Renéesrad till narstdende.

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)
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Det & inte en |t situation man har som narstaende till en person med kroniskt
trotthetssyndrom eller liknade besvéar sérkilt inte om man lever under gemensamt tak, som
t.ex. en "sambo”

Man ska bade varaett bollplank till en trétt, oftaledsen, frustrerad, ilsken, " misslyckad” kar
person och samtidigt kanske vara huvudansvarig fér ekonomin i familjen, arbeta mera for att
Okainkomsten, ta storre delen av hemarbetet inklusive ev. barn, férsvara hemmasituationen
infor ofOrstéende slakt vanner arbetsgivare och grannar m.m. Med " misslyckad” menar jag att
patienten g élv ofta ké&nner sig just misslyckad.

Dessutom har ju aven sambon blivit drabbad av det alt minskande umganget i familjen,
semester, som inte blir av eller inte som forr, oftainget sexliv eler i alafal mycket
neddraget, oron dver vad det & for fel pasin kara, da och da ett framvallande tvivel 6ver om
sambon faktiskt & guk, eller om det bara &r inbillning eller oron dver vilken otack sukdom
sambon lider av. Sist men inte minst, ar det mycket vanligt, att man som sambo inte pa nagot
sétt blir synliggjord i sjukvéarden eller pa andra stéllen dér patienten syns. Man & satotalt
utlamnad till sig sav, utan stod eller forstael se fran omgivningen/sjukvarden.

Ménga av de rad och erfarenheter som ocksa ar till nytta for nérstéende, hittar du under " Till
patienten”

g

Tack:

Forst och framst ska du STOR uppskattning for att du finns. Det &r inte 1&tt att vara
narstaende, sarkilt inte, om du &r s& néra, att du bor under sammatak som din "narstaende”
eller "patienten” (som jag fortsdttningsvis vaxelvis kallar den person i din nérhet, som har
Kroniskt trotthetssyndrom eller liknande besvér.) Jag & dock inte riktigt fortjust dver
uttrycket " patienten” eftersom jag tror, att det &r att sétta 5jukstampel pa din narstédende, vilket
ofta erfarenhetsmassigt & daligt for tillfrisknandet. Det géller att se och uppmuntra det friska,
samtidigt som problemen med sjukdomstillstandet inte far bli murar och hinder for forsok och
Ovning for friskare liv med hogre livskvalitet.

Inskrankningar

Visst! Du é&r frisk, till skillnad frén patienten och kan goraallt du vill nar du vill.....?
Ingenting kan val stdmma samre utom majligen att du ar frisk.

Du kan alsinte goravad du vill, eftersom din nérstdende inte kan det. Ni kan antagligen inte
tillsammans vandrai fjallen, &ka slalom, umgas med slakt o vanner, dlska, ga pateater eller
konsert, orientera, gora langpromenader, |angresor, ha fester, &ka o storhandla, ga pa krogen
eller puben, dansa eller vad ni nu brukade gora da din nérstédende var frisk. | allafall inte pa
samma sétt som da.



¥

Nya masten

Ekonomin

Dessutom ligger manga fler masten pa din lott nu for tiden. Kanske behdver du ta ett
extrajobb for att klara er ekonomi eftersom inkomster fran sjukassan séllan kommer i nérheten
av den tidigare |6nen, plus att utgifterna for sjukvardshjap, lakemedel m.m. okat betydligt.

Ansvar

Du maste oftast &ven ta ett storre ansvar for skotsel av hem o ev. barn, som t.ex. stéadning,
tradgardsskotsel, handling, matlagning, skjutsning och deltagande i barnens skol- och
fritidsaktiviteter samt allt annat i hemmet som ni tidigare forhoppningsvis tidigare har delat

pa

Forsvar

Du har troligen ett antal ganger fatt forsvara din nérstdendes sjukdomstillstand emot vanner,
grannar, era respektive arbetskamrater, din chef. Ja, alla som pa nagot sétt drabbats av
familjens problem i form av &erbud, negj, kan inte, orkar inte,, det gar inte 0.s.v. Med att
forsvaramenar jag att forsoka fa omkringfolket att forsta problemet och inte misstanka ovilja,
” det-sitter-mellan-Gronen-problem”, lathet, smitning fran plikter eller umgéange m.m.

Tvivel

Det &r inte heller helt l&tt att till 100 procent "kopa” alla symtom din nérstéende beskriver.
Sakert ger sig ibland ditt eget tvivel till kdnna, ndgot du antagligen gor alt for att doljafor
patienten. Men det kan vara svart att forsta, att den person man har framfor sig, som ser sa
frisk och frasch ut kan ha sa stora problem som han/hon beskriver. Dessutom varierar
symtomen ganska mycket hos de flesta M E-patienterna. Ena dagen, timmen riktigt skaplig for
att i nésta stund varamer eller mindre singbunden. DET AR ALLTSA INTE ALLTID LATT
ATT FORSTA OCH HANGA MED | SYANGARNA. Du & paintet sétt unik om du kénner
tvivel ibland. Det gor nog t.0.m. de flesta patienterna g dlva stundtals.

Oro

Sedan har vi oron. Oron for framtiden, for att det ska vara en dodlig §ukdom som t.ex.
hjarntumor, eller ndgot som hotar forstandet, som Alzheimer eller alvarlig psykisk sjukdom,
nagot smittsamt, sa att &ven du eller erabarn hotas, hur du ska orka, hur ekonomin ska halla.
Oron for att din nérstédende forsoker gora sig oméjlig hos dej for att han/hon tréffat en annan
och inte vagar stafor det? Ja det finns massor med oro, Som man som nérstaende ofta maste
leva med. De flesta av ovan namnda orosmoln finns sakert &ven hos din narstaendei en eller
annan form.

Det som snurrar i badas huvud &r ofta sadant som bada ma béttre av att i lugn och ro plocka
upp till ytan och sétta ord patillsammans. Det kostar bara en massa onodig energi att halla for
sig galv, bakom en standig mask.



Hjalploshet

Det ar heller inte &t veta vad som ar bést for patienten. Jag menar din roll i det hela. Oftast &
patienten sa frustrerad av att inte kunna men vilja, plus den obeskrivbara tréttheten, att ilska
och irritation mot de allra nérmaste blir vardagsmat. Det &r ju trots allt just de alla ndrmaste
som patienten vagar visa sin frustration for. Han/hon hoppas och tror pa att er relation haller
for den pafrestningen. Inte sd att han/hon medvetet till&ter sig att vara pafrestande och kanske
t.0.m. elaka mot sina viktigaste relationer, men undermedvetet.

Man kan fa"skall” for alt. Ibland for att man hjalper till for mycket (kan salv. S3a dalig ar
jag val anda inte?)Eller for att man gor for lite, eller fel saker, eller...

-
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Hur kan man hjalpa?

All form av stress, positiv och negativ, paverkar oftast patienten negativt. D.v.s. symtomen
Okar eller nya symtom dyker upp for en tid.

Uppmuntra det friska

Forsok att se och uppmuntra det friska hos din néarstéende.

Det sjuka masta man ta med pa kopet, sa att séga.

Tatillvara de smé guldkornen och njut tillsammans NU, utan att se framét eller baké mot
besvikelserna eller de mindre friska stunderna. Jag tror det & halsosamt for bada, att forsoka
planteratanken, att din narstdende inte & suk, men just nu ofrivilligt lever med klart
reducerad kraft och energi, plus andra uttalade symtom, med allt vad det medfor. Jag har
forstétt, att det inte gagnar négon, att bli betraktad som eller év betrakta sig som just sjuk.
Att inse och acceptera sina egna och sin narstdendes begransningar men se majligheterna och
forsoka leva s bra det gar med dem &r till stor hjalp och nyttai rehabiliteringen

Det &r salétt att, som utomstaende, kommamed " forstandiga’ réd och idéer om hur man ska
goraoch t.o.m. ténka, men kan vara sa fruktansvart svart att leva efter, tanker du kanske. Jag
tror inte heller, att allt jag informerar och tipsar om passar alla, men jag VET att det hjalpt ett
antal av "mina’ patienter. Kanske nagot av allt jag skrivit och sagt, kan hjalpajust dej, som nu
|aser detta. D& har arbetet med att skriva ned mina erfarenheter, for mej varit vard varenda
timme.
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Se framstegen \

Varje litet steg mot tillfrisknande &r guld vért.

Ett problem som patienten ofta lever med &r, att se de sma framsteg han/hon gor, eftersom det
oftagar salangsamt fram. Ett annat &r, att du som nérstaende inte ser eller glads med de, for
degj kanske sma framstegen, men for patienten jétteviktiga handel serna. Att forsta gangen pa
lange ha orkat ga runt kvarteret (400 meter) utan att stanna en enda gang, att ha last en artikel
i en facktidning och forstétt helainnehdllet, att ha bakat en sats lyckade bullar eller dina



favoritkakor utan hjdp eller att ha sett en HEL spelfilm pa TV eller bio med behdlining kan
vara en fantastisk handelse for patienten. Da ar det viktigt att du forsoker se och forsta och
gléadias tillsammans med honom/henne. Det dkar chansen for patienten att vaga prova och
kanske lyckas med andra hittills for stora utmaningar. Det hjer ocksa det satilltufsade
gjavfortroendet metervis att bli sedd och "beundrad” av dej i en sadan situation.

Glom inte det!

Ibland kanske t.0.m. du kan se framsteg som din nérstéende inte upptéckt. Hjap honom/henne
att se med dina 6gon da

Oppenhet

Eftersom det ar ett s3 komplicerat och mangfacetterat 5jukdomstillstand vi talar om, ar det
viktigt att mellan de ndrmaste och patienten finns en stor Gppenhet.

Fréan patientens sida vad han/hon tror sig vara hjépt av, liksom vad som vanligtvis stjal per
mer an hjdper. Det kan vara smé enkla detaljer fran patientens sida, som att utan att varje
gang BE att du ska dammsuga, du bara gor det, regelbundet. Eller att tvétta haret padin
narstaende, tvétta ur badkaret efter hans/hennes bad, ge lite skon fotmassage framfor TV:n, att
inte haradion/TV:n pahdg volym, att stdnga av onddigt ljud, fanga den goda stunden i farten
da din narstdende pl6tdligt mar lite battre m.m.

Fran din sida kan det rora sig om att du behover traffa” polarna’ en gang i veckan for att tanka
dina batterier, att du blir himlaledsen da du blir utskalld eller forolampad av patienten. Det &
INTE godkant att vara elak mot sina nérstéende, hur sjuk och ledsen man &n kénner sig. Det
ar annars en vanlig reaktion hos personer i kris att det "regredierar” eller blir barnigeni
sinnet. Att testa hur 1angt man kan g4, & en utvecklingsfas for barn. De behtver nagon som
tydligt visar var grénserna finns. Samma sak kan det varamed din narstéende. Testandet ar
liksom en |angtan och forhoppning att du ska bry dig sd mycket att du séger STOPP och
menar det, nér han/hon gar for langt. Det kan vidare handla om nagot du skulle vilja, att ni
gjorde tillsammans nasta gang en friskare stund kommer, eller kanske att du mérkt att dorren
statt olast utan att nagon varit hemma, att spisplattan statt pa utan kastrull, att barnen inte hade
matsack med sig till den annonserade idrottsdagen i skolan. Hur kan ni 16sa sadana ” genanta’
saker pa basta sétt tillsammans? Man kan inte bara |&tsas som om det regnar, och hoppas att
det aldrig aterkommer.

Kanske langtar du efter att bjuda hem era gamla béstisar for att kdnna dig lite ”normal”. Hur
kan ni |6sa det? Begransa antalet inbjudnatill 2 eller 4? Kopa fardig mat? Gasterna har
maten, ni har lokalen och betalar matkostnaderna? | férvag informera om att din narstaende da
och da kanske drar sig undan for att vilaen stund fran allaintryck och att det inte & nagot
konstigt eller hotfullt med det? Bestdmma en fast sluttid (som naturligtvis &ven gésterna ska
vetaom i forvag)? Det kan hjd pa patienten att ransonera sin kraft sa att den kanske precis
récker.

Ev stéadning infér besoket och efter — skéter du det?

Tro inte att det kan bli precis som forr. Men &r det ndgot att stréva efter? Man maste rétta mun
efter matsécken — och matsacken ar avsevart krympt f.n.

Tank om, & mitt fastarad! Och det behdver inte bli ett uns samre. Chansen att det blir battre
finns ocksal
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Sexliv_ & 5'<‘E“
Ett fungerande sexliv kraver for de flesta bade fysisk och psykisk ballans. Som person med
symtom pa kroniskt trétthetssyndrom brister oftast bada. Dettainnebar att sexlivet oftast inte
fungerar. Det innebéar daremot oftast inte att man inte behéver dmhet och sensualism, kramar,
pussar och smekningar. Detta blir kanske @&nnu viktigare i en relation, dar ett faktiskt samlag
inte fungerar. Min erfarenhet &r, att det da blir oerhort vikigt att man, paret emellan, & mycket
tydliga och Oppnai fragan. Att ” patienten” kan kénna sig sker pa att partnern inte missforstar
en smekning eller en kram, och tanker ” Antligen, nu vill hon/han..”. Det & mentalt jobbigt att
nobba sin kéra, men ofta kénns det bara som helt om¢jligt att genomféra ett samlag for en
ME-patient. Utan att haklargjort t.ex. att " patienten” med ord tydligt séger till sin partner, nar
samlag kan vara aktuellt for honom/henne, aldrig annars, & det inte ovanligt att sensualismen,
bertring och nérhet sa sakta forsvinner. Dakan ju aldrig partnern missforsta. Den vandningen
blir ju mycket ledsam for bada.

Mycket grovt generaliserat tanker, enligt min erfarenhet, kvinnopatienter i detta &mne:
Sackars min man. Hur ska han klara det? Kommer han att vara otrogen nu? Kommer han att
lamna mej for detta?

Den manlige patienten tanker mera: Kommer jag nagonsin att fa tillbaka min sexlust och
potens?

Hér géller det kanske att |dta fantasin floda och férsoka ténkai nya banor. Porrfilm ensam
eller tillsammans, kan vara ett alternativ for att stimulera den, som behdver hjdp till galvhjalp
eller att hittatillbakartill lusten. Andra sexlekar, som inte kraver sd mycket energi. Hjalpmedel
av olika slag.

Oppenhet inom paret & det absolut mest avgorande for ett fortsatt lyckat forhéllande, enligt
min mening.

Nu &r det ju inte definitivt slut med lusten. Baratillfalligt nedsatt i de flestafall. Tank pa det.

% ;1 éj
Mat ﬁ@@ q};% :{}!:‘-’?'

Angaende mat och matvanor har de flesta patienterna en egen teori om vad som hja per och
vad som kanske stjalper. En del patienter gér upp i vikt, medan andra gar ner. Daremot tycker
jag inte att det finns nagon riktigt rod trad som genomsyrar samtliga patienters teorier. Det
blir de alldeles egna erfarenheterna(den enskilde patientens) som far géllai just er familj.
Mycket vanligt & dock att patienternainte tél alkohol langre.

Maltider och mat & en basal och for manga viktig del av ett familjeliv. Darfor kan det kdnnas
frustrerande att " masta’ hitta pd, handla och tillaga mat som &r bade god och nyttig. Detta
galler kanske framst om patienten & kvinna’husmor i familjen. Vad du som nérstaende kan
gorafor att underlétta, & kanske att komma med idéer om vad ni ska dtatill middag, kanske
tillsammans gora en veckomatsedel, att storhandla eller ringainnan du gar fran jobbet och
fraga, om nagot ska handlas. Mjdlk, mjol, socker och drycker &r vanliga exempel patunga
varor, vilka en patient kan ha mycket svart att béra hem, daven om det &r baraen av dessa



varor. Nagon dag i veckan kanske du kan komma hem med fardig mat (det gar kanske att fa
kopa extraportioner i din personalmatsal) eller laga maten. Kanske behdver ni inte dta lagad
middag pa vardagarna om ni bada &ter "riktig” lunch och inte har barn. Jag tror inte att det &
en braidé att komma hem pa lunchen for att dtatillsammans. Det blir nog mer stress och
belastning an gladje for din néarstéende.

Over huvud taget &r det ofta svart for patienten att standigt behdva be om hjdp. Han/ hon har
troligen varit van att klarasig gév eller att till och med vara den, som andra altid bett om
hjap.

Att satta granser...

Det kan ibland bland handa vi svarare, eller langdragna sjukdomar, att patienter blir lite
som en barnunge och ska testa granserna pa sina narmaste.

Som nérstédende kan du ju inte bara utoka dessa granser. Ingen har rétt att vara elak mot dej.
Hur sjuk "patienten” an & . Du maste ségat.ex..” STOPP, jag kan inte acceptera, att du
ideligen skaller pa mej, for saker jag inte kan rada éver. Jag forstar att du inte mar bra, men
det innebér inte att du kan behandla me hur som helst.

Patienten som testar, blir ju ocksa frustrerad 6ver det han/non vraker ur sig till den som
kanske ar viktigast i varlden. Du hjalper alltsa bade dig sjdv och patienten genom att sétta
vissa granser.

Bevis pa att man fortfarande duger

UNDER DENNA RUBRIK AR TEXTEN KANSKE MER
RIKTAT TILL SLAKT O VANNER, SYSKON O FORALDRAR
SOM INTE DELAR HUSHALL MED DEN ME-DRABBADE

Da man upplever att man som person med FM S/ME-symtom, forlorat egentligen hela sitt
gamla, populéra, betydelsefullajag, har man ocksa forlorat det allramestaav sin gavkansa.
"Vem kan vilja umgas eller bry sig ommej? Jag har ju absolut ingenting att ge nagon
annan.”

De tankarna genererar sorg, olust och andra negativa tankar, vilka inte hjél per till i
tillfrisknandeprocessen.

Jag tror att ett av de allra viktigaste malen att jobba mot for att bli béttre, & att ”godsla’ med
medel for att halla humaret och sjavkéanslan uppe hos din narstaende. Ingenting upplevs lika
ont, svart eller farligt om man kan locka fram ett skratt och fa personen i fréga pa gott humor i
stéllet for deppig &r-det-inte-synd-om-mej-kénsa.



Man behover kravlosa bevis fran sina vanner, pa att man fortfarande finns och duger!

Det kan handla om ett vykort fran ett fik t.ex., med bara nagrarader om att man téanker pa
henne/honom fran ganget som brukade diskutera livet, plugga eller jobbatillsammans. Eller
ett mail.

Det kan vara att & en signal hem till patienten och sdga nagra ord pa tfn-svararen omingen
svara, (dven om du néstan sakert vet att han/hon AR hemma) som t.ex.: ”Kom att tanka p&
dg. Villa bara hora hur du har det och beratta om min nya kérlek. Du behdver inte ringa
tillbaka om du inte orkar. Vi kan horas en annan gang”

Kravlost alltsd. Men med signalen: Du finns! Jag tanker pa dej! Jag bryr mej!

e

En annan variant ar, att da du ha en timme eller tva 6ver, ringa och htra om han/hon orkar ta
emot ett kort besok Gver en fikajust nu. Erbjud dej kanske att kopa fikabréd om din

kompi &/patienten sétter pa kaffet, eller "du kan ligga pa soffan sa fixar jag kaffet. Skulle vara
sa kull att fa traffa dej en liten stund” .

Ater med signalen: Du finns! Jag tanker pa dej! Jag bryr mej!

@

Al j" :'i
Eller du ringer och erbjuder dej att hjéapatill med nagot, eller gérandgot tillsammans en
timme eller tva. Det kan vara att dammsuga, handla, putsa ett par fonster, stryka tvétten som
ligger, taen biltur tillsammans, baka bullar, laga en matrétt som kan delasi lagom portioner
att frysasin for senare behov. Det kan vara vad som helst. Fragal! Ge kanske egna forslag.
K anske patienten inte orkar ta emot din tid just da— be att fa dterkomma nésta gang du ser en
luckai din agenda. Kanske orkar patienten béttre di. Ge inte upp efter 4-5 nej. Nej:et handlar
inte om ovilja. Jag tror det ofta handlar om att man ska&ms 6ver att man & som man &r, och att
man inte har varit van vid att barata emot utan att kunna ge tillbaka. Liksom oron dver att inte
orkamed att vararétt OK sdllskap ens under den korta stund det handlar om. Men jag tror mej
veta, att bara att du kom med forslaget, framstéllde fragan, hojde humortréskeln hos din
narstéende ngra steg.

Ett nej ar ett NEJ

Taett ngj for ett NEJ redan forsta gangen och forsok inte att 6vertala och truga eller tjata
Redan innan han/ hon hatackat nej till en frestande inbjudan frén dej, har hon haft
diskussionen med sig gév. Det vore ju jattekul eller kanonbra, men orkar jag? Negj, jag
orkar inte ... himla trakigt, och han/hon som var sa gullig och vill hjalpa mig eller muntra



upp mej. Han/hon kommer val aldrig att fraga igen.. kanske fixar jag det? Negj, det kanns
fullstandigt ooverstigligt, det gar bara inteidag. Suck! Och da &r det i princip tomt i
energiforradet. Att dessutom forsoka Gvertyga och argumentera mot den déar vénliga sjdlen
(du), som kom med forslaget, kostar faktiskt en stor del av den lilla energireserv som fanns
kvar denna dag

Det géller bara att inte ge patienten daligt samvete = stressar honom/henne, om hon maste
tackang.

Men &terkom med nya forslag eller samma en annan dag! Ge inte upp!!

Planera inte langt i forvag.
Spontana, korta kontakter ar ofta mycket béttre for patienten, an sedan lange noggrant
planerade moten. Det kan ju verka lite underligt, dd man som frisk, tycker att vélplanerade
aktiviteter &r betydligt mindre stressande &n de spontant pakomna. Men ur var patients
perspektiv, som aldrig kan lita pa sin egen kropp, att den orkar just nér det &r extraviktigt, &r
det inte konstigt.

Hon kan ju éanda aldrig riktigt planerafor att orka. Hon kan |ata bli att géra allt extra, utan
bara det minimala, dagarnafore en viktig aktivitet, men det &r trots allt ingen garanti for att
hon inte ska fa” bottennapp” just da det var som viktigast, att vara lite béttre an vanligt.

Som jag beskrivit ovan, kanske just den dér oron for att inte orkalkunna gor att stressen tar all
extraenergi. Det kanske later flummigt det jag skriver, men det &r ett knepigt tillstand vi
pratar om och mycket av det beskrivna ar realitet for patienterna, d.v.s. for din narstéende
kanske.

Att déremot ringa upp och halsa paen timme eller tvai nastan samma stund &r béttre. DA vet
ju patienten hur hon mér just nu och behéver inte oroasig for hur hon skamai framtiden. Om
det dessutom & viss tidsbegransning inlagd i telefonsamtalet ”jag kan bara vara hos degj en
timme ungefar for sedan skajag ...” sablir det annu lattare for din narstaende att vagatro att
hon ska orka och acceptera tréffen. Ingen blir gladare an patienten nar hon fatt kanna sig
"vanlig” en stund, om s barafor en timme.

Men det man tar igen pa gungorna forlorar man ofta pa karusellen sags det ju. | dettafall kan
den dér stunden med en god van gora att hon (patienten) blir nast intill séngliggande de
nastfdljande dagarna. Men det &r det oftast vart, anser de flesta patienterna.

Semester Mﬁ

Taminst en semestervecka fran varandra. Bada behover det. Du som frisk behover
bottenladda ditt batteri och din narstaende behdver troligen minst en fullstandigt kravfri
vecka utan ett enda maste, annat an dem hon sjadlv sétter upp for sin alldeles egen skull. Detta
kan varasvart att genomféraom man har smabarn hemma. Kanske far du ta med dig barnen
eller "1ana ut” dem till mormor/farmor eller annan hugad spekulant, som ni vet att barnen
gillar att vara hos. Gar det inte hel vecka kan ett par dagar med en natt géra nog sa gott. Eller
bjud din nérstéende pa nagra pensionatnatter med hel pension alldeles ensam dller tillsammans



med dej. OBS! kravldst om det &r tillsammans med dej. Jag tanker pa framst pa sex. Tydligt
deklarerat redan i ”inbjudan”. Se vidare

Den semester ni har tillsammans kan likna den ni brukade hainnan sjukdomstillstandet kom
in och storde familjen. Brukade ni haen arlig vinterfjalvecka forr, kan ni kanske ha det igen,
men med nya forutséttningar. Kanske din narstéende bara tar dagliga korta promenader eller
sitter i narmaste snodriva och lapar sol, eller vilar inne i stugan medan du (och ungarna?) roar
er i skidsparet eller backen. Ni har i allafall haft en fjalveckatillsammans som "f6rr” Eller
brukade ni alltid ha ett par veckor vid Medelhavet pa htsten? Kan antagligen ocksa
genomfdras men dter igen med nya forutsattningar. Nu & ni tvungna att bo pa ett och samma
stélle och goraev. utflykter darifrén. D& kan din néarstdende vélja att stanna pa hotellet eller i
dess narhet vid behov, men det behdver ju inte hindra dej fran att géra det du vill. Ar det
trakigt att gora saker ensam for dej, far ni val resamed ett annat par eller en kompistill dej.
Dafér inte heller din nérstdende daligt samvete = stress for att hon inte féljer med pa utflykter
eller till stranden

Ett landstélle & oftast bra for patienten, bara det inte fungerar som pensionat for alla
semesterfirande vanner eller &r tradition for slékten att invaderatill jul och midsommar t.ex.
DET ARABSOLUT INTE ATT REKOMMENDERA!!

Bryt den ev. traditionen och sté pa er. Det spelar ingen roll om alla sager att ni kan ha”knytis’
och att dom hjalper till och fixar i koket. Stora sallskap ar dessutom mycket jobbigt for en
person som har koncentrationssvarigheter. Alldeles for mangaintryck pockar pa
uppmaéarksamhet samtidigt.

DET AR ALLTSA INGEN BRA IDE MED FAMILJEHOGTIDER ELLER
"PENSIONATSRORELSE” HOS ER!!! NATTGASTER SAMST AV ALLT.

Det & mycket béttre att ni gar bort och sjdva ar gaster, som kan |amna festen narhelst ni vill
eller behdver. Det maste ni fa eravanner och daktingar att forsta, liksom du som nérstaende.

Ar man husmor i vardhemmet och har gaster ”som ska gora allting” kan det |&ta: Var stér det?
Har du det? Oj dar gick ett glas sonder! Det kom vin pa bordsduken — Har du nagon annan?
Tainte den fina servisen dér till barnen. (Vilken ljudvolym nér alla ska forsoka samarbetal).
Och sa nagon nattgast som glomt tandborste eller handduk och inte far sovai den séng han
brukar... kréver manga svar och kanske diskussion. Har du mera kaffe ndgonstans, och
bitsockret, var star det? Den hér kaffebryggaren funkar inte? Och sd vidare... Redan innan
festen har kommit igang &r din narstaende troligen helslut och dessutom har stressen infor
kalaset, oron for hur hon ska orka med namnda sammankomst antagligen gjort hennei dalig
form redan dagen/dagarna fore.

Inte pd samma sétt

Det mesta man gor eller gjort kan goras pamer an ett sétt. For att finna nya vagar, géller att
man tittar sig nyfiket omkring och soker med ljus och lykta. Att man ser mgjligheterna och
inte hindren.

Varfor skaman gora pa ett nytt sétt da?

Jo, din nérstéende har troligen sedan han/hon blev sjuk, inte méjlighet att gora eller deltai en
massa saker, som troligen badatva saknar idag.

Manga ganger gar det dock att géra samma aktiviteter, men pa ett annat sitt! Och mycket
mindr e ener gikravande.

Som exempel
Orientering: kan ersittas med en kortare skogspromenad med fikai ryggsacken.



Vinst: att hinna upptécka och insupa naturen med alla sinnen. Kanske

mal altecknalfotograferal plocka svamp/blommor m.m. Allt detta & ju sddant en orienterare
inte hinner med, men skogsluften och atmosféren & gemensam.

Vinterfjallen: kanske kan man 8ka upp som vanligt men den som har ME kanske bara tar en
km-lang tur pa” platten” och vilar, solar eller annat som &r trevligt i stugan, medan resten av
familjen &ker salom eller palangre turer. Pakvallen under middagen (som ala efter sin
formaga hjapt till med) har allangt trevligt att berétta och alla har haft en vinterfjallvecka
tillsammans (som vanligt)

Solsemester: mér de flestabra av, bara det inte &r altfor 1&ng resatill malet, att man
dvernattar pa samma rum helatiden och att resan stracker sig 6ver minst 14 dagar. Vidare att
man i forvag har kommit 6verens om att var och en gor dér nere vad den kanner for och orkar
med. Inga sura 6verraskningar alltsd. Och ingakrav.

Promenad: korta av efter behov och stundens halsotillsténd. Kanske en ddre person med
hjartbesvér eller strokepatient i rehabilitering kan vara ett perfekt promenadsallskap, sa att
ingen behover stressa eller vanta pa den andra.

Litteratur: 1asa enklare/kortare texter sedan man klarar rubriker och liknande. Bra
barnbdcker, typ Astrid Lindgren, bocker palétt svenska, |asa om gamlafavoriter,
kassettbocker (finns att |ana pa biblioteket. ) Man maste inte vara synskadad for att falana
dessa.

Umgange: farre personer samtidigt, information till dessa om att man kanske behtver ga
ifran en stund, men aterkommer, kanske 6ronproppar (horselskydd) om ljudnivan ar hog.
Hemmamamma (smabarnspassning): & minst lika”bra’ om man ligger pa en soffai det
rum barnet & och leker och finnstill hér och nu helatiden, som om man samtidigt med
barnpassningen stédar, pratar i tfn eller stokar i koket eller tradgarden.

Bio, teater, konsert: Oronproppar kan goéra skillnaden mellan att kunna eller inte kunna
Overvaraen hel forestallning.

Att kela: lyhordhet for varandra, experimentlust, respekt for den svagastes (patientens)

Ork, 6nskemal och nej. Kroppskontakt viktigt

Hobby: Odla ngn annan hobby tillsammans, som passar era nuvarande resurser ller gér om
forutsattningarna for gamla hobbyn.

Det finns alltid mer en ett sétt att gora saker p, och det tidigare séttet behover
nodvandigtvisinte vara det bast. Det & nagot att hai minnet.

Nedan tva sma"tank”, som jag samlar pa.

Forsok tycka om varandras olikheter.

Ibland &r det skont att baravara.






