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	Indledning

	 

	Jeg har selv ME og Fibromyalgi. Da jeg først blev så syg, at jeg var sengeliggende i flere måneder, mistede jeg mange venner. De kunne ikke takle mit så langvarige fravær, og da jeg ikke vidste, hvad der var galt med mig, havde jeg svært ved at forklare det. ”Jeg er syg” er tilstrækkelig forklaring, når man lider af mange influenzaer og lignende, og man mellem sygdomsforløbene er aktiv og sjov at være sammen med.

	Når man derimod er sengeliggende i flere måneder i træk, er ”jeg er syg” ikke nok. Hver gang jeg havde mine bedringsperioder, kæmpede jeg for at holde på de venner der var tilbage, samtidigt med at klare min skolegang. Jeg fik også, hver gang jeg var i bedring, nye venner.

	 
Jeg fandt først efter 10 års sygdom ud af, hvorfor jeg blev mere og mere syg, jo mere jeg pressede mig selv. Nu måtte jeg accepterede, at min hverdag måtte ændres derefter. Det er meget forvirrende og svært at lave sit liv om, når man har det så slemt. Med sygdommene kom kognitive besvær som gjorde det endnu sværere at kunne tænke og være kreativ. Jeg begyndte at søge svar og støtte fra andre der var i samme båd. Heldigvis findes der mange grupper og forum på nettet der kan give netop det. 

	 

	I grupperne blev det hurtigt tydeligt, at de fleste ofte søger, og føler at de mangler forståelse fra andre mennesker og somme tider endda fra sine nærmeste. Der går næsten ikke en dag uden, at man kan læse beklagelser over deres nærmestes mangel på accept. Det var skræmmende at se, at der rent faktisk er nogen der ikke har en eneste person tilbage i sit liv, som kan eller vil acceptere sygdommens konsekvenser – udover dem de kender der fejler det samme. Mange bliver decideret modarbejdet. Værst er det, når det er nære familiemedlemmer eller sambo/ægtefælle der ikke vil eller kan indse, hvordan den ramtes virkelighed er. Dette fører gerne til, at den ramte bliver isoleret fra venner, da kampen med familie eller sambo/ægtefælle er så hård, at der ikke er energi til andet. Nogle bliver det i den grad, at det eneste sociale netværk de har, er andre med samme sygdom på internettet. 

	 

	Jeg kunne have lavet en undersøgelse, om hvor mange der føler sig ensomme. I stedet valgte jeg at skrive en bog i håb om at kunne hjælpe nogen, uanset hvor mange der føler sig ensomme eller hvor mange der ligefrem er på vej til isolation. Jeg nævner ensomhed, da man godt kan have mennesker i sit liv, og alligevel føle sig alene. 

	 

	Det gik op for mig, at jeg nu faktisk igen (ligesom før jeg blev syg) har rigtigt mange venner som er sunde og raske, og jeg føler mig ikke ensom blandt dem. De nære har taget mine forklaringer rigtigt pænt og har accepteret, at det bare er sådan det er. Jeg tænkte, at jeg måtte have gjort noget rigtigt og fandt, at måden man kommunikerer på kan have stor indflydelse. De venner der forsvinder fra min venneliste nu er sjældent nogen, jeg anser som nære. Jeg tager det heller ikke så tungt, for jeg har også fået nye søde venner som er glade for mig, selvom de ved, at jeg ikke kommer meget ud. Selv hvis du føler, at du endnu ikke har mødt nogen der accepterer de vilkår du må leve under, så findes de altså.  

	 

	Med hensyn til pårørende har jeg personligt været heldig, og det ved jeg andre har også. Jeg har en mor der støtter mig 100 %. Hun har selv blandt andet tinnitus, og har dermed sine egne daglige og sociale begrænsninger. Selv hvis hun ikke havde haft det, har hun altid været typen der automatisk accepterer folks sygdomme uden at behøve en forklaring. Der findes mange der accepterer ens sygdom og respekterer ens begrænsninger. Nogle gør det endda, uden at man behøver at forklare sin sygdom for dem.

	Forslagene i denne bog er beregnet til de tilfælde, hvor der kan være brug for forklaring.

	
En af mine veninder sendte mig nogle breve, som hun havde sendt til sine nære og kære for at forklare, hvad der foregik med hende og hendes sygdom.  Det er en rigtig god ide at skrive det i et standardbrev en gang for alle. Det kan være hårdt at skulle forklare alt det her og der i beskeder, når der dukker spørgsmål op. 

	 

	Jeg havde selv haft tanken om at lave et standardbrev, så jeg gik i gang med at skrive det. Som kriminolog tænker man meget i, hvordan mennesker reagerer psykologisk og sociologisk, og det satte gang i tanker omkring forskellige målgrupper og lignende. Hvad ville den person gide og læse eller høre på? Hvor langt skal det være for at det rent faktisk bliver læst eller lyttet til? 

	 

	Af disse overvejelser kom tanken om at skrive en bog. En bog der kan hjælpe andre, der pga. symptomer ikke selv orker at finde en passende skrivemetode. Når man ikke er rask, har man ofte ikke kræfter, koncentration eller lyst til at analysere tingene så grundigt, så jeg tænkte at lidt tips kunne være velkommen.

	
Jeg skrev brevet, fordi jeg gerne ville kunne nyde mine venners dejlige selskab, og jeg ville, at de skulle nyde mit. Derudover var det for at få ro til at kunne følge en behandling, uden at skulle bekymre mig om mit øgede fravær skulle koste venskaber. Jeg vidste, mange af mine venner og familiemedlemmer ikke ville synes om et langt brev, så jeg gav mig til at konstruere et kort men konkret brev, der forklarer hvad der kunne hjælpe mig til at blive en sjovere del af deres liv.

	 
Det er en stor kraftanstrengelse at skrive breve, så jeg lavede et standardbrev. Ikke et rent standardbrev. Et brev hvor forklaringerne er genbrugelige, men hvor brevet har en form så det kan gøres personligt, og kan reguleres efter hvem modtageren er, og dermed hvad der er relevant for forholdet til vedkommende. ”Kopier og sæt ind” er lettere end at skulle formulere et helt brev hver gang.

	 Derudover fandt jeg ud af, at nogle af mine venner ikke ville få budskabet, hvis de skulle læse et brev. Til mundtlig kommunikation fandt jeg dog, at jeg kunne bruge afsnit fra standardbrevet. Man kan desuden bruge standardbrevet til at forberede sig til en samtale.  

	 

	Jeg kom til at tænke på alle mine sygdomsfæller, som jeg så ofte havde læst beklage sig på nettet over, hvor svært det var at få andre at forstå deres situation, og hvor svært det var for dem at holde kontakt med venner osv. Så hvorfor ikke søge at hjælpe, og gøre det nemmere for andre at få konstrueret deres brev? 

	 

	Mit brev er gengivet i kapitel 3 i form af eksempler, og kan let laves om så det passer dig. Selvom jeg har beskrevet, hvad mine behov er pga. ME og Fibromyalgi, kan man anvende sig af principperne i denne bog, uanset hvad man fejler. Det er heller ikke alle med ME og Fibromyalgi der har de samme behov som mig, hvorfor dit individualiserede brev til dine nære jo netop er så vigtigt. 

	 

	Kapitel 1 – 2 = Forberedende tanker før man skriver brevet

	Kapitel 3 = Forslag til hvordan selve standardbrevet kan samles og se ud

	Kapitel 4 = Hvordan man kan bruge brevet, når det er skrevet

	Kapitel 5 = Særligt om pårørende (nær familie, sambo/ægtefælle og børn)

	Kapitel 6 = Særligt om sagsbehandlere, læger osv.

	Kapitel 7 = Om menneskelig adfærd (mistede venner, få nye venner og samfundet)

	



	

 
Kapitel 1. Venskab og kommunikation
 
”De personer der har en god og støttende omgangskreds har en meget meget bedre mulighed for bedring” Dr. Ros Vallings (min oversættelse)
 
Syg og isoleret
Center for Constitutional Rights anser isolationsfængsling for at være en form for tortur. De har fundet, at fanger der placeres i isolation, selv for et par uger, erfarer symptomers som øget angst, nervøsitet, hovedpine, mareridt, træthed, forvirrede tankeprocesser og spekulationer, humørsvingninger, depression, forringet hukommelse, problemer med impulskontrol, paranoia, generel helsemæssig forværring og selvmordstanker. Disse fanger var i det store og hele raske, inden de placeredes i isolationsfængsling. Forestil dig, hvordan denne type af isolation ville påvirke en person der er syg. 
http://ccrjustice.org/solitary-factsheet 
Isolationsfængsling er et ekstremt eksempel, men social isolation er skadeligt selv for raske mennesker. Når man er syg, har man netop brug for at holde sig social, ellers kan man hurtigt udvikle en social fobi og isolere sig yderligere. Dette er en ond spiral. Det er en af grundene til, at jeg mener, det er vigtigt at prøve at holde på vennerne. 
 
Du må sælge produktet
God kommunikation er kommunikation der opnår målsætningen. Når en virksomhed skal sælge et produkt, er budskabet om produktets værdier vigtig, men også budskabet om hvilke behov modtageren får dækket. I dette tilfælde er målsætningen, at du opnår gode sociale muligheder og derved mere sindsro. Produktet er dig og dit venskab. Det behov produktet må dække er din modtagers behov.
Dette salg foregår helt naturligt, når man først møder hinanden og lærer hinanden at kende. Det er det oprindelige salg du nu må forny – da der er sket en ændring i produktet (dig).
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