12 grunnregler ved ME

Unnga stay og ungdvendig snakk. Sparsmal kan veere en stor belastning. Det enkleste for den
syke er rene ja-/nei-spgrsmal. La vare 4 stille nye sparsmal hvis du ikke far svar. Avvent
situasjonen til den syke selv tar initiativet til & snakke. Tinninglappene (som bearbeider
herselsinntrykk) kan veere ute av funksjon. A bli tiltalt kan da oppleves som & bli sltt i hodet

med noe hardt. Tinninglappene bearbeider ogsa tall, korttidshukommelse, musikk med mer.

Ingen forkjalede eller smittebaerende personer ma veere i kontakt med ME-pasienter. Bruk
munnbind hvis du hoster eller nettopp har veert forkjglet og absolutt ma vere i samme rom.
Veer alltid ngye med handhygienen. ME-pasienter har ikke normalt infeksjonsforsvar. Selv en
tilsynelatende banal infeksjon kan utlgse alvorlig og langvarig forverrelse.

Serg for jevn temperatur. Unnga enhver form for avkjgling. Kulde gir ubehag og nedsetter
funksjonsnivaet. Mange er ogsa fglsomme for overoppheting. Unnga trykk mot magen fra
dyner og tepper nar den syke er sengeliggende. Solar plexus kan vare svart gmfintlig.

Toalettbesgk er ofte en stor pakjenning og kan kreve lang restitusjonstid (kan oppleves som
slag mot solar plexus). Matinntak gir ogsa forbigaende generelt nedsatt funksjon. Unnga all

aktivitet i rommet og unnga a snakke eller engasjere den syke i noe under og etter maltider.

Nye ansikter, nyheter (gode eller darlige), overraskelser, forflytninger og omstillinger av alle
slag er unormalt krevende for en ME-pasient. Alt som er nytt eller uventet kan medfaere akutt
og langvarig energitap - ogsa plutselige lyder, tilsnakk og bevegelser i synsfeltet. Den syke ma
derfor ha forutsigbarhet i det daglige og ma fa ngdvendig forberedelsestid hvis noe gar utenom
planen. De fleste er ogsa emfintlige for skarpt eller elektrisk lys, maskinlyder og veeromslag.

De mest utsatte har absolutt intoleranse for lyd, lys og bergring og ma skjermes maksimalt.

Ingen med sterkt parfymerte kosmetiske produkter ma veere i kontakt med ME-pasienter.

Luktinntrykk kan utlgse akutt og langvarig symptomgkning. Sgrg for god utluftning.

Det ma ikke ga mer enn fire timer mellom hvert maltid. Sult ledsages av symptomgkning,
stivhet og svelgebesveer. Den syke kan ogsa fa en raskt innsettende metthetsfalelse nar maten
endelig kommer. Maten ma veere sa variert som mulig uten & provosere symptomer.

Matintoleranse opptrer ofte ved ME og kan variere betydelig i sykdommens lgp.



8. Mange tarster. Vann ma alltid vaere tilgjengelig. Ikke alle kan drikke ved egen hjelp.

9. Bergring, bra bevegelser, bruk av muskelkraft eller trykk mot et underlag kan gi store smerter
0g utlgse langvarig nedsatt funksjon i den aktuelle kroppsdelen. Reaksjonen kan komme
forsinket. Anstrengt stemmebruk kan likeledes gi smerter og langvarig heshet.

10. Det a snakke er tungt og kan gi forsinket symptomgkning, eventuelt utslett. Ta ngdvendige
pauser. Den syke blir ogsa unormalt sliten av & matte forklare eller gjenta noe. Dette forsterkes
merkbart nar den syke mates med motforestillinger, avbrytelser, spgrsmal, mistenksomhet,
bagatellisering og uoppmerksomhet. Spiss grene, ta eventuelt notater og ver den sykes talerar.

11. Alle former for aktivitet, fysisk sa vel som mental, aktiv sa vel som passiv, kan utlgse gkning i
symptomene. @kning i symptomene kan enten komme umiddelbart eller forsinket med timer
og dager, i et varierende manster i sykdommens lgp. Dette reaksjonsmansteret er sykdommens
mest karakteristiske kjennetegn. Det er ogsa den viktigste rettesnoren i behandlingen.
Problemet lgses ikke ved a holde seg i aktivitet eller gke aktivitetsnivaet, men ved konsekvent
a unnga all aktivitet og alle stimuli som gir symptomgkning. Dette er vanskelig a styre bade
fordi reaksjonen kan komme forsinket og fordi aktivitet kan gi forbigaende gkt velvere.
Aktivitetsnivaet gker spontant nar den syke kommer i bedring, og ma da kontrolleres ngye.
Aktiviteter som gar mot tyngdekraften, som a reise seg opp, lafte armene, holde bestikk, pusse
tenner eller vaske har, er spesielt vanskelige ved ME. Det kan vere tyngre & sitte enn & sta, a
std enn & ga, & ga enn a lgpe osv (statisk aktivitet tyngre enn dynamisk). Den syke ma ofte
mobilisere krefter for a fa unna helt ngdvendige gjeremal som a spise, og ma da fa anledning
til & bli fortest mulig ferdig og ga tilbake til "hvilestilling”. Det er likeledes meget utfordrende
a vente fordi det innebaerer en mental mobilisering. Dette kan misoppfattes som mangel pa
sosial kompetanse. ME kan stabiliseres og gradvis bedres nar aktivitetsnivaet konsekvent

begrenses til dét den syke kan tale. Bedringsprosessen er langsom og krever stor talmodighet.

12. Alle som har ME har et stort arbeid med & mestre symptomene, budsjettere med kreftene og
restituere seg etter aktivitet og stimulering. Den syke “hviler” altsa sveert lite i vanlig forstand.
En som har ME ma derfor aldri engasjeres i noe mot sin vilje eller fratas kontrollen med
bremsene. All hjelp ma bygge pa opparbeidet egenmestring. Omsorgspersoner ma sette seg
inn i den sykes avmakt og spesielle behov. Det er et klart medisinsk ansvar a sgrge for aktiv

skjerming og avlastning til sykdomsfglelsen og mgnsteret med symptomgkning er helt borte.
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