Post exertional malaise
Anstrangningsutlost forsamring

PEM kan innebara ett langvarigt forvarrat sjukdomstillstand och aven en per-
manent forsamring av sjukdomen ME. En mycket liten anstrangning kan ut-
I6sa en kraftig reaktion.

Alla som kommer i kontakt med ME-sjuka bor ha en god kunskap om ME och
PEM for att inte riskera att forvarra sjukdomssymptom. | det har faktabladet
har vi sammanstallt det viktigaste kring PEM och hur det paverkar ME.

Vad ar PEM?

Post exertional malaise, PEM, eller anstrangningsutldst forsamring pa svenska,
raknas som huvudsymptomet vid ME. PEM uppstar nar en person som ar sjuk i
ME anstranger sig over sin aktivitetsgrans. Var den gransen gar ar individuellt for
varje person och ar ocksa beroende av sjukdomsgrad samt dagsform.

Typiskt for PEM ar att den foljer som en reaktion pa en relativt liten anstrangning.
Reaktionen kan komma en till tva dagar efter anstrangningen och innebar en for-
samring i alla symptom - oavsett om den ar fysisk, mental eller kanslomassig.
Symptomen som paverkas behdver inte hanga ihop med vad anstrangningen
bestod av. Till exempel kan en fysisk anstrangning innebara férsamrad kognitiv
formaga

Reaktionen kan bli langvarig - det kan ta dagar eller veckor innan man ar tillbaka
dar man var innan. | varsta fall kan forsamringen bli permanent.




Patientens upplevelse av PEM

ME ger flera olika symptom, bland de mest framtra-
dande finns utmattning, l1&g tolerans for sinnesintryck,
smarta, huvudvark, illamaende, kognitiva problem och
somnsvarigheter. Problem med blodtryck och reglering
av kroppstemperatur ar ocksa vanligt, tillsammans med
halsont och svullna lymfkortlar.

ME-patienter upplever PEM som en férsamring av sina
vanliga symptom for ME och att det dessutom kan till-
komma symptom under en period. PEM éar alltsa en pe-
riod med 6kade symptom och nedsatt férmaga.

Manga beskriver PEM som en krasch och kan till exem-
pel likna det vid att det kdnns som att ha sprungit ett
maraton och dessutom ha influensa. Bade att anstranga
sig for mycket mentalt eller ha fér manga aktiviteter un-
der nagra dagar kan féranleda en sadan krasch.

Att hantera PEM

Att hantera PEM gairr till storsta delen ut pa att férsdka
undvika PEM. Det gér man genom att inte lata aktivitets-
nivan overstiga ens egen kapacitet och att aldrig ta ut
sig helt. Man behdver hitta en balans mellan aktivitet
och vila, dar pacing ar ett verktyg. Hjalpmedel ar ocksa
viktiga redskap for anpassning och for att gora det moj-
ligt for ME-patienter att delta i vardagslivet i hdgre grad
an de annars skulle kunna orka med.

Reaktionerna pa en anstrangning kommer ofta nagra
dagar efter aktiviteten. Genom att fora aktivitetsdagbok
blir det Iattare att se sambanden mellan anstrangning
och forsamring. Att féra dagbok, eller att satta upp akti-
vitetsmal, kan darfor vara bra hjalpmedel for att hitta
gransen for hur mycket aktivitet man klarar av och vilken
typ av aktiviteter det ar som utloser PEM. Tyvarr ar det
inte alltid mojligt att forutse PEM eller hur allvarlig ens
reaktion kommer att bli.

Har man kraschat finns det heller inget annat att géra an
att se till att f4 tillrackligt med vila tills reaktionen har gatt
over. Anda kan det vara sa att man far PEM trots att
man gjort allt ratt for att undvika reaktionen. ME ar en
pendlande och oférutsagbar sjukdom.

Bra att veta

Alla som moter ME-sjuka behover
ha kunskap om PEM och om hur
man hjalper till for att inte forvarra
sjukdomen.

Det gar inte att bedéma hur frisk
en person med ME ar vid ett kort
mote. Den som ar sjuk i ME be-
héver normalt sett alltid vila da-
gen fore och flera dagar efter en
aktivitet for att kunna orka med.
Om nagon som ar ME-sjuk klarar
av en aktivitet vid ett tillfalle, be-
tyder det inte att det fungerar da-
gen efter, eller ens flera dagar
efter.

Det kan vara svart for andra att
forsta hur for mycket aktivitet kan
paverka ME-sjuka. Oftast ser
man bara den sjuke nar aktivite-
ten pagar och inte de dagar da
symptomen ar sa svara att det
inte gar att lamna huset, eller
kanske ens sangen.

De allra sjukaste patienterna
(cirka 25 procent) klarar nastan
inte av att géra nagonting sjalva
och har ett stort behov av hjalp
och vard. Manga kan inte fa i sig
naring pa egen hand och ar for
sjuka for att orka kommunicera.
Deras grans for vad de orkar
med i form av aktivitet eller sti-
muli &r extremt lag. Mycket sma
belastningar kan utlésa svara for-
samringar av symptomen.

Vill du veta mer?

Besok www.rme.nu/pem
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