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Hvordan ha omsorg, virkelig vise omsorg,
for noen med Alvorlig ME

NAR DU HAR OMSORG FOR noen som har Svert Alvorlig ME, m4 du vaere mer

fintfolende og oppmerksom enn du i det hele tatt kan forestille deg. Skade, til og med ded,
kan bli folgene av darlig behandling, omsorg og manglende kunnskap. Den skjorheten som
preger personer med Svert Alvorlig ME, kan ikke overdrives, heller ikke beskrives pé en fullt
ut dekkende méte. Du mé vere veldig forsiktig:

Ha kunnskap
Det er ekstremt fort gjort & pafere noen med Svart Alvorlig ME skade, selv ved den minste
handling, foretatt pé feil tidspunkt eller utfort pa en mate som er uegnet.

Som folge av de komplekse funksjonsforstyrrelsene i flere organsystemer og den ekstreme
overfolsomheten personer med Sveert Alvorlig ME har, responderer de ikke pa samme mdte
som sees ved andre lidelser.

Du trenger & ha kunnskap om sykdomsprosessen, symptomene, samt hvilken innvirkning du
sannsynligvis vil ha pa den syke.

Vis varhet

Maten du selv fremtrer i omsorgsrollen pd, er avgjerende for 4 fa til en vellykket
samhandling. Hvordan du snakker og beveger deg innenfor personens omgivelser kan skade,
skremme, fore til fysisk forverring og ubehag dersom din fremtoning ikke er basert pa varhet
overfor den sdrbarheten hos den svert syke, skjore personen som er til stede sammen med
deg.

Du kan hjelpe eller skade. Det finnes ikke rom for skjedesleshet, klossethet, utdlmodighet,
uoppmerksomhet; skaden som du uforvarende kan pafere en person med Svaert Alvorlig ME
forekommer ikke bare i gyeblikket; effekten kan vedvare i dager, uker, maneder og kan vare
katastrofal.

Ikke péfer skade

Du m4 serge for at du har biomedisinsk kunnskap; at du vet at ME er en hoyst reell og
alvorlig nevrologisk sykdom. Personen som du skal samhandle med, trenger spesifikk,
fintfolende fysisk stotte og hjelp. Ditt hovedméal mé veare a sorge for at personen far den
fysiske hjelpen som trengs; pa sine egne vilkar.

Personer med Svart Alvorlig ME kan ikke passes inn i et fastspikret, institusjonelt
rammeverk. Dersom du forventer at personen er i stand til & gjore det du mener
vedkommende skal gjore, har du ikke forstatt det grunnleggende prinsippet; at du er der for &



gjore det personen trenger. Dette utgjor en viktig forskjell. Den aller storste varhet er
nedvendig for & sikre at personens behov dekkes pa en positive méate. Uten dette, vil din
tilneerming veere helt feil. Sannsynligvis responderer du ikke pd personen pa en trygg maéte.

Du md sorge for at de tankene du har, er de riktige tankene nar du skal involvere deg med
noen med ME. Dersom du tror at personen bare trenger oppmuntring eller kan gjore mer,
dersom vedkommende blir presset, vil du trolig gjore stor skade.

Vear rolig
Fordi en person med Svert Alvorlig ME er veldig overfelsom, vil energien du sender ut, ha
store folger for vedkommende; mye mer enn du kan forestille deg.

Dersom du plutselig gir inn i rommet til en person med Sveart Alvorlig ME, med en
fremtreden som formidler et travelt sinn og heyt energinivé, vil du sannsynlig forarsake kaos.
Selv noe sa enkelt som & ha hodet fullt av tanker, vaere full av entusiasme eller vare
utdlmodig etter & komme i gang, kan bli for mye for personen og fore til skade.

Du mé roe deg selv ned. Var fokusert og ha oppmerksomheten rettet mot personens
virkelighet; en virkelighet som er totalt forskjellig fra din egen.

Er du for trett, kan dette vaere edeleggende; din mangel pa energi kan irritere personen.
Personen med behov for hjelp, skal ikke behove & fole at hans/hennes energi blir tappet
gjennom ditt nervaer. Om du er for trett, er tiden inne for at feil og skjedeslashet skjer.

Vear bevisst

Bevissthet er av avgjerende betydning. Du mé vere bevisst pd hva du gjer, hvilke folger det
far, hva slags stey du lager, for eksempel med dine klar, dine ben, hver eneste handling; alle
disse utlgser stay som du kanskje ikke er klar over.

Du ma overga deg selv for & begrense enhver skade pa personen.

Det er viktig at du bryr deg om hvordan du ivaretar omsorgen for personer med Svaert
Alvorlig ME. Omsorg, i seg selv, er ikke tilstrekkelig, dersom den ikke er bygget pé en ekte
anerkjennelse av den marerittaktige virkeligheten du kan skape ved & ha en feil oppfatning.

Du ma ta hdnd om de smé detaljene som vel som de grunnleggende omsorgsbehovene. Det
handler ikke bare om hva du gjer; det handler ogsé hvordan du gjer det og nar du gjer det.

Ved Sveert Alvorlig ME er det den faktiske skaden som kan pdfores ved den minste ting, du md
forstd og virkelig bry deg om.

Omsorg finner ikke sted i et vakuum. Dersom du misforstar er det skjebnesvangert, men
dersom du gjentatte ganger tar feil, skader du relasjonen og tillitsforholdet til personen. Det
foreligger et maktforhold der du har mye makt som omsorgsyter.

Du m4 ikke dra nytte av fordelen av denne makten eller feiltolke personen som folge av din
manglende evne til & begripe vedkommendes behov og hvordan han/hun kan metes pa en

trygg maéte.



Ta del i relasjon
Du har en relasjon til en ekstremt syk, sarbar person hvis helse lett kan forverres og
symptomene kan herje og blomstre i timevis; selv etter den mest forsiktige kontakt.

I kjernen av god omsorg ligger bevisstheten om at det foreligger en tosidig relasjon. Nér du
tilbyr omsorg til en person med Svart Alvorlig ME, glem aldri at du er involvert i et personlig
forhold til denne personen; sarlig dersom det omfatter intim omsorg.

Den eneste méten & engasjere seg positivt og sensitivt pa, er & fokusere pd hvordan din
tilnerming til personen er og hvordan du knytter deg til vedkommende; slik at personen fér en
god opplevelse av din hjelp og ikke foler seg nedvurdert eller skadet som folge av dine tiltak.

Delta pa likefot
Husk at du er likeverdig bade nar det gjelder det & veere menneske og person. Misbruk aldri
din makt over noen som er fysisk skjore og avhengige av din omsorg.

Legg aldri skylden pa personen ndr du misforstar.

Anstreng deg ekstra for 4 involvere deg, som en likeverdig, med dem, respekter og anerkjenn
dem. Med genuin empati, medfelelse og omsorg; serg for at du ser, virkelig ser, personen du
hjelper. La dette prege méten du yter din hjelp til personen pa.

Gi omsorg med verdighet

Selv om personen ikke kan bevege seg eller snakke, kan vedkommende fortsatt fole og er
fortsatt bevisst pa din tilstedeverelse. Hvordan du engasjerer deg med personen, er svert
avgjerende for omsorgsopplevelsen.

Utfer alltid enhver oppgave med den storste verdighet og respekt som den fortjener. Serg for
at du virkelig vet hva personen trenger hjelp til. En person som mottar din omsorg ber aldri
fole at du har undervurdert eller avfeid hans/hennes virkelighet. Du ber alltid respektere

personens rett til & si “nei”, “ikke nd”, forsek igjen senere”, “jeg er for darlig na, selv om jeg
har et behov”, “hvis du hjelper meg n4, vil det gjore meg for syk.”

Det finnes ingen unnskyldning for & neglisjere personen; behovet er fortsatt relevant og mé
loses ved samarbeid. Dette er nedvendigyvis ikke lett, men ma loses i fellesskap, pé en eller
annen mate.

Vear fleksibel

Du vil finne ut at den eneste méten & mete behovene til en person med Sveart Alvorlig ME,
ikke er & avsette et forhandsbestemt tidspunkt for vedkommende. Det vil ikke fungere. Du ma
ha en fleksibel tilnerming som tar heyde for hvordan den syke personen foler seg, den
sannsynlige effekten av ditt nervaer og involvering, sa vel som hvor mye energi personen har
til & engasjere seg i noen form for samhandling, selv om det er noe de trenger.

Det er ogsa behov for & ta i betraktning personens ekstreme overfelsomhet for omgivelsene.

Du md finne det riktige ayeblikket som du trygt og pd en egnet mate kan involvere deg med
personen. Dette er ikke alltid apenbart.



Legg merke til detaljene
Nér du gér inn i et rom, eller er til stede hos en person med Svert Alvorlig ME, mé du legge
neye merke til hver eneste detalj i ditt samspill med vedkommende:

* Trykket du kan legge pd en persons hud kan gjere sa vondt at det ikke kan forestilles.
* Bevegelsen fra din hdnd over huden, selv om den er utilsiktet, kan oppleves som tortur.
¢ Den minste hvisken kan heres som et skrik eller tordenskrall, selv 1 form av konsekvenser.

A skru p4 lyset i ubetenksomhet kan forarsake uutholdelige smerter i hodet og oyne samt
utlose livlige etterbilder som varer i flere timer etter at du har forlatt stedet og glemt all din
skjadeslashet; uten & vaere klar over hvilken skade du i vanvare har gjort.

For virkelig & kunne hjelpe noen med Svart Alvorlig ME, mé du skaffe deg kunnskap om
personens fysiske overfolsomhet og hvordan personen reagerer pa en plagsom verden. Mest
sannsynlig vil dette overgé alt du selv har opplevd; derfor er hoy grad av empati og varm
omsorg pakrevet.

Stopp og lytt

Det finnes intet rom for selvgodhet, middelmédighet eller skjodesloshet i livet hos noen med
Svert Alvorlig ME. Dine tiltak kan fordrsake alvorlig skade pa personens helse. Hva du enn
gjor, rett eller galt, serg for at du leerer hva som hjelper og hva som forer til skade.

Gjor en avtale med deg selv om alltid & gjere ting bedre og alltid ha til hensikt & gjore det
riktig!

Vit alltid neyaktig hva du gjer og ver forberedt; allikevel vil du ikke alltid vere 1 stand til &
forutse en negativ reaksjon. Stopp eyeblikkelig med det du driver med og vent til det er mulig
a gjenoppta arbeidet.

Dersom det er tegn som tyder pa at personen lider, er urolig og ikke i din flytsone; fortsett
ikke, selv om du tror du har rett.

Den alvorlig syke personen vil alltid vite bedre enn deg hvilken innvirkning du har pa
ham/henne og hva vedkommende kan téle. Stopp alltid og lytt.

Leer deg a tolke personens reaksjon og kommunikasjon. Etterlat aldri personen i en tilstand
der vedkommende er lei seg fordi du tok feil!
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