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Till patienten

Avsnittet till narstaende hittar
du i slutet av denna broschyr.
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Om denna
broschyr

Denna broschyr ar avsedd for
patienten och narstaende. Av
praktiska skal har broschyren
delats in i tva delar: den forsta
delen innehaller information till
patienten och den andra delen
till narstaende.

Kort om akut stressreaktion (psykisk chock)
och hur man kan hantera den

Redan misstanke om en allvarlig sjukdom brukar innebara stress och om sjukdom blir bekraftad
ar det alltid en slags chock. Aven om man har haft foraningar, ar det normalt att beskedet vacker

starka kanslor eller till och med en handlingsforlamning.

Anpassningen ar en lang vag med manga faser som kraver bade tid och talamod. Det kan handa
att man med tiden kanner att sjukdomen har blivit en del av ens liv somn man bara maste

acceptera att leva med.

Det kan vara sa att den egna identiteten forandras i och med sjukdomen. Manga saker kan forandras
och falla bort, det kan da vara en trost att veta att andra saker kan komma att ersatta dessa. Under

svara stunder far man inte tappa hoppet.

Den har broschyren ar avsedd for vuxna, vilkas liv pa nagot satt har paverkats av en svar sjukdom.
Aven om en handlingsforlamning kan kdnnas svar, far man inte ge vika for kanslan av uppgivenhet.
Lat oss tillsammans se hur man kan ta sig igenom en sadan kris som en sjukdom kan orsaka.
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Till patienten

Misstanke/féraning

Man kan ha borjat anpassa sig till symptomen som sjukdomen orsakar aven innan sjukdomen
har diagnostiserats eller fatt ett namn. Fore diagnosen har man kanske bortsett ifran trotthet,
vark eller andra vaga symptom. Man har kanske skyllt pa omstandingheter i vardagen: "jag kanner
mig stressad pa grund av organisationsforandringar pa jobbet” eller "trottheten beror nog pa
dalig sdbmn nu nar varen ar pa vag". Det ligger i manniskans natur att hitta pa bortforklaringar nar
nagot oroar.

Nar sjukdomen val har faststallts, ar det mojligt att detta orsakar en svar chock trots att man
kanske har haft det pa kann. Ibland slar sjukdomen till snabbt och utan forvarning. Da ar det
vanligt att drabbas av handlingsforlamning och den psykiska anpassningen far vanta till dess att
behandlingen har pabodrjats. Sjukdomen maste accepteras som ett faktum — de varsta radslorna

har blivit verklighet.

Den akuta stressreaktionen

Nar nagot obehagligt intraffar utan forvarning och utan att man har kontroll, ar foljden en psykisk
chock. Sjukdomen kan orsaka en sa stor forandring att man inte kan fortsatta att leva som forut.

Ett svart insjuknande kan jamforas med ett akut traumatiskt handelseforlopp, som en livshotande
olycka, vilket kan utlésa svara stressymptom och om de blir langvariga kan de éverga i psykisk
ohélsa och pa sikt en psykisk diagnos. Sjukdomen kan forandra funktionsformagan och/eller
utseendet, och ibland innebar behandlingen av sjukdomen ingrepp som orsakar olust och
angest. Det ar viktigt att omgivningen ar stédjande. Aven om det ar svart for manga att erkanna
och visa att de behover hjalp, sa klarar sig ingen ensam.

Ibland kan det kdnnas som en lattnad att antligen f& en diagnos och darmed information om
sjukdomen istallet for den osakerhet som finns under utredningsskedet. Det kan dock vacka
foljdfragor, tankar och kanslor: vad kommer att handa med mig? | tankarna kan man ocksa ha en
gnagande oro for narstaende: Vad kommmer att handa med barnen? Hur kommer vi att klara oss
som familj? Insjuknandet, alla forandringar det fér med sig och oron infor framtiden kan verka
forlamande och orsaka en psykologisk kris.

Hur man hanterar en kris beror pa individen och situationen. En férandring i sjukdomsforloppet,
eller andra motgangar som inte har med sjukdomen att gora, paverkar krisreaktionen. Sattet

pa vilket en enskild individ upplever sin egen sjukdom paverkas av bland annat personligheten,
tidigare livserfarenheter och nuvarande livssituation.




Om man med hjalp av sjukdomslbehandlingen hittar en balans, eller om sjukdomen har ett
langsamt forlopp, minskar sa smaningom forvirringen, radslan och de jobbiga kanslorna. For den
som gar igenom en kris ar det dock ofta en mycket svar psykisk upplevelse. Samtidigt ar det en
process med faser, som genom olika stadier leder till en nagorlunda balans. Kunskap om dessa
typiska faser kan hjalpa till att forsta det egna och narstaendes beteende. | det som foljer ska vi
titta pa de typiska anpassningsfaserna lite narmare.

Min sjukdom har ett namn - vad hander nu?

Nar sjukdomen har identifierats och fatt ett namn, star man infér en utmaning. De psykiska
upplevelserna efter en diagnos kan beskrivas med hjalp av fyra faser, dar den forsta ar chockfasen,
den andra reaktionsfasen, den tredje bearbetningsfasen och den fjarde nyorienteringsfasen.

Vi manniskor ar olika och sa aven satten hur vi anpassar oss till en sjukdom. Man upplever
faserna pa olika satt och mellan dessa finns det inga klara granser.

REAKTION

NYORIENTERING

Anpassningen till en allvarlig sjukdom l6per vanligtvis i faser fran den férsta chocken mot
en ny slags balans.

Forst kommer chocken

Chocken bdrjar direkt efter situationen som har utlost krisen. Under chockfasen skyddar sig individen
fran information som man inte tror att man kan klara av for att bevara handlingsformagan.

Nar man far vetskap om en allvarlig sjukdom leder detta till en kris for alla. Reaktionen pa en
hemsk nyhet kan variera: nagon kan ta till sig informationen lugnt och sansat, ndgon annan kan
brista i grat och andra kan bérja argumentera emot. Gemensamt for alla dessa reaktioner ar att
de uttrycker nagon slags chock och viljan att skydda sig emot den.

Om kansloreaktionen kommer genast, kan kanslorna vaxla fort, till exempel fran tvivel till hat

och fran radsla till skuldkanslor. Man kan kanna sig fortviviad: Ar det sa har det tar slut? Kommer
jag att klara av att gora nagot mer? Bryr sig nagon om mig langre? Kan jag fortfarande vara till
nytta for nagon? Under alla omstandigheter ar en svar sjukdom alltid en stor, éverrumplande och
skrammande livsforandring, som kan paverka aven den drabbades omgivning, som narstaende,
vanner och bekanta.




Under chockfasen ar det svart att pa ett djupare plan bearbeta sjukdomen och en del manniskor
fornekar helt informationen de har fatt. Handlingsforlamningen kan vaxla mellan olika starka
kanslolagen. Alla slags reaktioner ar madjliga och vanliga under den har fasen.

Den chockade kan kéanna att hela livet och det egna tillstandet har blivit kaotiskt pa ett varaktigt
satt. Da ar det bra att veta att meningen med chockfasens handlingsforlamning ar att ge mer tid for
bearbetning av den viktiga informationen, for att man sa smaningom ska kunna acceptera de svara
omstandigheterna.

Hur kommer jag dver chocken?

+ Detarinte bra att vara ensam under chockfasen. Traffa andra och prata om de saker som
dina tankar kretsar kring.

«  Gedig sjalv tid att smalta informationen som du fatt.
«  Kom ocksa ihag att vila och ata.

+ Stressa inte med vardagssysslor, informationsletande eller hur andra i din omgivning mar. Det kan
vanta till senare.

Tid for reaktioner

Efter det forsta traumat och chocken boérjar man att bilda sig en uppfattning om sjukdomen och
dess betydelse. D4 kan man kanna sig forvirrad och har ett behov av att prata och bli hord. Att prata
om det som har skett bidrar till att man far ett grepp om situationen, dess betydelse och de egna
kanslorna.

Under reaktionsfasen kan kanslorna komma fram starkare och osakerheten kan vara mycket stor.
Angest och radsla ar vanligt, aven kanslor som bitterhet, skam och skuld. Man kan uppleva sjukdomen
som nagot orattvist, och man kan tycka synd om sig sjalv eller hata sig sjalv. Sjukdomsrelaterade saker
kan tranga sig in i tankarna oavbrutet, bade nar man ar vaken och i drommar.

Olika manniskor bearbetar sjukdomen pa olika satt. Vissa pratar, nagra ar tysta och andra drar
sig undan. Ibland ar informationen om sjukdomen lattare att bearbeta forst nar diagnosen ar
faststalld och behandlingen har pabdrjats. Forst dd kan man med sakerhet veta vad det hela
handlar om och vad man kan forvanta sig i framtiden. Aven svara saker kan vara lattare att
bearbeta an den osakerheten som fanns fére diagnosen.

Att kunna slappna av och sova kan vara svart och man kan aven helt tappa matlusten. Vanliga
reaktioner ar aven koncentrationssvarigheter och de oavbrutna obehagliga tankarna som inte
ger nagon ro och alla varfér-fragor. Olika kroppsliga reaktioner, som skakningar och illamaende,
kan uppsta.

Aven om kanslorna under den har fasen ar angestfyllda och nedstadmda, ar det bra att veta
att med tiden kommer de starka kanslorna oftast att ge vika. Det kan underlatta om man kan
identifiera och beskriva sina egna kanslor.




Hur kan jag klara av
de starka reaktionerna?

Tala med andra om dina kanslor, det hjalper till att strukturera situationen.
+  Det kan hjalpa att traffa andra i liknande situation och ta del av deras berattelser.

- Forsok att fortsatta med vardagssysslor sa snart det kanns majligt. Vardagssysslor
kan hjalpa till att balansera de starka kanslorna och ger en kansla av kontroll.

+ Be om och ta emot stod for att klara av vardagen.
Kom ihag att alla kanslor ar tillatna.

Om man kvaver sina kanslor for lange kan detta forvarra bade det psykiska och fysiska
valmaendet.

Det gar inte att hindra att kanslor uppstar, men man kan lattare bearbeta dem om man kan
identifiera och erkanna dem for sig sjalv.

ldentifiera dina kanslor

Nar kanslorna ar starka kan enbart att identifiera dessa minska pa kansloreaktionernas styrka och
man kan ma lite battre. Nedan finns nagra évningar som kan hjalpa till att identifiera de egna
kanslorna.

Ovning 1: Kroppsliga fornimmelser bakom kanslor

Ibland ar det svart att lagga marke till kanslor och beskriva dem. Att observera de kroppsliga
fornimmelserna som ar kopplade till kdnslorna kan underlatta deras identifiering.

En tung kansla i kroppen kan vara kopplad till en kansla av besvikelse och depression.
En orolig kansla eller till exempel hjartat som slar snabbt kan signalera om nervositet eller stress.
+  Spanda axlar och en allman muskelspanning kan signalera radsla, oro eller irritation.

Vad har du for fornimmelser i kroppen? Vilka tankar har du samtidigt? Marker du om vissa
fornimmelser i kroppen upprepas i vissa situationer, som nar du ska ga till sjukhuset, vid
funderingar om framtiden eller nar du ar ensam?




Ovning 2: Situationer bakom kanslor

Forsok att identifiera tre olika kanslor som du har kant under en hel dag. Om du vill kan du
skriva ned dem pa den bifogade kanslolistan. Valj da tre olika kanslor fran listan och fundera
over eller skriv ned situationer dar du har kant de kanslorna som du valde.

arg glad osaker
besviken hatfylld panikslagen
besvarad irriterad radd
deprimerad ledsen skamsen
frustrerad lycklig sarad
forédmjukad nedstamd upprymd
generad nervos angestfylld

Du kan till exempel gdra féljande tabell som hjalper dig att identifiera kanslor i olika situationer:

Tidpunkt Situation Kansla

14/8 férmiddag det kénco/eg svart att traffa frustrerad, nedstamd
andra pa fodelsedagen




Ovning 3: Tankar bakom kanslor

Starka kanslor, som radsla, angest eller sorg forstarks av negativa tankar. Nar man kan identifiera
och acceptera de kanslor som ar kopplade till tankarna som snurrar runt i huvudet,

kan man ganska snart ma lite battre. Aven trdkiga besked kan bli lattare att hantera, nar man
inte behover halla tillbaka eller vara radd for kdnslorna som ar kopplade till dem.

Kanner du igen
nagra av féljande
tankar och eventuellt
kanslor som hor ihop
med dem?

"Jag hatar
min sjukdom,
[akemedlen, varlden...
Vad irriterande allt
kanns!”
HAT, IRRITATION

"Det kanns
som om jag har

"Jag har forlorat allt
som jag hade sa sent
som igar.”
BESVIKELSE

"Det har ar hopplost,
jag kan inte sluta
grata.”

SORG

en klump i halsen
och tankarna ger
mig ingen ro. Jag
orkar inte med det

har lange till.”
ANGEST

"Vad motbjudande
det ar att vara
sjuk och ga till

sjukhuset. Jag ser

sakert hemsk ut.”

AVSKY

"Kanske allt kornmer
att bli bra till slut.”

HOPP

"Vad pinsamt
det ar att vara ynklig
och svag, hoppas
att jag inte traffar pa
nagon bekant.”
SKAM




Bearbetning

Nar kanslorna har stormat ett tag och man sa smatt har lart sig att tolerera dem, ar det lattare
att borja bearbeta det som har skett och féljderna av det. Det som har orsakat krisen kan man
sa smaningom borja acceptera som ett fullbordat faktum. Manga boérjar sa smaningom att
acceptera sin situation, trots att det fran bdrjan kan kédnnas svart eller till och med omojligt.

Aven om man boérjar bemota det som har skett med storre ro och mer fornuftigt, finns de starka
kanslorna fortfarande kvar, sarskilt sorgen. Tankarna boérjar dock mer réra sig kring funderingar
dver hur sjukdomen kommer att paverka ens liv. Sjukdomens paverkan pa funktionsférmagan,
arbetet och fritid kan vara svar att acceptera. Det ar naturligt att man jamfoér nuet med hur det
var forr och att man kanner sorg 6ver den forandrade situationen.

Aven om det ar battre att bearbeta situationen, kan man kénna sig irriterad och det kan kdnnas
svart att vara tillsammans med andra manniskor. Manga drar sig da undan, vilket tillfalligt
kanske kan underlatta situationen. Pa langre sikt bor man dock forsoka att bevara relationerna
med manniskor i sin omgivning, som ar viktiga nar man ska forsoka anpassa sig till den nya
situationen.

Sa smaningom borjar sjukdomen bli en del av ens tillvaro och man kan bérja tanka pa den ur
ett annat perspektiv. "Det har kommmer att andra pa mycket, men vissa saker kommer forbli som
forr” Sjukdomen upplevs som en vandpunkt i det egna livet och dess storre betydelse i relation
till framtidsplanerna bdrjar ta form.

Kunskapstorsten om sjukdomen borjar oftast markas i den har fasen. Manga tycker att en
noggrann och aktuell information om den egna sjukdomen far dem att ma lite battre. Ibland kan
man istallet kdnna att man inte orkar med nagot som har med sjukdomen att gora. Det ar viktigt
att man sjalv far bestdmma vilken information man vill ha, nar och pa vilket satt. Det ar viktigt att
man gor detta pa ett satt som passar en sjalv och de egna krafterna.

Manga kanner sig mer balanserade an tidigare, men tankarna ar fortfarande tyngda av allt
som maste bearbetas. Darfor kan det ibland kannas svart att koncentrera sig och minnet kan
ocksa svikta. Ibland ar koncentrations- och minnessvarigheterna inopblandade med effekter av
eventuell behandling. Det ar bra att i lugn och ro ta reda pa vad som ar orsaken till varje effekt.
Det kan vara bra att ha all information i pappersformat da det ar latt att glomma det man bara
hort en gang. Det ar bra att anvanda olika hjalpmedel for att bearbeta informationen, som
minnesanteckningar eller listor pa saker som mMan Maste skota.




Vad kan hjalpa bearbetningen?

Prata med andra. Om man berattar om eller skriver ned saker som ar svara att acceptera

blir de mer konkreta.

Dela dina erfarenheter, tankar och kanslor med andra, sa struktureras de i dina tankar och

du kan ocksa sjalv forstd och bearbeta dem battre.

Tala om sjukdomen och allt som rér den direkt och utan omsvep. Att se sanningen i vitdgat

ar nodvandigt for anpassningens skull.

Aven om du mitt i sorgen och angesten skulle vilja bli lAmnad ensam, behéver du andra

manniskor nara dig under krisen.
Nedan finns nagra évningar som underlattar sjukdomsbearbetningen.

Ovning 1. Bli medveten om dina egna tankar

Skriv en dagbok om dina tankar och kanslor kring sjukdomen. Om du inte har skrivit en dagbok
forut, kan det kdnnas lite ovant. Forsok andd med detta under en vecka, och ta beslut forst

darefter om du vill fortsatta.

Granska din
dagbok och
fundera:

Vilka kanslor
upprepas?

Vad ar allra Vilka kanslor har | Vilka slags tankar
svarast med duiallmanhet finns bakom
de jobbiga svart att de kanslor som
kanslorna? uttrycka? upprepas?

Ovning 2: Skaffa information

Passa pa nar du har en lugn stund att planera for hur du kan skaffa information om sjukdomen.

Gor en lista med information om din sjukdom.

Skriv forst ned pa listan alla fragor som du har. Vilka saker vill du veta mer om?




«  Exempel pa fragor:

Vad innebar egentligen den har sjukdomen?
— Kan man bli botad fran sjukdomen? Eller minska pa de besvar som den orsakar?
— Vilka saker ar kopplade till behandlingen och lakemedlen?
- Min medicinering - vilket lakemedel, vilken dos, hur lange pagar medicineringen?
— Vad hander om jag glémmer att ta lakemedlet?
— Vilka saker ska man félja under medicineringen?
— Utover lakemedel, vad kan jag sjalv gora?
— Ar konsumtion av alkohol forbjudet?
— Kan jag skaffa barn?
— Var kan jag fa rad och stéd om jag har nagra fragor?
— Vad vill jag prata om vid nasta besok hos lakaren eller vardgivaren?
Skriv ned en lista med fragor infor nasta besok.
— Vad skulle jag vilja fraga nagon annan om som har upplevt samma sak?
— Var kan man hitta stod?

+  Fundera over vilket stéd du skulle behova for att hantera vardagen och for att orka
psykiskt. Sadant stod kan till exempel vara, rehabilitering, funktionsterapi, fysioterapi,
motionsinstruktioner, kostradgivning, psykoterapi, par- eller familjeterapi, yrkesvagledning
eller information om socialbidrag och hushallsekonomin.

«  Du kan sjalv soka efter svar pa dina fragor, men var noga med att kallorna ar tillforlitliga.

Ovning 3: Jag och krisen

Fundera o6ver ditt
liv och hur du férut
klarade av svara
situationer.

Kanner du igen

Vilka av dina . )
krisfaserna i

egenskaper har
hjalpt dig att klara
av situationerna?

handboken fran
nagot som har hant
dig tidigare?




Hannele Salonen- Kvarnsto

E".fa‘
-"...f

l.‘u,

Nyorientering

Aven om anpassningen ar mycket individuell, kommer en ny balans att infinna sig sa smaningom
i livet aven efter en svar kris. Under krisen har man varit tvungen att hitta ett nytt satt att klara sig
och det ar nu bra att ge sig sjalv berdm: jag har klarat mig anda hit aven om det i borjan kandes
omajligt!

Trots att mycket har forandrats sa lever samma manniska samma liv fran fodelsen till dess livet en
dag tar slut. Den standiga jamforelsen mellan det forr "sa perfekta” och nu "sa trasiga” livet ger till
slut ett slags genomsnitt: livet bestar av bade goda och daliga saker.

Resultatet av den psykiska bearbetning som borjar med krisen kan vara ett nytt synsatt pa sig

sjalv och livet som kan vara mycket annorlunda an forut. Ofta leder en svar sjukdom till en slags
omprioritering av livsvardena: vardagliga situationer ser man som mer vardefulla an forut, karriaren
och prestationer som mindre viktiga och man vill kanske tilloringa mer tid med nara och kara.

Det livsinnehall och de framtidsmojligheter som man forlorat i och med sjukdomen kan
fortfarande goéra ont, men man kan férhalla sig till dem som faktiska omstandigheter. "Detta har
Nnu hant och man maste kunna blicka framat.”

De sociala natverken ser kanske annorlunda ut: man kanske har kommit annu narmare sina
narstaende och mot dem kan man kanske kanna stor tacksamhet. Den sjuke kan ibland kanna
skuld gentemot sina narstaende, da aven deras vardag och forhoppningar omkullkastas. Ibland
kan det i ett parforhallande uppsta konflikter pa grund av detta, omm man ar missnéjd med
partnerns nya attityd och forhallningssatt gentemot en sjalv, till exempel att han eller hon ar for
beskyddande eller tycker synd om en. Det ar viktigt att ha en bra kommmunikation och genast
beratta hur man kanner om den andre andrar sitt beteende pa ett upplevt negativt satt.

Om man har barn ar oron over hur de klarar sig ofta stor. Barn anpassar sig dock oftast ganska bra
till de livsforandringar som sjukdomen medfor och accepterar den sjuke med sina symptom och
begransningar som samma viktiga person som forut.

Krisen kan orsaka mer distans i en del vanskapsrelationer, antingen pa eget eller den

andras initiativ. Vissa bekantas attityd kan kannas sarande, da man tycker att de till exempel
bagatelliserar, ar nedlatande eller for patrangande. Oftast ar det dock goda avsikter som
ligger bakom kommentarer om hur forfarligt det ar, vad synd det ar om en eller att klumpigt
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uppmuntra en, och om man kan urskilja detta kan man ma lite battre. Det kan vara svart att hitta
nya relationer om man har forlorat kontakten med de gamla. Nagra skapar starka band till andra
som har gatt igenom nagot liknande till exempel i patientgrupper eller patientféreningar.

Oftast har livsrytmen saktats ned och dagsaktiviteterna har forandrats. Vanliga vardagssysslor
kraver kanske mer planering pa grund av eventuella funktionshinder, behandlingsscheman och
for att hitta nédvandig hjalp. En viss spontanitet och formagan att kunna slappna av har kanske
forsvunnit nastan helt. Det ar bra om man kan behalla dven roliga tidsfordriv och fritidsaktiviteter i
livet, dd man for ett bgonblick kan gléomma sjukdomen nar man deltar i sadana.

Sjukdomen har kanske lett till stora forandringar i de invanda vardagsrollerna. Familjens
ansvarsuppgifter fordelas oftast om pa ett nytt satt nar man blir sjuk och den egna stallningens
forsvagning kan vara svar att utharda. Att be om hjalp fran andra kan sedan ytterligare kdnnas
extra besvarande.

Om livet fortsatter sa att man standigt blir beroende av andras hjalp, kan det kdannas annu
svarare. Sjalvstandigheten och kanslan av kontroll éver det egna livet ar mycket viktiga med
tanke pa livskvalitén, och nar man forlorar dem kan detta vara mycket svart att acceptera.

Framtiden kan kédnnas osaker, och att gora detaljerade planer kan kdnnas meningslost pa
grund av risken att bli besviken. A andra sidan kan en del vilja fundera mycket pa maojliga utfall
och alternativ, sa att de efter basta formaga kan vara beredda pa allt som kan handa.

Trots de svara faserna och upplevelserna anser manga svart sjuka att erfarenheten med
sjukdomen, efter att livet har kommit i balans, i slutandan har forandrat dem till det battre. Om
man, trots alla begransningar och sjukdomsprognos, kan fortsatta att leva lange till, upplevs
sjukdomen som en slags uppvaknande, da man var tvungen att borja lyssna till sig sjalv och
stalla livets delar i ratt fornallande till varandra. En sadan har svar handelse kan saledes fungera
som en vandpunkt, dd man har fatt en vardefull mojlighet att andra riktningen pa sitt liv.




Hur bidrar jag till att hitta
balansen och bevara den?
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Fokusera pa de saker som du inte behdévde ge upp pa grund av sjukdomen. Dina tankar
styr dina kanslor —om du fokuserar pa positiva saker mar du allmant sett battre. (Se aven
foljande ovning.)

Prata vanligt men bestamt med dina nara och kara om de kanslor och dnskningar som du
har gentemot dem. Sjalvstandighet och de egna handlings- och paverkningsmojligheterna
ar viktiga i den har situationen, men att ta hansyn till detta hamnar ofta i skymundan pa

grund av de narstaendes oro och vilja att hjalpa till.

Tank pa att det egna beteendet och attityden gentemot dig sjalv och sjukdomen paverkar
aven attityden hos andra. Om attityden hos andra kanns besvarlig, fundera pa om du sjalv

kan paverka saken genom att saga eller gbra nagonting annorlunda?

Ta hand om relationer som kanns meningsfulla. Visa din tacksamhet nar du kanner det.
Acceptera att vid betydelsefulla livsforandringar kan relationer anta nya former.

Om du kanner dig ensam, kan du prova att socialisera med andra med samma sjukdom till
exempel via internet och sociala medier.

Acceptera det egna behovet av stdd. Man behover ofta andra manniskor for att ma bra.
Att vara beroende av nagon ar oftast den tyngsta bdrdan for den som ar sjuk.




+  Forsok att aven gora saker som inte alls ar kopplade till sjukdomen eller dina eventuella
funktionsbegransningar.

+  Fundera dver nya, praktiskt maojliga fritidsaktiviteter for att ersatta dem som du har forlorat,
som till exempel lasning, vardagssysslor, se pa filmer eller handarbeten. Nya aktiviteter kan
hjalpa till med att anpassa sig till den nya situationen.

+  Hur skulle det till exempel kdnnas att vara den person som ger stdd till andra som ar sjuka?
Manga kanner att mojligheten att kunna erbjuda stod till andra sjuka kan vara mycket givande.

Nedan har vi samlat ihop 6vningar som hjalper dig att fundera 6ver de féorandringar som
sjukdomen har orsakat hos dig och i ditt liv.

Ovning 1: Mitt nya jag

Fundera over foljande fragor. Det kan underlatta att skriva ned svaren.

Vad ar viktigt
for mig?

Vad kan jag
for det mesta
lita p& hos mig

sjalv?

Vad har alltid
varit viktigt for
mig i livet?

Vad har Vad fungerar Vilka ar mina
forandrats fortfarande, trots basta sidor
hos mig? sjukdomen? just nu?

Vad uppskattar
jag med livet i

denna sarskilda
livssituation?

Vad ar
meningsfullt i
min vardag?

Hur kandes det att fundera dver dessa saker? Markte du nagot som du sjalv inte hade tankt pa?




Ovning 2: Att utforska sina varden

Utvardera fran en skala fran 1till 10 hur viktigt du anser foljande saker vara utifran foljande
perspektiv 1. tidigare innan du blev sjuk 2. Nu. 10 betyder att det ar mycket viktig och 1 att det
inte alls ar viktigt.

Livets delar 1. Forut 2. Nu

Familj

Vanner och bekanta

Jag sjalv

Arbete/studier

Fritiden

Hobbyer

Oberoende

Relationer till andra

Relationen till mig sjalv

Hemmet

Ekonomin, pengar

Fysisk kondition

Rorelseformaga

Sexualitet

Alkohol och andra
njutningsmedel

Vila

Ser du klara skillnader pa dina varden? Vad i sjukdomen har orsakat dessa?




Var kan jag fa stod?

Det har avsnittet beskriver de stodformer som vanligtvis anses som de viktigaste: narstaende,
sjukvarden samt patientorganisationer.

Narstdende och vanner

Ett fungerande socialt natverk ar en viktig drivkraft for anpassning. Familjemedlemmar delar vardagen
och de har ofta en stark dnskan att hjalpa till. Deras stod kan vara uppmuntran, att hjalpa till med
vardagssituationer och bara allmant finnas till hands.

Ofta ar det dock svart att be om hjalp fran narstaende. Det kan uppsta kansliga situationer nar
man forvantar sig nagot fran en narstaende men inte direkt kan kommunicera om behovet.
Den narstaende kan vara lika osaker och radvill om hur han eller hon kan erbjuda hjalpen. Den
narstaende kan tanka: "Ar jag for paflugen? Gor jag for lite, for mycket eller fel pd ndgot satt?”

| den nya sitatutionen och med nya roller kan konfliker vara oundvikliga. Det viktigaste ar en
dppen diskussion och att klart kunna uttrycka sina egna upplevelser. Aven om det kanske kanns
svart i borjan, kommer det genom évning att bli lattare.

Aven personer utanfor familjen erbjuder ofta sitt stdd, som det efter omstandigheter ar bra att tacka ja till.
Sarskilt i borjan kan sjukdomen vara ett svart samtalsamne, som bade den sjuke och de andra har svart
att prata om. Det ar som om det ar nagot orovackande som svavar éver rummet och ingen vagar ta tag |
det. Nedan foljer nagra tips for att dppna upp ett samtal och fora fram vanliga tankar om sjukdomen.

Hur pratar jag om sjukdomen med andra?

Du har formodligen hort att jag har insjuknat i sjukdomen x. Vi kan prata oppet om det och i
sjalva verket dnskar jag att vi kan prata om det.

Just nu skulle jag bara behdva nagon som lyssnar pa mig och helt vanligt umgange. Jag
behover inga rad eller ldsningar — det racker med att jag hogt far beratta om mina tankar.

Jag kan vara ledsen och arg pa grund av sjukdomen, men jag lovar att mina kanslor inte ar riktade
mot dig. Jag har markt att nar jag pratar om kanslorna med andra sa avtar de i sjalva verket.

Jag ar fortfarande samma manniska som fore sjukdomen. Jag uppskattar mycket din hjalp,
men jag vill inte att man tycker synd om mig eller behandlar mig pa ett speciellt satt.

Det har tycks jag inte klara av. Kan du hjalpa mig?

Det ar viktigt for mig att det som jag sager betyder nagot och att jag sjalv far bestamma over
mig sjalv. Jag hoppas att du ber om mina asikter och ger mig dina, som tva vuxna manniskor

sinsemellan.
Jag uppskattar nar du sager/gor... Det kdnns inte bra nar du sager/gor...

Gor eller sager jag ibland nagot som sarar dig eller gor dig arg?




Social omsorg och sjukvard

Personalen inom sjukvarden har hela tiden att géra med livssituationer som liknar den som du
befinner dig i nu. Deras kunskap, erfarenhet och rekommendationer ar ett vardefullt stod under
en kris som rér halsosituationen.

| basta fall kan vardpersonalen erbjuda sadant stdéd som narstaende inte har nagon mojlighet
att ge. Forutom att kunna erbjuda tillforlitlig medicinsk information, kan personalen aven battre
forstd patientens 6nskan om att bli hord, om upplevelser med att kunna styra sitt eget liv och
respekten for valfrinet.

| sjukvarden tas det viktiga beslut som ror patientens behandling, sa relationen till vardpersonalen
och vardplatsen kan komma att bli en viktig regelbunden kontakt. Rehabiliteringen ger, forutom
hjalp med att 6ka rorelseformagan, ocksa stod med anpassningen. De olika motionsformerna
erbjuder belénande framstegsupplevelser och stod fran andra som befinner i samma situation,
anser manga som vardefullt.

Ibland finns det dock inte nagon tillgang till regelbunden behandling eller rehabilitering, eller de
alternativ som erbjuds tycker man kanske inte &r meningsfulla. Aven i sddana situationer ar det
bra att forlita sig pa tillforlitliga kallor och vetenskapligt bepréovade metoder nar man letar efter
information eller tjanster. Nar nagot later for bra for att vara sant, da ar det oftast det.

Sociala férmaner

Pa manga sjukhus jobbar kuratorer som ger individuellt stéd och rad om sociala fragor. Kuratorer
brukar kunna bista patienten med hjalp och stéd kring sociala och ekonomiska fragor.

Det sociala stod som finns ar kopplat till den klinik dar du far din medicinska behandling. Det
brukar finnas en kontaktsjukskoterska som ar van att lotsa dig igenom vardprocessen. Ofta finns
det ocksa majlighet att fa sitta ner med en kurator. Ibland finns det aven majlighet att fa remiss till
en pykolog kopplad till sjukhuset. Ta upp fragan med din sjukskorterska eller lakare om du skulle
vilja fa mojlighet till samtal. Dessa samtal omfattas av hogkostnadsskyddet.




Foreningar och organisationer

Om man inte direkt far upplysningar fran sjukvarden, kan den sjuke sjalv undersoka om det
finns en patientforening.

Patientforeningar erbjuder aktuell information om sjukdomen, bland annat i form av
webbplatser, handbdcker och olika evenemang. Aven rehabiliteringskurser for patienter kan
ibland erbjudas, som innehaller forelasningar av fackkunniga, grupparbeten samt bearbetning
av kanslor och upplevelser som ar kopplade till sjukdomen. Sadan verksamhet kan ske antingen
som dagskurser hemifran eller under nagra dagar, periodvis i ett rehabiliteringscentrum. Storst
nytta av rehabiliteringskurserna far man nar den forsta chocken har lagt sig och de forsta
fasernas kanslostormar har avtagit och livet nagorlunda har lugnat ned sig.

Genom patientféreningar ar det ofta latt att hitta andra med liknande sjukdom, det vill saga
jamlikar. Det kan vara lattare att prata med en sadan person och man kan frdga om saker som
man har gatt och funderat p3a, som "friska” personligen inte har upplevt och darfér inte kan
svara pa. Att dela den personliga erfarenheten kan i hog grad bidra till anpassningen till den nya
situationen. Stod kan man hitta nara eller langt ifran, ansikte mot ansikte eller pa internet.

Patientforeningar driver i allmanhet vardtagarnas fragor och samhallsmassiga intressen. Man
kan aven delta i foreningens aktiviteter nar de svaraste krisfaserna och behovet av stod ligger
bakom en. Aktiviteterna kan da bli till en viktig hobby som ersattning for dem som man har
forlorat. De som lider av sjukdomen ar ur foreningens synvinkel viktiga representanter som kan
erbjuda insikter om sina egna erfarenheter och har maéjlighet att ge vardefullt stdéd till andra som
ar sjuka.




Bild: © Hannele Salonen-Kvarnstrom
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Till narstaende

Min narstaende har insjuknat i svar sjukdom
—vad ar min roll?

Forutom den sjuke beror sjukdomen nastan alltid aven andra manniskor: familjemedlemmar,
vanner och arbetskamrater. Ju mer sjukdomen berdr en sjalv, desto starkare kanslor och tankar
vacker den. Sarskilt familjemedlemmar kan kdanna samma slags kanslor som den sjuke kanner
efter diagnosen. Aven vardagen forandras — ibland tillfalligt, andra gdnger mer varaktigt.

Den sjukes narstdende gar igenom sina egna faser for att anpassa sig till den féorandrade
situationen. Férutom den psykiska belastningen som man genomgar for att klara av en kris, far
de narstaende ofta storre ansvar for att fa vardagen att fungera.

Utover vard, omsorg och stod, ar de narstaendes valmaende viktigt. Den har broschyr erbjuder
information och tips om hur den narstaende sjalv kan forsoka att paverka sitt eget valmaende i den
tunga livssituationen. Nar de egna krafterna inte racker till, bor man be om stod fran sjukvarden.

Minneslista till narstaende till nagon som nyss har insjuknat

Sarskilt om insjuknandet har skett plotsligt blir det de narstaendes uppgift att ta hand om de
praktiska sakerna. Nar kanslorna stormar och tankarna irrar omkring kan den narstaende kanna
sig radvill och aven radd. Mitt i den egna sorgen och chocken kan alla myndighetsarenden som
maste hanteras kannas betungande och tilltron till det egna minnet och koncentrationsféormagan
kan borja ge vika. Under den forsta tiden bor man bara hantera de viktigaste praktiska sakerna, och
lamna detaljer som kan vanta till en senare tidpunkt.

Nedan finns det tips om punkter som det ar bra att den narstaende kommer ihag och lagger
marke till under den aktuella krissituationen.

Kom ihag att manga slags kanslor, som radsla och osakerhet, ar helt normala och fullstandigt
befogade. Det ar lika normalt om dessa kanslor saknas, vi reagerar alla individuellt i nodlagen.

Fraga utan att tveka vardpersonalen om information om den narstaendes situation — vid
behov upprepade ganger.

Delta i den narstaendes behandling om detta ar maojligt, ofta far en nara narstaende vara
narvarande pa sjukhuset, under behandlingstillfallen och vid besok.

Vid behov, ta kontakt med den sjukes arbetsgivare angaende sjukskrivning och skicka alla
nodvandiga intyg.




«  Om sjukdomen ar kopplad till en olyckshandelse, ta reda pa den narstaendes
forsakringsuppgifter.

+  Bevara alla dokument rérande sjukdomen, som lakarutlatanden samt beslut fran
Forsakringskassan och forsakringsbolag.

+ Ifall den sjuke for narvarande inte kan ta hand om sina arenden, be om en fullmakt, for att
kunna hantera arenden till exempel pa banken, forsakringskassan eller forsakringsbolaget.
Om den sjuke inte sjalv kan ge fullmakten, be lakaren att skriva ett lakarintyg.

« Vardpersonal, for det mest kuratorn, ger vid behov stéd och information om sociala fragor.

+  Om den som har insjuknat har barn, se till att de tas om hand och att nagon kan halla dem
underrattade om situationen pa ett satt som ar lampligt for deras alder och tar hansyn till
deras kanslor. Narstaendes barn har enligt lag (Halso-och sjukvardslagen 2010) ratt att fa
stod och information.

+  Ta hand om ditt eget valmaende. At, sov, motionera och traffa manniskor.

« SOk vid behov stéd fran den egna vardcentralen eller halsovarden. Ett samtal med nagon
fran vardpersonalen eller som ar i samma situation kan hjalpa.

- Leta fram kontaktinformation for kristjanster ifall du eller nagon vid nagot tillfalle skulle
behdva hjalp utifran.

Hur stoédjer jag den som har blivit sjuk?

Manga narstaende kanner att de behdver stdodja den sjuke i chockfasen och i anpassningen till
livsforandringen. Oftast sker detta naturligt, men ibland kan den narstaende kdnna oférmaga
och osdkerhet om hur man stodjer pa "ratt” satt.

Men det finns inte bara ett ratt satt att stddja. Den sjuke kan sjalv sdka sig till de andras sallskap
for att diskutera situationen och sina kanslor, men ibland kan han eller hon ha ett behov av att
dra sig undan och fundera &ver saker och ting for sig sjalv. Det ar viktigt att respektera hans eller
hennes 6nskemal. Det ar bra att vara narvarande, intresserad och finnas till hands. Pa nasta sida
hittar du information om hur den sjuke vanligtvis vill bli behandlad och vilka attityder man bor
undvika.

Det ar viktigt att forstd att stodet inte bara innebar samtal om sjukdomen och krisen.
Betydelsefulla stodformer kan till exempel vara att hjalpa till med vardagssysslorna, omsorg
om de 6vriga narstaende och bara finnas nara. Man kan fraga direkt om den sjukes dnskemal.
Pa langre sikt behover den sjuke sannolikt aven fa, forutom stdd, en kansla av oberoende och
kontroll dver sitt eget liv och har en 6énskan om att bli hérd och att man litar pa hans eller
hennes omdoéme.




Aven om de narstaendes stod ar oumbarligt for den sjuke, ar inte detta alltid tillrdckligt. Om den
narstaende marker att den sjuke lider markbart och inte far det stdéd som behdvs, maste man
soka professionell hjalp.

Nedan finns en lista 6ver saker som det ar bra att kdnna till nar man stédjer en narstaende
som har blivit sjuk.

«  Krisreaktionerna ar individuella och kan variera — stodet maste alltid ske enligt den sjukes
egna villkor.

+ Anpassningen till en sjukdom tar tid.

+  Den sjuke har vid vissa tidfallen ofta ett behov av att prata. Det racker med att lyssna,
fardiga svar behovs inte och bor inte heller ges.

+  Den sjuke kan sarskilt i borjan vara handlingsférlamad och oférmadgen att bestamma
vilken hjalp han eller hon behover. Var aktiv, narvarande och erbjud ditt stod.

« Attt pa grund av forsiktighet och hansyn ga undan och lamna den sjuke ensam ar ett samre
alternativ an ett kanske klumpigt satt att trosta.

« Det ar bra att vara arlig under samtalen och uppmana att aven prata om svara saker.

«  Den sjuke maste tillatas upprepa sig ofta. Man ska inte forsoka fa honom eller henne att
gléomma eller ténka pa nagot annat.

« Det ar bra att erbjuda hjalp aven med vardagssysslorna, som att ga och handla eller laga mat.
«  Aven stddgivaren maste kunna prata om sina kanslor och tankar med ndgon.

«  Det ar bra att kormma ihag majligheten till professionell hjalp.

UNDVIK ATT...

ha en beskyddande attityd
onodigt begransa

tycka synd om

gora sjalv for att det ar
enklare

sjalv ta besluten

Hur ska man bemodta en narstaende som ar svart sjuk?




Sjukdomen ar aven
en kris for narstaende

Aven den narstaende hamnar i chock och maste aterhdmta sig fran den livsférandring som
sjukdomen orsakar. Eftersom det vanligtvis ar svart for manniskor att omedelbart bearbeta
en dramatisk situation i dess helhet, anpassar sig aven den narstaende till situationen i faser.
Information om hur anpassningen vanligtvis sker kan hjalpa till att battre forsta det egna och den
sjukes beteende.

| borjan kan man kanna sig upproérd och chockad pa samma satt som den sjuke, da alla slags
kanslor och reaktioner ar mojliga och forstaeliga. Det kan vara svart att ta in att det ar verkligt
det som har hant.

Olika familjemedlemmar kan reagera pa mycket olika satt pa den chockerande nyheten, och man
kan inte forvanta sig eller krava att nagon ska reagera pa ett visst satt eller vara handlingskraftig i
den nya situationen. | borjan behéver den sjuke och hans eller hennes narstdende i forsta hand tid
och majlighet att prata om sina kanslor — nar det kanns bra for dem att gdra det.

Under chockfasen kan det kannas som att livet pa ett varaktigt satt har blivit kaotiskt och
outhardligt. Da ar det bra att forsta att syftet med handlingsforlamningen i bérjan ar att ge mer tid
for bearbetningen av den viktiga informationen, sa att man sa smaningom ska kunna acceptera de
svara omstandigheterna. Situationen och det egna tillstandet kommer efterhand att klarna.

Nar den forsta chocken ar dver borjar en mer nyanserad helhetsbild trada fram och kanslorna kan
blir starkare. Tillstandet och handlingsformagan kan da snabbt forsamras. Den narstaende kanner
ofta ett behov av att forklara och hitta en syndabock till situationen. Sjalvanklagelser ar vanliga.
Livet kan kannas mycket tungt och hos den narstaende, pad samma satt som hos den sjuke, och
da kan det uppsta olika stressymptom som mardrémmar och muskelspanningar.

Nar kanslorna stormar ldnar det sig att beakta de egna upplevelserna och tankarna vilket hjalper
till att strukturera situationen. Den sjukes narstaende har i denna fas ett behov av att prata och bli
hord. Det ar bra om man kan be om hjalp fran andra och ta emot hjalp — aven den narstaende har
ratt till stod. Att ta del av andra drabbades berattelser, till exempel via internet, kan hjalpa.

Sa smaningom, i olika takt for olika personer, formas en uppfattning om vad som har hant och som
motsvarar verkligheten. Med tiden bdrjar man acceptera sjukdomen som ett faktum, som man vill
bearbeta mer noggrant och ofta mer fornuftigt an forut. Senast i den har fasen vill den narstaende lara
sig allt om sjukdomen, vad den betyder, vart den leder och hur den kan behandlas. Manga tycker aven
att information om hur andra med en liknande sjukdom till slut har klarat sig ar vardefull.




Aven under denna bearbetningsfas kdnns det som om sjukdomen tar den storsta platsen i livet.

Samtidigt som man boérjar se sanningen i vitdgat kommer aven sorgen dver det som man har
forlorat: den sjuke har kanske forandrats pa ett bestaende satt eller vanliga vardagliga saker eller
fritidsaktiviteter kanske helt och hallit har fallit bort. Aven oron éver framtiden kan tynga ner sinnet.

Det ar viktigt for den narstaende att ta hand om sitt eget valmaende som till exempel genom
att, i maojligaste man, fortsatta med sitt jobb och fritidsaktiviteter samt att traffa sina vanner. En
narstaende som sjalv mar bra ar det basta stodet aven for andra.

Det ar bra for den narstaende att komma ihag att...
«  Sjukdomen ar inte nagons fel.

+ Densom ar sjuk behover stod, vilket inte betyder att bota eller avlagsna sjukdomen.
Att vara narvarande ar tillrackligt.

+  Bade den sjuke och den narstaende har ratt till alla mdjliga motstridiga kanslor och tankar.
« Aven den narstaende behdver stdod och ndgon att prata med.

«  Hur mycket nagon orkar har en grans. Den narstaende maste sjalv ta ansvar for sitt eget
valmaende.

+  Under en betungande livssituation ar det viktigt att aven ta sig tid for sig sjalv och se till att
man inte blir utmattad.

«  Det finns hjalp att fa vid behov.

En kris som uppstar efter en traumatisk livsforandring varar aldrig for evigt. Aven i en svar situation
kommer livet s smaningom att fa nagon slags balans, dar kanslostormar och saker som ar
kopplade till sjukdomen inte langre star i centrum. Den narstaendes sjukdom blir en del av livet
och aven gladjeamnen borjar igen skdnjas runt omkring.




Hur tar man hand om sitt eget valmaende?

For att man sjalv ska kunna orka maste man hitta lampliga metoder och sociala stodnatverk.
Forutom allt ansvar och stod till den narstaende borde livet aven besta av meningsfulla
aktiviteter, sociala kontakter, fysisk aktivitet och avkoppling.

Att skota sitt eget valmaende bor dock inte bli till en sarskild stressfaktor. Under chockfasen i
borjan finns det naturligtvis inget utrymme for det, men det ar nagot man kan borja fundera
over under de faser nar man har lite krafter dver.

Det ar individuellt hur betungade den livsfas som sjukdomen har orsakat uppfattas. Manniskor
aterhamtar sig fran stress och kopplar av pa olika satt. Vissa kanner sig sjalva mycket bra och vet
vilka stresshanteringsmetoder som fungerar for dem, andra maste leta och prova nya metoder
for att avlasta sig fran den psykiska och fysiska belastningen.

Vissa har andra narstdende, vilkas stod ger krafter. Andra kanske saknar kontakter med vilka
man kan prata om sina kanslor och tankar. | sddana lagen kan man fa stoéd hos vardpersonalen
eller genom patientféreningarnas stodnatverk.

Det fysiska valmaendet ar viktigt sa att man ska kunna orka. Att fortsatta med sina gamla
motionsformer eller att prova pa nya sporter piggar upp bade kroppen och sinnet. Om man ar
trott ar dock lattare motion eller avslappningstekniker battre alternativ an anstrangande sporter.
Mellan motion och avkoppling maste man hitta en balans som stodjer valmaendet.

For det psykiska valmaendet ar det viktigt att kunna mota sina egna kanslor. Aven negativa
kanslor hor till livet, och som sddana skadar de ingen. Kanslorna forsvinner inte om man kvaver
dem utan kan istallet, om man lamnar dem obearbetade, yppa sig som spanningar, angest,
bitterhet, cynism eller depressioner. Att identifiera den svara kanslan och ge den ett namn
mildrar istallet styrkan i kanslotillstandet och man mar lite battre.

Det ar viktigt att lara sig att identifiera och ge utlopp for sina kanslor. Man kan inte valja eller ta
bort sina kanslor, men man kan till viss man styra dem med hjalp av tankar och handlingar. Man
behover inte och bor inte heller forneka svara saker, men i saker och ting finns det aven goda
sidor och det ar bra om man kan hitta dem. Positiva tankar och meningsfulla aktiviteter vacker
positiva kanslor, aven om man till att borjan med kanske inte madde sa bra.

Kroppen och sinnet har ett starkt samband, sa nar man hjalper kroppen genom avslappnande
dvningar sa lugnar detta ned aven sinnet. Vid avslappning aterhamtar sig kroppen,
cirkulationen blir battre, blodtrycket och hjartrytmen sanks, utsondringen av stresshormonerna
minskas och utséndring av hormoner som okar valbefinnande hojs. Avslappning mildrar
effektivt spanningstillstanden i kroppen och sinnet samt ger utrymme sa att man kan
strukturera de egna kanslorna och tankarna. Formagan att kunna slappna av ar nyckelfaktorn i
att kunna bevara och aterhamta krafterna.




Tips for att stodja det egna valmaendet:

+  Fundera 6ver om det i din vardag finns nagra rutiner som sarskilt kan hjalpa dig att orka
och ma bra? Detta kan vara till exempel den dagliga tuppluren eller en lugn morgonstund
med tidningen. Se till att du far tillrackligt med tid for dessa. Fundera ocksa 6ver om det i din
vardag finns rutiner som du vet ar skadliga for dig och planera hur du sa smaningom kan bli
av med dem.

+  Skriv ned saker som tynger ditt sinne. En text som ar avsedd bara for dig sjalv kan inte skada
nagon, men gor det mojligt att "yppa hogt” aven trakiga saker och samtidigt lyfta fram den
ljusa sidan av saker och ting. Nedskrivandet ger struktur at de egna upplevelserna och lattar
upp bordan av vaxlande kanslor, oavslutade tankar och osakerheten.

«  Skrivvarje kvall ned tre positiva saker om dagen. Vad som helst som du under dagen har
tyckt kandes bra: enskilda stunder, nyheter som du har fatt eller verkliga saker som har
pagatt en langre tid. Om du vill kan du gora en forteckning éver dem. Anteckna bara for dig
sjalv eller fundera éver dem tillsammans med nagon annan.

«  Bekanta dig med olika avslappningsévningar, som man kan hitta i dverflod pa internet som
videor eller ljudfiler. Prova till exempel att sdka efter ord som "avslappningsovning” eller
"mindfulness-dvning”.

+  Leta fram information om sjukdomen som har berdért er. Skriv forst ned en lista dver saker
som du sjalv vill ha svar pa. Var noga med att kallorna ar tillforlitliga. Foredra vetenskapligt
baserad information och broschyrer fran webbsidor som officiella organisationer erbjuder
och kontrollera vid behov informationens riktighet med lakaren som vardar din narstaende.

«  Bekanta dig med information och aktiviteter fran patientforeningen for sjukdomen som din
narstaende har. Delta i aktiviteter om det kanns bra.







Krisplanering

Efter den inledande chocken kan det kannas att man aldrig mer vill bli dverrumplad pa ett sa
trakigt satt. Sarskilt om sjukdomen har en dalig prognos, kan man vilja forbereda sig i forvag med
hjalp av en krisplan. Genom att forbereda sig och skriva ned en plan kan man handla konsekvent
vid en ovantad situation.

Det ar bra om man goér planen i god tid i féorvag och tillsammans med andra manniskor som
situationen kan komma att berdra. Det ar bra om alla berérda parter har en uppfattning om hur
man handlar om situationen eventuellt krisar till sig igen.

Krisplanen kan innehalla den sjukes och/eller de narstaendes dnskemal om hur saker och ting ska
skotas och av vem, fullmakter, kontaktinformation och andra saker som hjalper till att klara av ett
nodlage. Lagg planen isakert forvar dar den latt kan hittas vid behov.

For andra ar det istallet naturligare att leva en dag i sander, utan sarskilda framtidsplaner eller
funderingar. Alla valjer sjalvklart sjalva hur man vill forhalla sig till framtiden. | synnerhet ska man
lyssna pa den sjuke om man ska planera eller inte.

Hur gar jag vidare?

En allvarlig sjukdom forsvagar i varje fall tillfalligt en individ. Detta leder latt till forandringar |
relationen med andra manniskor och rollerna. Den person som har burit det storsta ansvaret i
familjen kan bli den som maste skotas om och den forut bast presterande pa arbetsplatsens kan bli
en deltidsarbetare som kamypar for att ta sig till jobbet. Ibland medfor en sjukdom att man varaktigt
maste ge upp saker som har varit viktiga for en, som hobbyer eller arbetet. | varsta fall att ge upp
sjalvaste livet. Forluster och omvandlingar beror inte bara den sjuke utan aven de narstaende.

Aven under svara situationer kan man oftast hitta nagon slags balans efter att den forsta chocken

har avtagit. Det ar bra for den narstdende att vara medveten om de rollforandringar som har skett

i samband med sjukdomen och forsdka att bevara eller aterinféra de tidigare rollerna nar det blir
majligt. Det ar givande for familjemedlemmen som har blivit beroende av andra att ta ansvar for sig
sjalv och familjeangelagenheter i den man detta ar majligt. Bredvid den vardrelation som har skapats
mellan livspartnerna ar det bra att se till att bevara en jambordig direktkontakt och romantiken.

Den sjuke kan uppleva att ett dverdrivet beskyddande kan kannas storande. For att bevara sitt
oberoende ar det bra att 13ta den sjuke gora sjalvstandiga val och ta sina egna beslut i den man det
ar maojligt. Malet ar sjalvklart inte en likgiltig attityd, utan dmsesidig respekt och forstaelse mellan
vuxna manniskor.

For att fylla utrymmet av det livsinnehall sorn man har forlorat kan man efter omstandigheter aktivt
leta efter nagot meningsfullt att gdra. Man bor lyssna till, respektera och forsdka att forverkliga de
onskningar och planer som personen med en fortskridande sjukdom har, aven om det kan kannas
obekvamt. Ofta vill den sjuke inte gbra nagra detaljerade framtidsplaner, som man i sa fall bor

respektera.




Ett steg mot en lattare vardag

Sasom livet forandras efter krisen for den sjuke, forandras det aven for de narstaende. | denna
anpassningsfas ar det bra att medvetet stanna upp och strukturera sina 6nskemal och fundera
over sina varden i livet. Da blir det ocksa lattare att uttrycka sina egna behov och énskningar till

andra. Forsok till exempel med féljande dvning.

Skriv ned dina
tankar pa
papper eller pa
datorn.

3.

Las med jamna
mellanrum
igenom dina

Tank efter om det finns
nagot som du kan gora just
nu for att forverkliga dina
framtidsénskemal? Det kan
vara att tillféra fler bra saker och
minska pa stressfaktorerna. Att
aven ta ett litet steg kan kannas
ovantat bra!

minnesanteckningar
och uppdatera dem
vid behov.
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