sedan komma igen och orka vara nagorlunda sig sjalv en stund till.
En bra mamma innebar inte nédvandigtvis att forhdra alla 1axor, kéra barnen till
alla fritidsaktiviteter, att aktivt leka med i deras vilda lekar 0.s.v. En bra mamma
kan vara att nastan jamt finnas hemma, dven om hon ligger pa soffan medan
barnen leker. En mamma som finns och kan lyssna just nar nagot har hant. Nagon
som kan ta emot det, som "just nu” fyller barnet med prat.

Det &r inte sa manga barn idag som har formanen att ha en hemmaféralder. Hade
du inte blivit sjuk, kanske dina barn skulle haft en féralder i karriaren , som
visserligen hade rad att lata barnet delta i en massa aktiviteter, men som hade
mycket liten tid dver att spendera tillsammans med barnet

Arbetsfordelning hemma

Bra ar, att gora en ny arbetsférdelning hemma, for att alla, inklusive du sjalv, efter
egna resurser, kan dra sitt stra till stacken med varje-dag-sysslor i syfte att hjalpa
dej, och i forlangningen alla i familjen, att ma battre. P& sa vis far barnet en
piggare och gladare mamma, eller maken en piggare och gladare maka. Det kan
handla om att g& och handla hem tunga dagligvaror som tex. mjolk, plocka i/ur
diskmaskinen, plocka undan sina egna saker, duka fram, duka undan, damma,
dammsuga, badda egna sangen osv.

Om Du tycker att det har med doden ar ett for knepigt &mne att sjalv ta upp med
barnen, kan man oftast vanda sig till narmaste BUP-mottagning (Barn och
Ungdoms Psykiatrin) for hjalp genom enstaka samtal tillsammans (féralder-
barnpsykolog). | Stockholm har PBU nyligen bytt namn till BUP, medan 6vriga
delar av landet sedan langa anvant BUP. Sla i katalogen eller fraga pa
barnavardscentralen, skolhalsovarden eller hos distriktsskéterskan for att fa fram
ett telefonnummer och/eller namn att kontakta. Ar du orolig for ditt barns psykiska
halsa med anledning av din sjukdom, soker du hjalp pa samma vis.

Be om hjalp. Unna andra att fa hjalpa dig.

Jag tror, att lika viktigt som att forsoka forklara hur Du mar, lika viktigt ar det tala
om for dina narmaste hur dom kan hjalpa Dig, om dom har ork och lust. Det ar
som jag sagt tidigare inte alltid s& latt att forsta det sjalv.

Har du en telefonsvarare kan du kanske uppskatta valdigt mycket att man ringer
till dej utan att Du behdver svara (trots att den som ringer vet, att du med stérsta
sannolikhet AR hemma) och heller inte alltid ombeds ringa tilloaka. Det racker



kanske med att "rosten” sager: "Hej, jag antar att du inte orkar svara just nu och
jag ville egentligen inget sarskilt." Kom bara att tanka pa dej och ville héra hur du
har det, och skvallra lite. Jag hor av mej en annan dag”

Att fa vykort ger ocksa en kravlos gladje. Man maste inte vara pa andra sidan
jorden for att slanga ivag ett kort. Man kan ske sitter med nagra studiekompisar
(dar Du tidigare ingick) pa stamfiket och bara tar en fika. Ett kort med en héalsning
att "viljag tanker pa dej” och namnen/namnet.

D& man drabbats av detta och liknande sjukdomstillstdnd kéanner man sig allt
eftersom tiden gar och man inte blir battre, ofta otroligt vardelés. Man har ju liksom
tappat bort alla sina gamla jag - kompisen, partnern, foraldern, barnet,
arbetskamraten m.fl.

Det betyder sa mycket att da och da fa en bekraftelse fran sina narstaende
(vanner och medarbetare inréknat), att man faktiskt duger, trots att man for
narvarande inte kan bjuda pa sa mycket av sig sjalv. Det starker sjalvkanslan och
hojer livskvalitén. MYCKET VIKTIGT att fa bara med sig. Den bordan blir mer &n
latt att bara.

Mer praktisk hjalp Lo=23
Putsa fonster och dammsuga brukar vara 2 av de jobbigaste uppgifterna i

hemmet for en typisk patient. Det kravs val en mycket nara van for att den ska
saga att han/hon kan hjalpa dig att putsa fonstren. Det vore ju ndstan detsamma
som: "Vilka smutsiga fonster du har. Kan du inte ens halla smutsen ifran dej, fast
du ar ledig hela dagarna” Om Du daremot har bett nagon om, att atminstone fa
hjalp att tvatta det dar fonstret mot soder som du ser och mar daligt av hela
dagarna vid tillfalle, s& ar jag séaker p& att du far nagon som fixar detta.
Tvétta det egna haret kan vara en annan. Eller att f4 tunga matvaror hemburna.
Att alltid ha maten fardig da sambon kommer hem fran en lang dag pa arbetet och
Du "bara” har varit hemma, k&nns oftast som ett eget krav, som man ibland har
svart att uppfylla. Har kan kanske nagon nara (eller langt ifran), som anda ska laga
en gryta eller liknande, dar det inte tar sarskilt mycket extratid att gora flera
portioner, gora och forpacka i fryskartonger, lagom stora portioner for Ditt hushall.
Du betalar matkostnaden men far arbetet i present att ta till, nagon sarskilt for dej
usel dag. Otroligt mycket hjalp och gladije for dej, men inte s& stor extra insats av
"kocken”.

Inte alta

Jag aterkommer till detta, att man nog far akta sig for, att om och om igen forsoka
beratta om hur man mar, for sina narstaende. Hur nara man &n ar, orkar man
oftast inte med detta upprepande av "klagan” som man da redan har hort till leda.
Dom férstar inte battre for det, och det kostar dej en massa onddig energi, som du
kunde ha anvant till ndgot positivt i stallet. Maste man absolut prata om sin
sjukdom tror jag det basta ar att vanda sig till en kurator, psykolog eller annan
professionell "pratare” t.ex. hos kyrkan och "prata av sig”.



Kurator/psykolog

Nar man har en kronisk sjukdom som paverkar de dagliga aktiviteterna sa mycket
som ME oftast gor, ar det inte konstigt att man blir ledsen, arg och stundtals tappar
sugen. Detta tolkas ofta som om man kanske lider av en s.k. dold depression. D&
tolkar tyvarr ofta lakaren detta som om depressionen var orsaken till alla besvar.
Detta kanns ofta frustrerande eftersom ME-patienten sa tydligt upplever att
nedstamdheten ar féljden av ME, att det ar ME som &ar hénan och inte agget.
Sjalvklart blir man ledsen och tappar sugen da hela jaget liksom forbleknat eller
t.0.m. kanns férsvunnet. Man ar inte samma "duktiga” manniska langre, varken
som foralder, barn, arbetskamrat, kompis eller partner. Hur kan man rimligen
begara att en sadan forlust ska ga sparlost forbi utan sorg ilska och frustration?!
Manniskor och sjukvarden forstar lattare, att om man forlorar en kroppsdel om sa
bara en tumme, kan man sérja och kanske behéva prata med nagon. Att férlora
hela sitt jag, tycks inte lika latt att forsta reaktionerna pa.

Men , och det finns ett verkligt men, det kan ocksa vara sa, att det faktiskt &r en
dold depression som tar sig ovan beskrivna uttryck, eller det kan utvecklas en
verklig, svar depression av orsaker som bottnar i symtom-problematiken. Jag
hoppas darfor att den, som far forslag av sin lakare att traffa en psykiater for en
professionell beddémning, antar erbjudandet utan att kédnna sig krankt. Alla kan inte
vara expert pa allt och vi antar glatt, som patient, att fa bli bedomd av specialist i
andra situationer, t.ex.. av en ortoped, kirurg eller endokrinolog o0.s.v. sa varfor
inte...?

Tank om man har "turen” att lida av en depression, som ju faktiskt framgangsrikt
oftast gar att behandla, i stallet for ME/FMS, som an sa lange inte har samma
positiva prognos. Och sa har man kanske under manga ar inte tagit chansen att bl
bedémd av en expert pa sjalen, och kanske haft problem som gatt att avhjalpa,
flera ar i onodan.

En vetenskaplig sanning, som ni val har hort till leda ar, att kropp och sjal hor ihop
- sdsom "Gin o Tonic”- var det nagon som uttryckte det. Det finns olika blandningar
men dom gar inte att separera fran varandra.

Nagon att prata med

Att lida av kroniskt trotthetssyndrom ar ledsamt, milt sagt. Det gar inte att komma
ifran.

Det &r en livskris for manga. Man kan da bli hjalpt av att fa prata med nagon. Min
absoluta erfarenhet ar, att denna person inte bér vara bland de narmaste eller ens
nagon man kanner privat. Jag anser att det basta ar, att forsoka fa kontakt med en
professionell "pratare”, sdsom en kurator eller psykolog. En sadan far ju dessutom
betalt for att lyssna, sa att man inte far skuldkanslor for att man "utnyttjar” en van.
Det ar ater nagot som ger stress och det blir ME-patienten samre av, som du vet.
Jag tror vidare, att nar man traffas forsta gangen, ska man beratta for "prataren”
vad det ar man vill ha ut av dessa samtal, samt om "prataren” kan stalla upp pa
det och tro att han/hon kan vara till nytta pa dom premisserna. Det &r du, som
patient som ar kunden som kdper tjansten. Det ar du, som sager vad du vill ha
hjalp med, om du vet det.

Jag har erfarit, att personer med ME-liknande problem i férsta han har mest hjalp
av, att fa hjalp och stod i att hantera vardagen, en dag i taget. Nar man klarar det
hyfsat, kanske det eventuellt ar dags att borja titta i ryggséacken, man bar med sig
i livet. Alla har vi ju varit med om en del svara saker, som vi hanterat och bearbetat



pa olika satt — eller bara stoppat ner i ryggsacken till ett senare tillfalle. Men att
starta med att rota i barndomen pa denna redan utmattade manniskan, tror jag ar
ett alldeles for stort kliv, for att det ska ha en chans att lyckas. Dessutom klarar ju
de flesta mé&nniskorna av, att hantera sin egen ryggséck ratt bra, om den allménna
halsan &r OK.

Alltsa: Anvand inte sambo eller basta kompis som “pratare”. Min erfarenhet ar, att
dessa inte orkar lyssna sa mycket och sa lange som ME-patienten har behov av.
Sina nara och kara ska man i stallet forsoka "utnyttja” till tillfallen, da man orkar
vara tillsammans med nagon och kanna gladje 6ver det, d.v.s. de friskare tillfallena
i livet. Har du en bra stund, sa anvand den lika ofta till en promenad, ett biobesok,
en pratstund, tidningslasning m.m. som till att stada lite, laga mat, handla, hamta
pa dagis och andra "nyttiga” saker.

Men passa dej sa det inte blir och istéllet for eller en sadan bra stund. Det vill
saga forsok inte att ta igen alla forlorade daliga stunder pa en gang. Njut istallet av
att det "lilla” du gor, inte gar lika tungt som vanligt. Njut av, att du far kanna dig lite
narmare ditt gamla jag, om sa bara for nagra timmar. Forsok se den battre
stunden som en vinst och forsdk att inte se den sdmre som ett straff.

Ja, jag vet att det minsann inte ar det lattaste, men lyckas du har du ater gjort en
liten vinst. Att kanna sig glad, gor livet mycket lattare att leva, an da man kanner
iIska och frustration.

Upp och ner

Ett problem, men ocksa nagot positivt, ar att alla eller enstaka symtom ofta
fluktuerar (gar upp och ned) i svarighetsgrad. Problemet med det &r, att man som
patient aldrig kan lita pa sig sjalv, hur man kommer att ma om en timme, en dag,
en manad o.s.v. An mindre kan omgivningen gora det, vilket gor det ganska svart
bade for narstaende, arbetskamrater och sjukvarden att ratt uppfatta och
identifiera patientens problem. Man kan da, som narstaende, latt vilseledas att tro,
att han/hon, som ser s pigg ut inte heller ar sarskilt sjuk. "Det ar nog bara
inbillningssjuka. Igar gick det minsann jattebra. Hon verkade ju nastan som forr i
tiden, men idag passar det val henne inte, eller sa har fatt ngt roligare att gora?”

Oftast forsoker ju patienten umgas pa tider, da han/hon har en battre stund. De
riktigt daliga tillfallena soker han/hon enskildhet om mojligt. For att fa sa fa intryck,
som det bara ar mojligt.

Man kan, som patient, till viss del paverka framfor allt svackorna, genom att
dagarna fore leva sa sparsamt som mgijligt, utan nagra som helst
extraanstrangningar. MEN DET AR DARMED INGEN GARANTI for att en svacka
inte kan komma. Chanserna Okar dock.

Planerar man daremot att géra nagot, for patienten, extra kravande, ar det klokt att
ha dagarna efter helt oreserverade. Da missar man kanske inte nagot annat
viktigt, utan kan i lugn och ro ta igen sig (och det kan handla om till och med
sanglage flera dagar) utan stress.



Det positiva med "jojo-effekten” &@r val att man, somliga battre stunder eller t.o.m.
dagar, far lov att kdanna sig lite normalare = friskare, ja ibland faktiskt nastan "som
forr". Man kan dessutom Overtyga sig sjalv om, att man inte har en bestaende
hjarnskada, vilket manga patienter uttrycker oro for. Ty nar man mar battre, brukar
aven de kognitiva funktionerna, sdsom minne och koncentration, forbattras.

En av vara patienter har skrivit talande dikt om sin sjukdom tycker jag.

Vad &r meningen?

Forr var vi ett
min kropp och jag
Nu lyder du
mig inte langre,

Trilskas

slar knockout

och laser in mig som i en glasburk.
Ett dygn,
en vecka
Isoleringstidens langd

varierar

Val frislappt
provar jag stegen
langsamt
Langsamt
smyger jag ut
Vet inte nar
du tanker 6verfalla
mig igen
Nu lever jag pa
dina villkor
men vet inte
vilka dom ar

Och skulle jag
vilja ga over berget
upptacka myren
eller ro runt udden
sager du nej
Du orkar inte
Tvingar mej
att stanna dar jag ar

Vad ar meningen

Lena G. Augusti 1994



Hur mar du?

Den fragan har val alla fatt? Det ar bara det att den som fragar, oftast inte vantar
sig ett utforligt svar som faktiskt beskriver hur du mar. Det kan ju kanske ta
avsevart langre tid att besvara an "tackar som fragar, eller tack, som vanligt, eller
jattedaligt, eller bra, tack”

Patienter har till mej, manga ganger beskrivit irritation 6éver denna fraga eftersom
fragaren vanligen inte har tid att hora svaret och patienten har ett behov av att
beratta hur det verkligen stér till, for att fa den som fragar att verkligen forsta. Ar
det sa for dej, kanske du ska be dina vanliga” fragare” att sluta stalla just den
fragan pa grund av...
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Ta semester fran varandra == é‘:-'m*.‘w_‘cﬁ

Den som bor under samma tak som en person med beskrivha symtom, ar aven
de ganska utsatta.

Dels med att férsvara sin narstdende mot omgivningens ifragasattande, dels att
sta ut med patientens ofta nyckfulla humor och dels en rent praktisk 6kad
arbetsbelastning. Som patient har man garna daligt samvete for allt detta och blir
stressad och darmed troligen sémre i symtomen och annu jobbigare att tampas
med for den narstdende o.s.v. En U -spiral &r p& géng.

Att ta semester fran varandra nagon vecka kan darfor vara mycket positivt for
bada. Under forutsattning att patienten verkligen slapper ivag sin partner med typ
"Ha det nu sa jatteskont och roligt. Sjalv ska jag slappa och bara gora det jag har
lust till. Ingen annan att ta hansyn till. Och sa tar vi nya tag nar du kommer hem
igen”

Och inte med ” Roa dej du bara och tank inte pa mej. Jag klarar mej nog. Annars
far du val ta hand om spillrorna d& du kommer hem - om du nu gor det?”

Den senare versionen ger bara daligt samvete och inte nagon pafylining av
batterierna for den narstaende och patienten sjalv kanner sakert sorg och anger
éver den missunnsamhet som hon givit uttryck for till sin narstadende.

-
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_c_f?‘:, ¢ Som patient &r man naturligtvis ganska beroende av sina narmaste
och maste forsoka se till att dom orkar. Den narstaende blir ju nastan aldrig
synliggjord i varden, trots det riktigt tunga lasset han/hon ofta far dra.

Overkanslighet

Med Overkanslighet menar jag, att man reagerar pa lagre dos bade med
verkningar och biverkningar. Alltsa inte att man ar allergisk mot nedan beskrivna
medel.



Det verkar som ME och FMS-patienter har 6kad kanslighet for alkohol (nastan
100%-igt), kaffe.( P& ME-skolans traffar drack dock de flesta kaffe), lakemedel
som antidepressiva , narkos- och somnmedel. Man har sett att manga av ME-
patienterna har en B*?-brist i liqvor men inte synligt i serum, och da vet alla
narkoslakare att lustgas ar rent olampligt.

Vaccinationer

Man vet att en del ME och FMS-insjuknanden har startat i direkt anslutning till
vaccination. Man vet vidare att betydligt fler har startat med en infektion. Har blir
en riskbedémning for och emot en ev. infektion kontra vaccination avgdrande, for
stallningstagande till vaccination.

Lasa

Manga som ar sjukskrivna p.g.a. sina symtom och inte orkar sa mycket mer an
att bara vara, tanker nog att de kan lasa en massa. Det star ofta mycket olast i
bokhyllan, och nar man &nda inte orkar géra nagot annat sa... Besvikelsen blir
stor, da manga inser, att det minsann inte fungerar. Koncentrationsproblemen
gor, att man bara kan lasa en liten stund i taget och minnesproblemen att man
inte minns, det man laste férra gangen, utan maste borja om igen.

Frustrerande och skrammande for manga.

Vad man kan gora for att underlatta, ar att lasa om gamla favoriter (man har da
hjalp av langtidsminnet till viss del), lasa bra barnbocker, t.ex. Astrid Lindgren,
bocker pé latt svenska. Bocker dar handlingen och personerna &r svenska (sa
blir inte namn och orter lika svara att lagga pa minnet eller lana kassettbocker pa
biblioteket (man maste inte vara synskadad for att f& géra det) m.m.

Innan man klarar att lasa en bok med behallning, kan veckotidningar och
tabloidtidningar vara en start. Man kanske borjar med att bara lasa rubriker och
serier, sedan sammanfattningar, och darefter hela artiklar. Gar man sjukskriven
hemma, kan det kdnnas bra att kunna samtala om dagshandelser eller nagot fran
en intressant artikel, med sina vanner. Det starker den ofta sa knackta
sjalvkanslan. Man har liksom nagot att komma med.

SOk upp skrattet

Att kunna skratta ofta trots alla problem, ar jatteviktigt for livskvaliteten, kanner
jag. "Ett gott skratt forlanger livet” ar ju ett valkant gammalt ordsprék. Man kan ju
modifiera det lite genom att saga "Ett gott skratt forbattrar livet”. En person med
en stor portion humor, som kan skratta och raljera dver sitt elande ar verkligen
lycklig lottad. Den personen &r ju aven mycket lattare och roligare att umgas
med, &n en som bara "valtrar sig i sin sjukdom”. Bada beskrivningarna &ar
ytterligheter, men bada forekommer dock, trots allt. Vad jag vill komma till, ar att
det ar viktigt att uppmuntra och underblasa sin humoristiska sida. Det ar tillatet
att skratta fast man ar sjuk. Mycket tillatet! S6k upp humorn och skrattet!

Kyla /varme

Har har jag ingen entydig erfarenhet att formedla. Manga patienter trivs och mar
battre i varme, t.0.m. mycket varme, medan andra ater mar bast i svalare
temperaturer. Blast har jag nog inte hort ndgon som mar bra i.



Lakemedel

Det finns idag inget kant lakemedel som i flera oberoende vetenskapliga artiklar
visat sig bota alla med ME eller FMS-diagnos. Daremot massor av enstaka, mer
eller mindre vetenskapliga artiklar om mangder av olika behandlingsforsok dar
just den artikelforfattaren anser sig ha botemedlet.

Jag tror, att vi om inte alltfor lang framtid hittar ndgot som hjalper manga av er.
Mycken serios forskning pagar.

Jag kan som sjukskoéterska inte rekommendera olika lakemedel. Det hor till
lakarens ansvarsomrade. Vad jag daremot skulle vilja rada till ar, att om du
provar nagon behandling, med eller utan lakemedel, sa utvardera den, innan du
provar nagot annat. "En sak i taget, ett steg i taget” Annars vet du ju aldrig vad
det var som ev. hjalpte eller stjalpte.

Bena upp symtomen

Kanske kan man inte bota hela syndromet, men om bara ett enda symtom kan
bli mindre besvarligt eller t.o.m. elimineras, blir ju faktiskt du lite allmant battre.
Forsok sara pa symtomen. T.ex. om huvudvark ar ett ganska besvarande
inslag i din symtombild. Kanske &ar det migréan, dar lakemedel mot detta kan
mildra betydligt eller kan akupunktur vara behandlingen med stort B? Sok alltsa
efter enstaka symtom som majligen ar behandlingsbara. Ta upp och diskutera
det med din lakare. Han/hon &r oftast mycket duktigare pa att undersdka och
behandla enstaka symtom, &n hela det komplexa, frustrerande syndromet

Att vara sjukskriven

Den tid Du ar sjukskriven, ska ga at till att géra Dej friskare, inte till att istallet
gora t.ex. en storre del av hushallsarbetet hemma. Du vet bast vad just Du mar
battre och samre av.

Kontakt med arbetsplatsen

Det ar viktigt att forsoka halla regelbunden kontakt med arbetsplatsen. Kanske
ga dit pa personalmoten. Kanske, om man orkar och har rad, baka en
sockerkaka och bjuda pa till eftermiddagsfikat. Var 6ppen for lampliga
mojligheter. Genom regelbunden kontakt blir ocksa dina arbetskamrater
uppdaterade pa, nar du mojligen eller omdjligen kan borja arbeta igen och du kan
fa chansen att sjalv beratta, for att undvika rykten och skvaller. Har man varit
borta fran den bara nagra manader, kan det latt kdnnas, som man inte langre &r
delaktig eller t.o.m. frammande, vilket i sin tur 6kar risken for olust att bérja
arbeta igen. Den som vikarierar for Dej, har liksom tagit dver din roll. Du beh6vs
kanske inte langre?

Allt detta far troligen negativa effekter pa din sjukdomsupplevelse, ditt psykiska
valbefinnande och rehabiliteringen fram 6ver.
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Det ar vidare Din arbetsgivares skyldighet att halla regelbunden

kontakt med dej under sjukskrivningsperioden. Ta det alltsd som négot positivt,
att man hor av sig till dej fran chefshall och inte som misstanksam kontroll for att
se, att du inte ar ute och "roar” dej fast du ar sjukskriven.

Dagsrutin

Jag menar att &r man sjukskriven lange, ar det viktigt att skapa en dagsrutin, som
man forsoker halla sig till. Jag tror att man far lattare att bade begransa sig och
inte "forsoffa ” sig.

Med forsoffa sig menar jag, att det ar latt att falla in i ett monster dar man sover
halva dagen och ar vaken halva natten. Det ar latt att man pa sa satt hamnar
annu mer utanfor det sociala livet eller blir skuldbelagd av sina nara for att dom
liknar dej vid en arbetsskygg dagdrivare.

Inte minst for den egna sjalvkanslan ar det viktigt, att man gjort sitt dagsverke,
d.v.s. att man foljt sin planerade dagsrutin. Jag tanker mig ett exempel pa
dagsrutin for en heltidssjuk ME-patient ungefar som féljer:

ska vara uppstigen pakladd senast kl. 10

atit lunch senast kl. 14

varit ute minst 10 minuter i dagsljus , oberoende av vader o vind, (promenad,
eller bara sitta utanfor porten eller ta bilen till en skogsdunge eller strand och
satta sig pa en sten med en termos kaffe/te och bara njuta av skogens ljud
och liv eller havets brus)

gjort en aktivitet som var bra/ skon/ rolig huvudsakligen for mej( last en
skvallertidning eller i en bok, 6vat avspanningsteknik, lyssnat pa min
favoritmusik skont tillbakalutad i en soffa, fatt massage, fotograferat, malat,
tagit ett skont bad, fatt hjalp att tvatta haret, ja vad som helst som verkar
attraktivt och ger positiv stimulans.

gjort minst 2 och max 5 "maste saker” typ badda sangen, diska, dammsuga
ETT rum, tvatta haret, lagat middag till familjen handla mat ringa ett besvarligt
samtal, (besoka lakare/forsakringskassa/ psykolog/sjukgymnast eller ga pa
barnens kvartssamtal , folja dom till deras aktiviteter motsvarar oftast 2-4
masten). Masten finns det ju ratt gott om, sa dem behover jag inte sarskilt
fortsatta att ge forslag pa

Att ha vilat = slappnat av 2 x 15 —20 min. under dagen.

Att ha en liten smula energi kvar da kvallen kommer for umgange med
familiemedlemmar eller nagon van, eller kanske se pa och ha behallning av en
stunds TV-tittande i all ensamhet.

Att ligga senast kl. 24. Om man tillhér dem, som har svart att komma till ro pa
kvéllen, att da starta den vanliga "nedvarvningen” senast 22.30.

OBS! DETTA GIVNA EXEMPEL AR ALLTSA JUST ETT EXEMPEL.
DAGSRUTINEN MASTE NATURLIGTVIS VARA RIMLIG FOR DEN SOM SKA LEVA
MED DEN, OCH HOGST PERSONLIGT UTFORMAD.



Vila och aktivitet

Inget som Du uppfattar gor dig battre ar antagligen fel, inte heller att "lata” sig
emellanat. Var erfarenhet ar, att man varken kan vila bort eller trana bort
detta tillstand. Ett visst matt av mental och fysisk aktivitet blandat med
mental och fysiskt vila / dterhdmtning i en blandning som framst Du sjalv
maste prova dig fram till, &r troligen det basta Du sjalv kan hjalpa Dig med.

Malséattningen for den fysiska aktiviteten far nog vara, att forséka behalla den
muskelstyrka Du har, och inte i forsta hand strava att hoja nivan. En annan
malsattning borde vara, att den lilla pase med energi som Du startade med pa
morgonen oftast inte ska vara fullstandigt tomd da kvallen kommer.

Om man &nda vill férsoka hoja nivan nagot pa den fysiska sidan ar radet att
mycket, mycket langsamt oka pa traningstidens langd eller intensitet, inte bada
samtidigt. "Ett myrsteqg i taget”

Arbetsprovning/atergang till arbetslivet

Da& du har kant dig starkare en lite langre period ar det kanske tid att forsoka
arbeta nagra timmar en eller ett par dagar /vecka. Tala med din lakare och
forsakringskassan och gor upp en liten forsoksplan for forsta klivet tillbaka till
arbetslivet. Har man varit sjukskriven en langre period ar det klokt att forst
arbetsprova ( ett riktigare ord an arbetstrana) for att se hur det bar. Det ligger ju i
lika hog grad i forsakringskassan mal som i ditt och din gamla arbetsgivares mal,
att du sa snart det ar rimligt, ska kunna komma tillbaka till arbetslivet (men
kanske inte pa heltid)

D& man arbetsprovar ar det Forsakringskassan som betalar din ”l6n”, d.v.s. du
har din sjukpenning kvar och arbetsgivaren betalar ingen ersattning till/for dej.
Det innebar att hur lite du &n orkar arbeta, sa &r du en tillgang for arbetsgivaren.
Du ska ha en meningsfull sysselséattning, men inte ersatta nagon ordinarie
anstalld. Du behdver aldrig kdnna att du ligger foretaget till last genom att inte
vara en fullvardig arbetskraft (stressavlastande och starker sjalvkéanslan) Maste
du stanna hemma nagon dag sa forlorar arbetsgivaren den dar "bonushjalpen”
du bistatt med, men du strandsétter inte arbetsplatsen genom att inte vara
dar.(Ocksa stressavlastande)

Det ar kanske inte alltid det allra basta valet att arbetspréva pa den gamla
arbetsplatsen, sa varfor inte fraga nagon du kanner eller nagot féretag, stort eller
litet, som intresserar dej och som ligger nara bostaden. Har du nara till
arbetsplatsen sa stjal inte arbetsresorna onddigt mycket energi av dina
begransade krafter. Det kan kanske bli borjan till en ny yrkesinriktning?! Kanske
nagot du dromt om men inte vagat préva — "Man vet vad man har men inte vad
man far’

D& arbetsprévningens lagsta niva fungerar, da du alltsa i princip varit pa
arbetstraning alla de tillfallen ni gjort upp om, da &r det dags att sa sakta oka pa
tiden eller antal dagar med samma tid. Min erfarenhet &r nog att det ar battre att
utoka tiden ngn timme de dagar man arbetsprévar an att utbka antalet dagar. Ta
hellre var annan dag an tre dagar péa rad. Forsok att i det langsta ha en
arbetsdag mitt i veckan som ledig vilodag. En dag, som bara ar till for ditt




valbefinnande och _din rehabilitering (aterhdmtning) Da det kanns som stabilt
lage pa minst kvartstid en langre period, kanske det ar dags att fa 1on for
arbetsinsatsen och i stéllet dra ner pa sjukpenningen motsvarande del.

Y 5 L

-
Prognos -

Bland de som svarat pa enkater av de c:a 1000 patienter som passerat
mottagningen anser knappt 10 % att dom blivit aterstallda efter flera ar. Nasta
alla andra menar, att dom faktiskt blivit béattre i olika grad och 6ver olika lang tid.
De storsta orsakerna till forbattring ar forst och framst
1. 1. insikten om att man faktiskt har betydligt mindre krafter nu, &n som
frisk- varje dag - samt att leva och planera dagarna darefter.
2. 2. Atten forandring i tanken viktig, sa att man faktiskt tycker, att det ar
bra att inte "ha alla bollar i luften samtidigt”.
3. 3. Att minska pa stressframkallande faktorer hemma och pa
arbetsplatsen, samt att ha tdlamodet och modet att skynda langsamt i sin
rehabilitering.

Envishet ar en lyckad egenskap tror jag.

Ett latinskt ordsprak sager: Aven om krafterna saknas ar viljan beromvard!



