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Kaere pargrende

At leve sammen med en af os der har kroniske smerter er ingen dans pa roser.
Du skal kunne holde hovedet koldt i kaotiske situationer. Du skal vaere indfglende
og talmodig. Ofte er du ngdt til at seette dine egne behouv til side.

Og sa skal du ogsa lige huske dig selv. Nu ma du huske at passe pa dig selv!
Den bemaerkning harer pargrende tit, og ofte falder den fra mennesker, der ikke
kender noget til de udfordringer, | lever med.

Hvem forstar din verden allerbedst? Det ger andre pargrende.

I denne pjece deler de deres erfaringer med dig. Da de karte fast i en svaer situa-
tion uden nemme lagsninger — hvad gjorde de sa? Hvordan kom de videre?

Men denne pjece er ikke kun til de nzere pargrende. Den er 0gsa til os smerte-
ramte. Hvordan kan vi passe pa jer? Og hvordan kan det stgrre netvaerk omkring
os — familie, venner, kolleger — hjaelpe?

Fra min egen hverdag — som smerteramt og som formand for FAKS — ved jeg, hvor
sveert det kan veere at tale om. Af misforstaet hensyn, af udkerthed. Men det er sa
vigtigt, at vi bliver ved med at kommunikere med hinanden. | pjecens sma historier
fortaeller pargrende, hvad de helt konkret har brug for. Jeg haber, historierne vil
inspirere jer til at dele jeres tanker med hinanden og finde nye veje til et godt liv
sammen.

De venligste hilsner og god lzeselyst.

Pia Frederiksen
Formand for FAKS




SMERTELAGEN
FORKLARER



Et stort spergsmalstegn

Nar jeg behandler mennesker med diagnosen komplekse kroniske smerter, taler
jeg ogsa med deres pargrende. Ofte er de ét stort spargsmalstegn: Kan det virkelig
passe, at det gar sa ondt? Kan det passe, at smerterne ikke gar over igen? Ja, det
kan det desvaerre. Komplekse kroniske smerter er sin egen selvstaendige sygdom,
og de opfarer sig helt anderledes end de smerter, du kender fra dig selv.

At smerterne er komplekse — det betyder, at de er svaere at forklare.

Maske begyndte det hele med en skade eller en operation, men skaden er for
laengst helet. Maske har det ikke veaeret muligt at finde en arsag. Uanset hvad:
Trods arelange undersggelser kan lzegerne ikke finde sikre fysiske beviser pa, hvad
der er i vejen. Og smerterne bliver ikke bedre af flere operationer eller fysioterapi.

Er det sa bare oppe i hovedet, det er galt? Noget psykisk?

Det er rigtigt nok, at humer og smerter haenger teet sammen. Fx ved vi, at stress
kan gare smerterne vaerre. Men det er helt forkert, at smerterne er en psykisk
lidelse.

Alle smerter skal forbi vores rygmarv, for at vi kan maerke dem. | rygmarven sidder
nervebaner, der sender smertesignaler fra kroppen og op til hjernen. Det er de
nervebaner, der ikke virker som de skal hos dit familiemedlem.

Nervebanerne har a&endret sig, sa de er blevet overfglsomme over for smerter.
Derfor sender de nu alt for staerke eller ubegrundede smertesignaler til hjernen.

Den slags a&ndringer i rygmarven kan ske efter en periode med akutte smerter, der
glider over til at blive kroniske. Det er ikke noget, man selv kan styre eller gare for.
Zndringerne sker for nogle mennesker og ikke for andre. Hvorfor — det forskes der
meget i. Vi ved ikke nok om det endnu.

Man kunne tro, at nar smertesystemet er blevet overfalsomt, s ma dit familie-
medlem ogsa vaere et saerligt sart, skrgbeligt menneske. Det er helt forkert.
Komplekse kroniske smerter kan ramme alle — ogsa de mest staerke og robuste af os.

Zndringer i smertesystemet kan ikke helbredes. Men man kan pavirke dem, sa
smerterne opleves mildere. Det er det, min opgave som smertelaege gar ud pa.
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Kan min kaerestes smerter ga over af sig selv?
Det er meget usandsynligt, nar smerterne har varet laenge, maske i arevis. Sa er
det mest realistisk at indstille sig pa, at din kaereste skal leve med dem fremover.

Har min kone gjort noget forkert, siden lige praecis hun fik

kroniske smerter?

Nej, slet ikke. Vi fades med forskellig smertefglsomhed og anlaeg for at udvikle
komplekse kroniske smerter. Det er ikke noget man selv er herre over.

Jeg har lagt maerke til, at min mands smerter svinger meget.

Kan det virkelig passe?

Ja, komplekse kroniske smerter kan svinge helt spontant, og uden at din mand
har gjort noget forkert.

Kan smerterne pludselig blive meget veerre af sig selv?
Komplekse kroniske smerter har deres eget liv — der er gode perioder, og der er
darlige perioder. Men de Igber ikke pludseligt labsk.

Er det muligt at fa smerterne til at blive mindre ved at tage sig sammen?
Nej. Faktisk kan det vaere lige modsat: En indeedt kamp mod smerterne kan gere
dem vaerre.

Er det farligt for min kone at have sa ondt?

Det ligger meget dybt i os, at smerter advarer om fare. Men sadan er det ikke med
komplekse kroniske smerter. Smertesignalerne er falsk alarm, og din kones krop er
ikke i fare.

Men der findes jo andre smerter end de komplekse kroniske smerter. Nogle smerte-
patienter har flere diagnoser — fx hjertesygdom. Er din kone urolig for, hvilken
smerte, der er pa spil? | kan sparge Smertelinjen eller tale med egen lzege.

Hvis jeg accepterer, at min mand aldrig bliver rask — opgiver jeg sa

ikke habet?

I har sikkert kaempet for at fa fjernet din mands smerter i mange ar. Nar diagnosen
kroniske komplekse smerter er stillet, betyder det, at din mand ma leve med sine
smerter. Jeres kamp ligger et andet sted nu. | kan og | skal kaempe for at fa et godt
liv.
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Min partner er i arbejdsprevning, og jeg er ved at ga til af bekymring for
vores gkonomiske fremtid. Hvordan far jeg et bedre overblik over vores
situation?

Hvis din partner er faerdigudredt hos egen lzege og specialister, er det muligt at
fa en henvisning til et smertecenter. De fleste centre har socialrddgivere tilknyttet.
Socialradgiveren kan ikke tale jeres sag i kommunen, men kan hjzelpe jer med at
forsta og overskue de regler, der gzelder for jer. Hvis du er usikker pa en bestemt
regel eller praksis, kan du preve at tale med en af SmerteLinjens socialradgivere
om det.

Nar min kone har det vaerst, siger hun, at livet ikke er vaerd at leve.

Kan hun finde pa at bega selvmord? Det teenker jeg tit pa.

Den uro ma du ikke baere pa alene. P& smertecenteret spgrger vi altid ind til
emnet, og vi forsgger at styrke de parerende til at gare det samme. Du skal vide,
at I sig selv er selvmordstanker ikke sa bekymrende. Men konkrete planer — dem
skal man reagere pa.

Kan du spgrge din kone, hvordan det er fat? Maske vil hendes svar komme som
en lettelse. Men hvis hun laegger selvmordsplaner, er det ikke noget, | kan eller
skal sta alene med. S& ma | tage hen pa den naermeste, abne, psykiatriske skade-
stue, hvor hun vil fa hjeelp.

Jeg vil gare hvad som helst for, at min datter ikke har sa ondt. For nylig
gav jeg hende nogle piller, jeg fik efter en operation. De hjalp. Hvad nu?
Vi er lidt beklemte ved at fortzelle det til hendes laege.

Medicin til akutte smerter vil altid virke — men kun i kort tid. Hvis din datter tog
akutmedicin fast, ville den virke darligt allerede efter et par uger. Har du mod pa at
fortaelle din historie til en smertesygeplejerske pa Smertelinjen? Hun fordemmer
ikke og har forstand pa medicin, der egner sig til din datters kroniske smerter.

Min kaereste far staerk smertemedicin. Hun er bange for, at kommunen skal
tro hun er narkoman og finde pa at fjerne vores lille dreng. Kan det ske?
Jeg har hert denne bekymring fer. Fat mod begge to! Jeg har aldrig set det ske,
og | kan veere rolige for, at smertespecialister i hele landet vil sta pa mal for, at det
ikke sker.
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Jeg drikker nok lidt mere end Sundhedsstyrelsens anbefalinger. Men et
glas redvin om aftenen giver mig et hardt tiltraengt pusterum. Hvad siger
du til det?

Jeg vil spgrge, om det er din eneste made at skabe et pusterum pa? Og kunne det
veere en idé at tale med nogen om din situation? Hvis du er radvild mht. hvordan
du kan gribe det an, foreslar jeg, at du ringer til Smertelinjen.

Min mand er ulykkelig over den manglende forstaelse, han meder fra om-
givelserne omkring sine smerter. Det gor mig sa ondt for ham. Hvad kan
jeg gore?

Jeg mader mange pargrende, der har det som dig. Ofte taenker de, at de ber tage
hensyn til deres aegtefaelle ved ikke at tale om det. Ger du ogsa det? | mit daglige
arbejde oplever jeg, at par, der kan dele deres oplevelser, ogsa bedre kan baere
omgivelsernes uvidenhed.

Kan jeg som pargrende fa tilskud til psykologhjzelp?
Nej, ikke umiddelbart. Men hvis du er ved at ga ned med stress eller depression,
kan din laege muligvis henvise til en psykolog.

Min keereste har brug for hjzlp til bl.a. at komme i bad. Jeg hjzelper, men
kan maerke at det andrer vores forhold. Tiltreekningen mellem os forsvin-
der. Vi er unge og vil gerne vaere sammen i et langt liv. Hvad gor vi?

Det er vigtigt, at du ikke overskrider dine greenser, selv om det sker i den kaerligste
mening. Du er kaereste — ikke mor. Nar en smerteramt partner ikke selv kan klare
sin personlige pleje, er det muligt at fa hjemmepleje. Tal med kommunen.

Fer min mand blev syg, havde vi et dejligt sexliv. Men nu er det gaet i sta.
Han undgar ogsa at kysse og kramme - maske fordi han er bange for, at
jeg skal begynde at “teenke i de baner”. Det er ikke noget vi kan finde ud
af at tale om.

Her kommer du ind pa et emne, som mange smerteramte par slas med. Kan du
tage det farste skridt til at finde ud af, hvordan | far hjeelp? Prgv fx om smerte-
linjen har et rad. Eller tal med egen laege. Kan din mand evt. fa en henvisning til
et smertecenter? Her har personalet stor erfaring i at hjeelpe par med at fa deres
teette samliv tilbage.
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Bare 500 meter

Min kaereste ved godt, at hun murer sig inde, men hendes arbejdspravning og
vores lille dreng sluger alle hendes kraefter. Jeg forsgger sa at lokke hende ud.

Nu gar vi, siger jeg, bare de 500 meter ned til ishuset. Hun starter med at sige nej,
men jeg kan hgre pa maden, hun siger nej, om jeg kan fortsaette med at overtale
hende. Nar det lykkes, har vi det bedre alle sammen bagefter.

Min erfaring som paregrende: Jeg har leert ikke altid at vente pa min kaerestes
gode dage. Nogle gange kan vi vende en darlig dag til en bedre.

Noget godt en smerteramt kan gare for en pargrende som mig: Nar du siger,
at du ikke har lyst til en ting, betyder det tit, at du ikke ter. Sa er det nemmere at
sige nej for en sikkerheds skyld. Kan du af og til preve at give det en chance, selv
om du ikke kan overskue det?

Sovnlas

Jeg har altid antennerne ude. Min datters blik, lyden af hendes stemme — jeg
maerker straks, hvordan hun har det, og det er sa skant, nar hun har en god dag.
Men hun har laenge veeret i en slem periode. Nar hun har mest ondt, taler hun om,
at hun ikke kan holde ud at vaere i sin krop leengere. Min datter har to sma barn.
Hvor skal det ende? Det koster mange sgvnlase naetter.

Min erfaring som pargrende: Nogle gange siger folk: Du ma endelig huske at
sige til, hvis der er noget jeg kan gere. Det er paent af dem, men jeg er ikke god
til at bede om hjzelp. Hvad skulle jeg bede om? Det ved jeg ikke engang.

Noget godt venner og familie kan gere for en pargrende som mig: Hvis du
vil et andet menneske det godt, sa ser du pa det. Sa kigger du det dybt i gjnene.
Maske far du en idé til, hvad den paragrende kan traenge til?

Trummerum

Jeg elsker at have gaester. Og jeg elsker at komme pa kroophold. Min kone og
jeg sidder tit sammen ved computeren og veelger en spotdeal, og sa drgmmer vi:
Der kan vi nok sidde om to maneder... Men hver gang har vi mattet aflyse. Hele
sidste ar kom vi ingen steder. Pa et tidspunkt talte jeg med en psykolog, der ud-
fordrede mig: Nu er det DIG, det geelder! sagde hun.

| sidste uge gjorde jeg sa noget, jeg ikke havde gjort for et ar siden. Jeg gik med
nogle naboer til en koncert. Det mindede ganske vist min kone om alt det, hun
ikke laengere kan. Jeg ved godt, at det gjorde lidt ondt. Men jeg maerker ogsa,
at hun under mig det.




Min erfaring som parerende: Egentlig er jeg ret genert, men jeg prever at veaere
mere udadvendt nu. Jeg ma bryde hverdagens trummerum for ikke at braende ud.

Noget godt en smerteramt kan gare for en parerende som mig: Kan du
opmuntre din raske aegtefaelle til at opleve noget dejligt, selv om du ikke er med,
og fritage ham eller hende for skyldfglelse?

Reservetank

Min keereste og jeg bor ikke sammen pga. kontanthjaelpsreformen. Indimellem far
jeg nogle slemme hovedpiner. Sa orker hun ikke at tage sig af mig og sender mig

hjem til mig selv. Det kan virke hardt. Men det er let for andre at sige, hvad der er
den rigtige made at have et forhold pd. Det er de raske menneskers regler.

Min erfaring som parerende: Jeg har leert at finde min egen reservetank, nar
jeg er ekstra presset. Fx kan jeg godt lide at ga ud i staerkt regnvejr. Elementerne
raser — de rusker mig igennem, og jeg kan ikke gare noget ved det. Eller jeg bruger
musik som terapi. Sa saetter jeg halvfjerdserdisco pa og skejer mig tosset for luk-
kede gardiner.

Noget godt familie og venner kan gare for en pargrende som mig: Det er
sjeeldent, nogen spgrger til mig — undtagen min sgster. Hun holder gje med mig
uden at dgmme. Kan du gere det samme?

Sa stille

I gamle dage kom folk bare dumpende forbi. Nu er det som om, at familie og
venner traekker sig fra os. Vi ma ogsa snart ses, siger vi til hinanden, men det bliver
ikke til noget. Maske kan de ikke handtere en familie som vores? Der bliver sa
stille...

Gid nogen ville sige: Kom! Ger dig klar, jeg har pakket en picnickurv. Vi tager i
skoven. Eller: Lad os ordne haven sammen. Og nar jeg sa kom med indvendinger
—jamen hvad med — sd ville jeg @nske, at de sagde til mig: Det er der taget hand
om!

Min erfaring som pargrende: | gamle dage sagde jeg tit nej tak, hvis nogen
tilbed mig omsorg eller hjzelp. Maske var jeg for stolt. Nu tager jeg imod med
kyshand.

Noget godt familie og venner kan gere for en pargrende som mig: Kan |
invitere pa noget rart? Og kan | holde ved, selv om | nogle gange far nej? Det giver
sa meget energi, nar andre vil gare én glad.




Pokerfjoes

Min kone har en raekke sygdomme og har ofte brug for mig, nar hun er til
behandlinger. Sa forlader jeg mit arbejde et par timer og indhenter mine opgaver
bagefter. En dag sagde en kollega: Du er ogséd meget vaek. Jeg er typen, der holder
pokerfjaes. Men indeni — jeg kunne have sldet hende ned.

Det var sa mig selv, der gik i gulvet, for kort efter besvimede jeg pa kontoret.

Der 13 jeg og kiggede op pa en god kollega. Du treenger til hjselp, sagde han og
foreslog en pargrendegruppe, han selv har gaet i. Ikke tale om, taenkte jeg.

Min erfaring som parerende: Jeg kender mange sure gamle maend. Hvordan
undgar jeg at blive det? Det spekulerer jeg ofte pa. Jeg endte med at ga i pargrende-
gruppen alligevel, og her kan vi tale om alt. Om sygdom, om sex, om dad. Det er
absurd, sa lettet jeg er, nar jeg gar derfra.

Noget godt en smerteramt kan gare for en pargrende som mig: Har din
pargrende en anden fortrolig end dig? Hvis ikke, kan du opmuntre til det? Det er
en stor hjeelp at kunne laesse af.

Drem
Et lille hus pa landet. At taende bal i haven til sommerfest. At danse med min
kaereste. Det var det, der var min lykkedrgm.

Min erfaring som parerende: En verden lukker sig, og en anden abner sig.
Mange ting kan ga i stykker dér. Nogle parforhold holder ikke, fordi man ikke
kan omstille sig. Jeg er blevet god til at omstille mig, men det koster.

Noget godt en smerteramt kan gare for en parerende som mig: Jeg elsker
at putte i sofaen, og det ggr mig sa varm om hjertet, nar min kaereste laner sig
ind til mig. Men det er sjaeldent, hun ger det af sig selv. Selv om du er i darligt
humgr og ingenting kan overskue — kan du sa vise, at du er glad for din partner?




FAKS er en patientforening for kroniske smertepatienter og deres pargrende.
Du kan holde dig orienteret om nyt inden for behandling, forskning og vores
arbejde for at saette kroniske smerter pa den sundhedspolitiske dagsorden pa
www.faks.dk

Smertelinjen, tIf. 6013 0101, er et gratis radgivningstilbud, som smerteramte
og pargrende til smerteramte er velkomne til at bruge.
www.smertelinjen.dk

Pargrende i Danmark er en interesseorganisation for pargrende til kroniske patienter.
www.danskepargrende.dk

Denne pjece er udarbejdet i samarbejde med pargrende og personale fra Smertecenter Syd.
Tekst: Sundhedsjournalist Mette Thorsen

Norpharma A/S har bidraget skonomisk til udarbejdelse og tryk, men har ikke vaeret involveret
i indholdet.




