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Stotte til patienter med ME/CFS

Mennesker, der er sengeliggende pa grund af ME/CFS, lever hver dag med begraenset energi og
kraever et betydeligt niveau af pleje for at opfylde deres basale daglige behov. Omkring 25 % af
mennesker med ME/CFS er sa alvorligt pavirket, at de er hjemme- eller sengeliggende. Alle
mennesker med ME/CFS er forskellige, og det er afggrende at forsta deres begransninger.
Mennesker, der for det meste eller helt er sengeliggende pa grund af ME/CFS, kan have brug for
stgtte med:

o daglige aktiviteter , sasom madlavning og spisning, badning eller
paklaedning

e opgaver, der kraever kognitiv energi , sasom telefonopkald, e-mails,

aftaler eller betaling af regninger

o mobilisering og brug af mobilitetshjalpemidler , sésom kgrestole, hvis
de er i stand til at sidde eller forflytte sig. De kan have begraenset evne
til at sidde oprejst. Selv hvis de kan bevaege sig fra sengen til sofaen, vil
de stadig veere ngdt til at ligge ned efter en kort periode.
ME/CFS ggr nogle mennesker sa syge, at de ikke er i stand til at udfgre daglige aktiviteter uden
hjzlp. De er ofte ekstremt fglsomme over for lys, lyd og bergring og har brug for total pleje. De er

muligvis ikke i stand til at tale eller kun i korte udbrud.

Kompleksiteter

Det kan vaere komplekst at pleje en person, der er sengeliggende med ME/CFS. De kan forblive
ekstremt syge i mange ar, og nogle oplever maske ingen forbedring. Det er fysisk og
folelsesmaessigt vanskeligt at miste dette niveau af uafhangighed, sa det er vigtigt at give
personen sa meget kontrol som muligt over sine plejebeslutninger. Selvom der ikke findes nogen
kur eller effektiv behandling for ME/CFS, er omsorgsfuld og hgjkvalitetspleje afggrende. Det kan
hjeelpe den person, der lever med ME/CFS, med at handtere sin tilstand bedst muligt. Det kan ogsa
bidrage til at reducere deres samlede symptomers svaerhedsgrad, forhindre, at tilstanden
forvaerres, og forbedre deres livskvalitet.

Symptomer pa svaer og meget sveer ME/CFS



Mennesker, der er sengeliggende med sveer eller meget svaer ME/CFS, lever med en bred vifte af

symptomer og handicap, herunder:

e dyb svaghed

o talebesveer eller synkebesvaer

o staerke og ofte naesten konstante udbredte smerter og kraftige
hovedpiner

o fglsomhed over for stimulering af sanserne (sasom lys, lyd, bergring og
lugte), hvilket kan udlgse smerte og andre symptomer

e en ekstrem intolerance over for fysiske, mentale eller fglelsesmaessige
aktiviteter (sasom at sidde, bade, toiletbesgg, spise og tale), hvilket kan
udlgse post-anstrengelsesmaessig utilpashed (PEM) og gget svaghed

e alvorlig kognitiv svaekkelse, som kan begraense deres evne til at
kommunikere og forsta skriftlig information

e alvorlige mave-tarmforstyrrelser (sasom kvalme, mavesmerter,
fedevareintolerancer, synkeproblemer og langsom mavepassage), som
alle kan bidrage til darlig ernaering

e ortostatisk intolerance, der kan vaere alvorlig nok til at forhindre dem i at
vaere oprejst (selv at sidde delvist oprejst i sengen kan vaere et problem)

e sgvnproblemer (sasom utilfredsstillende sgvn, forskudte sgvncyklusser
og afbrudt sgvn)

e komplikationer ved at veere hjemme- eller sengeliggende (sasom
osteoporose, forstoppelse, tryksar, aspirationspneumoni, depression og
tab af helbredstilstand)

Samarbejde med sundhedspersonale
Som omsorgsperson for en person, der er sengeliggende med svaer eller meget svaer ME/CFS, vil
du have en god forstaelse af deres behov. At finde de bedste mader at kommunikere sammen pa

vil dog sikre, at personen med ME/CFS kan fa sa meget indflydelse som muligt pa sin egen pleje.

Ikke alle, der er sengeliggende med ME/CFS, har brug for samme niveau af stgtte for at fa adgang
til sundhedspleje. Nogle kan have brug for hjzelp til at booke aftaler eller til at arrangere transport
til og fra aftaler. Andre kan have brug for mere intensiv stgtte og delvis eller fuldstaendig
radgivning under aftaler med hjemmebesgg eller telehealth. Det er vigtigt at lade personen

vejlede dig i det niveau af stgtte, de har brug for.

Serg for at du kan samarbejde godt med deres sundhedsteam, sa personen bliver hgrt og

behandlet med medfglelse og respekt. Nogle ting at overveje inkluderer:



e hvor godt du kommunikerer med de sundhedspersonale, der tager sig
af personen, sa de har en klar forstaelse af problemerne og kan tilbyde

passende behandling (gennemga Advocacy for Carers)

e atvaere en talsperson, da dette er en ngglerolle for den, der er
pargrende til en person, der er syg med ME/CFS. Til tider kan personer,
der lever med ME/CFS, blive henvist til en sundhedsperson, der mangler
opdateret viden om ME/CFS eller passende behandling. Nogle tror
maske ikke pa ME/CFS eller insisterer pa, at personen deltager i
behandlinger, der overstiger deres kapacitet (energigraenser). Det er
afg@drende at have en fortaler for at forhindre upassende behandling og

handtering.

o at organisere sundhedspersonale til at bespge personen i hjemmet
eller aftale om telehealth-aftaler. Dette kan omfatte:

o laeger

e ergoterapeuter

o sygeplejersker

e hjemmehjzlpere

e socialradgivere eller en person, der yder
felelsesmaessig stgtte

o Fysioterapi til smertebehandling, ledmobilisering
eller muskelafslapning. Enhver terapi bgr veere
symptomstyret og ma ikke forarsage en
forvaerring af symptomer eller yderligere

funktionsnedsaettelse.

o at kontrollere antallet af aftaler med sundhedspersonale, begraense
antallet af aftaler pa en given dag og booke dem pa det bedste tidspunkt
pa dagen for personen for at beskytte deres energiniveau sa meget som

muligt

e attage vare pa dine egne behov og veere opmarksom pa dit eget

helbred (fysisk og fglelsesmaessigt). Lokale ressourcer, aflastningspleje

og lokale stgttegrupper kan ofte hjaelpe dig.

Zndringer i patientens tilstand


https://emerge.org.au/advocacy-for-carers/
https://emerge.org.au/self-care-for-carers/

Helbredet for en person, der er sengeliggende med svaer eller meget svaer ME/CFS, kan andre sig
over tid. Det er vigtigt at samarbejde med personen om at udvikle en plan for deres gnsker. Det
kaldes undertiden et direktiv om avanceret pleje, som indeholder en oversigt over deres

helbredsproblemer, behandling og medicin.

Som deres omsorgsperson skal du huske at opdatere den regelmaessigt og nar noget andrer sig.
Dette vil vaere meget nyttigt, nar der sker en a&endring i personens plejeforhold (hvis du eller en
anden involveret i deres pleje bliver syg eller holder op med at arbejde, f.eks. pa grund af sygdom
eller fratraedelse), nar de skifter sundhedsperson, eller hvis de har et meget alvorligt tilbagefald,

hvor de ikke lzengere kan kommunikere deres behov.

Emerge Australias Telehealth Nurse Service kan hjzlpe dig med at lave en oversigt over dine
sundhedsbehov og medicin. Dette kan udfyldes sammen med den person, der lever med ME/CFS,
deres pargrende eller jer begge. For mere information om Emerge Australias Telehealth Nurse

Service, klik her .

Det er en god idé altid at have en taske pakket med essentiel medicin, tgj og forsyninger i tilfaelde
af en ngdsituation. For eksempel kan en forveaerring af personens tilstand ske ret hurtigt, og det
kan veere ngdvendigt at indlaegge personen pa hospitalet. Du skal muligvis bespge hospitalet
regelmaessigt og veere forberedt pa at give information og vejledning til hospitalspersonalet

(herunder direktivet om avanceret behandling ).

Det kan vaere vanskeligt at give samtykke til medicinsk behandling, hvis personen med ME/CFS har
mistet evnen til at tale eller skrive, eller hvis det er svaert at forsta og bearbejde information. Det
er vigtigt, at personer med ME/CFS far god tid til at treeffe en beslutning og tid til at tale med deres
advokat/omsorgsperson, hvis de er i stand til det. Sundhedspersonale kan have brug for at opdele
information, stille ja/nej-spgrgsmal og give tid til diskussioner og beslutninger. Medmindre en
beslutning er tidskritisk (en ngdsituation), er det okay at tage sig tid og stille yderligere

spgrgsmal.

Hvis personen med ME/CFS mister evnen til at give informeret samtykke (f.eks. pa grund af
kognitive bearbejdningsproblemer eller talevanskeligheder), kan du overveje at ansgge om en
permanent fuldmagt. Lovgivningen er forskellig i hver stat. For at fa de mest opdaterede

oplysninger, tjek hvad der kraeves der, hvor du bor.

Serg for at du forstar, hvad der kraeves, nar personen udskrives, sa du kan opfordre dem til at fglge

de laegelige rad og hjelpe med at arrangere opfglgningsaftaler.


https://emerge.org.au/telehealth-service/
https://emerge.org.au/advanced-care-planning

Hjzelp med dagligdagen

Der er praktiske mader, hvorpa du kan stgtte den person, du passer, mens du udfgrer daglige
goremal sammen med dem. Vi har udarbejdet en liste med anbefalinger, der er anfgrt under
almindelige daglige opgaver. Det vigtigste, du kan g@ére, mens du passer en person med sveer eller
meget svaer ME/CFS, er at spare pa deres energi sa meget som muligt. Brug denne liste kun som
vejledning. Diskuter tingene med den person, du passer, for at se, hvad der fungerer bedst for

dem.

Tips til badning

e Givdem et svampebad ved deres seng eller i sengen for at spare energi.

o Vaske forskellige dele af deres krop pa forskellige tidspunkter (for
eksempel ansigt den ene dag, har den anden dag).

e Brug allergivenlige seeber uden parfume.

e Brug tgrshampoo (veer forsigtig med kemikalier og duftstoffer, hvis den
person, du holder af, er fglsom), og foresla, at personen overvejer at
have kort har (du skal have samtykke, hvis det er muligt).

e Tjek deres hud og se efter rede omrader eller sar

e Sgrg for at de hviler sig umiddelbart efter vask og inden de klaeder sig
pa, hvis det er ngdvendigt. Pak dem ind i taepper, et tgrt handklaede eller
en badekabe, og laeg dem tilbage i seng.

e Overvej at bade dem med et par dages mellemrum (eller en gang om
ugen) i stedet for dagligt.

e Foreslar at fa badevaerelset renoveret, hvis det ville forbedre
tilgeengeligheden.

e Brug en brusestol og s@rg for at have stgttehandtag installeret til
brusebadet. Hvis du bruger et badekar, kan et forflytningsbrzet hjaelpe,
nar du flytter personen mellem stolen og badekarret. Brug en pude til

nakkestgtte. Lgft fedderne, og start med lunkent vand.
Tips til toiletbesgg

e Brug et haevet toiletsaede og fa installeret geleendere i naerheden af
toilettet. Brug om ngdvendigt et toilet ved sengen for at spare energi til

andre aktiviteter.

e Hvis personen ikke kan forflyttes eller veere i oprejst stilling, kan det

vaere ngdvendigt at bruge voksenbleer, et sengebaekken eller et kateter.



Tips til tandbgrstning

Tips til paklaedning

Tips til at spise og drikke

Forsgg at planlaegge regelmaessige toiletbesgg for at reducere akutte

bespg og ulykker.

Spar pa personens energi ved at fa dem til at bgrste taender i sengen,
hvis det er ngdvendigt.

Brug en tandpasta med mild smag eller bare vand.

Brug en bgrste med blgde bgrstehar. Hvis du bruger en elektrisk
tandbgrste, skal du vaelge en med forskellige vibrations- og

styrkeniveauer.

Hjeelp dem med at klaede sig pa i sengen for at spare energi, hvis det er
ngdvendigt.

Brug parfumefri og kemikaliefri vaskemidler til at vaske tg@j. Vaer
opmaerksom pa overfglsomhed over for tgjet (sasom
kontaktdermatitis).

Serg for, at de har Igstsiddende tgj lavet af blgdt, let og andbart
materiale i ensfarvede farver, hvis mgnstrene er for stimulerende.
Foresla tgj, der glider pa uden lukninger eller knapper, da det kan vaere
lettere at tage af og pa.

Hvis den ene side er mere svag eller smertefuld for personen, skal tgjet
legges pa den side f@rst, og tages af pa den side til sidst.

Hjeelp dem med at klaede sig pa i etaper, hvis de ikke kan gennemfgre
det hele pa én gang.

Skift tgj for komfort og renlighed, i stedet for dagligt.

Hvis madlavning er et problem, kan det vaere afggrende at fa leveret
maden hjem eller at have en forsyning af frosne eller dasevarer, der
kraever minimal forberedelse, isaer nar personen har en darlig dag.
Tilbered store maengder mad, nar du kan, og opbevar den til senere
brug.

Serg for fedevarer, der er meget naeringsrige og ikke kraever meget eller
nogen form for tilberedning, sasom shakes, barer, blgde eller flydende
fedevarer. Det kan vaere ngdvendigt at henvise til en ernseringsekspert

for at fa den rette kostvejledning.



Serg for, at personen nemt kan fa adgang til en raekke forskellige snacks.

Hjzelp dem med at spise eller drikke i sengen, hvis det er ngdvendigt, for
at spare energi. Mindre alvorligt syge personer foretraekker maske at
spise sammen med deres familie for at fa social interaktion, hvor det er

muligt.

Hjeelp med at tilberede maltidet og st@t personen i at spise, hvis det er
ngdvendigt.

Brug lette skale, tallerkener og bestik (f.eks. plastik eller bambus).

Brug en spildfri vandflaske eller en lille, let kop til at drikke. Brug et kort
sugergr, da det kraever mindre anstrengelse at suge pa. Veer forsigtig
med genbrugelige sugergr, da de kreever meget omhyggelig renggring.
Engangssugergr af papir kan vaere mere passende.

Hvis personens orale ernzering og hydrering ikke er tilstraekkelig, skal du
informere deres sundhedsteam.

Installer et lille barkgleskab ved siden af sengen, sa du nemt kan fa fat i
snacks.

Tips til beveegelse og bedre positionering

Brug skumdkiler, bolster og puder til stgtte og positionering, eller overvej

at fa en specialiseret, justerbar seng.

Brug en lzenestol med fodstgtte. Sgrg for, at personens nakke og

leendehjgrne er godt understgttet for korrekt justering.

Find ud af med personens sundhedsteam vigtigheden af regelmaessig

repositionering, sa laenge det tolereres, og hvor ofte det bgr ggres.

Brug hvor det er muligt passive eller aktive bevaegelsesgvelser for at
undga kontrakturer og opretholde en vis fleksibilitet. Dette skal ggres pa
en made, der ikke udlgser PEM.



Tips til mobilitet og forflytninger

Serg for forflytnings- og mobilitetshjaelpemidler (sasom en lift eller

slynge, glidebraetter, en kgrestol, stok eller rollator) til brug efter behov.

o Foretag planlagte, langsomme og kontrollerede stillingsskift, isaer for
personer med ortostatisk intolerance eller som er overfglsomme over

for bergring.

e Forhgr dig om at fa installeret en trappelift eller om at flytte personen til

et mere tilgeengeligt rum, hvis det er ngdvendigt.

e Brug en kgrestol til at flytte personen mellem rum, hvis det er

ngdvendigt og muligt.

e Bed sundhedspersonale, sdsom personens fysioterapeut, om rad om,
hvordan man flytter og Igfter personen sikkert for at beskytte jer begge

mod skader.

e Spgrg om hvilke transportmuligheder der er tilgeengelige fra private
virksomheder (sasom National Patient Transport, taxaer og samkgrsel)
og offentlige organisationer (sasom ambulancer og ikke-akutte
patienttransporttjenester), sa du er forberedt, nar dette skal

arrangeres.

Tips til at indrette et veerelse

e Haeng mgrklaegningsgardiner og ensfarvede gardiner (uden mgnstre).

e Hold rummets temperatur og luftfugtighed sa kontrolleret som muligt.

e Begrans lyde indefra og udefra, nar det er muligt. S¢rg for beskyttelse,
sasom hovedtelefoner eller grepropper, for at minimere lyden.

e Brug ikke produkter med en steerk lugt, sdsom renggringsmidler eller
parfume.

e Sgrg for hjelpemidler, sdsom opkaldsknapper, fjernbetjeninger til lys,
ventilator og tv samt smarte peerer, og sgrg for, at personen ved,
hvordan man bruger dem.

e Opseet et natbord med justerbar hgjde, vipning og drejeplade, sa

personen nemt kan na tingene pa det.



Yderligere stgtte

Fastger kroge og andre fastggrelseselementer til veeggen og
hovedgeerdet til brug til kurve eller beholdere, sa forsyninger, snacks og

veerktgj er inden for personens raekkevidde.

Brug en magnetisk tavle eller en tavle med symboler for almindelige ting
eller handlinger p3a, som personen kan pege pa som et

kommunikationshjzaelpemiddel.

Hold gje med personens balance, faldrisiko og farer (sdsom trapper og

teepper). Fjern forhindringer i vejen.

Serg for taepper, en ventilator og andre varme- og kgleanordninger, hvis
personen har darlig temperaturregulering.

Hvis personen kan tilberede sine egne maltider, skal man sgrge for, at
kgkkenet er indrettet med henblik pa sikkerhed og energibesparelse.
Serg for eksempel for en skammel eller stol, der har den korrekte hgjde
til personen, og placer de mest brugte tallerkener og redskaber inden for
raekkevidde.

Emerge Australia har et vaeld af information, der kan hjalpe dig, nar du tager dig af en person med

ME/CFS. Vi har samlet en liste over nyttige websider og ressourcer nedenfor:
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