Kjere Tara!

Tusen takk for reportasjen
om ME i nr 13. Den er det
beste jeg har lest om ME i
norske medier til na!

Jeg er mor til en 15-aring
med moderat til alvorlig ME,
og ma innremme at denne
sykdommen er langt fra
logisk. Ingenting av det vi har
lzert om a gjore sitt beste, yte
for man kan nyte og at det
alltid hjelper 8 komme seg ut i
lys og frisk luft og a trene -
ingenting av dette stemmer.
leg har provd a forklare fami-
lie og venner hva det dreier
seg om for — med fakta. Det
er veldig vanskelig. Men en
kveld datt formelig vedlagte
tekst ned i hodet. Jeg har vist
den til noen av mine naer-
meste. Og plutselig forstar de
mye mer, samtidig som det
ble apnet for gode samtaler!
Teksten er sar, men beskriver
tilvaerelsen slik den fortoner
seg for mange avde barna og
ungdommene jeg etter hvert
har blitt kjent med. Den snak-
ker ikke til hjernen, men til
hjertet - og pa den maten
forstar man kanskje litt mer
av alt som ikke er logisk.

Jeg haper dere vil trykke
teksten min i Tara - kanskje
den kan apne for bedre for-
staelse hos flere,

Vennlig hilsen
en litt sliten ME-mamma

Min elskede unge, sa sot
du er. Det beste jeg eier pa
jord!

Jeqg ensker deg skrubbsar og
solbrenthet. Eksamensstress
og kjeerlighetssorg. Ikke fordi
jeg ensker deg noe vondt,
men fordi jeg av hele mitt
hjerte ensker at du skal fa

oppleve alt det ung-
dommer skal oppleve.

Jeg onsker meg en real
krangel om hvor sent du
kan komme hjem fra fest.
Slamring i dorene. Jeg vil
at du gradvis skal loesrive
deg og stake ut din egen
kurs. Venner, utdanning,
kjaereste, reise. Jeg vil at du
skal oppleve og erfare verden.
Vil ikke se deg avhengig av hjelp
og pleie, erepropper, nedrul-
lede gardiner og smertestil-
lende. Ikke matte kjenne oss
takknemlige for at du tross alt
ikke trenger rullestol.

Jeg hater ME!

Men DEG elsker jeg hoyere
enn himmelen og herfra til evig-
heten. Det er vondt a se deg
ligge utslatt pa sofaen fordi du
har tatt en dusj. Dagens aktivi-
tet, som du prioriterte foran
middag hos bestemor. Kanskje
vi kan spise hos bestemor i mor-
gen? Mens du fortsatt kjenner
deg ren etter dagens utskeielse,

ME-en er i ferd med a ta fra
deg ungdomsarene. Attende
klasse. Den forste forelskelsen.
Niende klasse. Den forste
hjemme alene-festen. Tiende
klasse. Det forste kysset. Videre-
gaende ...

ME-en tar fra deg opplevelser,
skole og sosialt liv. | stedet for a
vaere en ung jente i dine beste
og sprekeste ar, har du en livsut-
foldelse pa niva med en gjen-
nomsnittlig attiaring. Sann
omtrent. Jeg kjenner jo nesten
ikke igjen den energiske og toy-
sete jenta mi. Som svomte som
fire-aring, herjet med hunden,
stortrivdes pa skolen og var ven-
ner med “alle”. =

Spare energi for a makte
en dusj. Og hvile etterpa.
Spare mer energi for &
vaske haret | tillegg. Hvile
etterpd. Spare energi for a
sitte ved middagsbordet.
Hvile etterpa. Spare energi
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for a treffe familie og venner.
Hvile etterpa. Spare energi for a
ha undervisning i tretti minutter.
Hvile etterpa.

Ofte holder det med én av
disse “aktivitetene” om dagen,
andre dager kan du gjore mer.
Treffe venner. Ga pa kino. Vare
en hel time pa skolen. Men vi vet
aldri hvordan dagen blir for den
er over. Vi vet bare: Hvile forst.
Hvile etterpa. Ro. Stillhet. Leve
sakte.

Mamma

Kjeere ME-mamma,
Tusen takk for sterke ord om din
datters ME-sykdom. De rorte
oss. Du har greid a sette ord pa
folelser veldig mange foreldre i
samme situasjon helt sikkert
kjenner seg igjen i, og gitt
bedre innsikt til andre om hva
ME kan innebaere. Vi haper din
datter snart blir frisk, og ensker
dere begge alt godt.
Vennlig hilsen
Torunn Pettersen,
sjefredakter

Mor og datter far tilsendt |
Weleda Body Care, okologisk
hudpleie, verdi kr 895.




