Vad ar PEM?

Kardinalsymptomet (det mest kannetecknande) for ME/CFS ar post-exertional
malaise (PEM). PEM innebar en mycket kraftfull forsamring av patientens
vanliga ME-symptom - och/eller uppflammande av nya symptom - efter
anstrangning. PEM intrader vanligtvis med viss fordrojning, ofta omkring 24
timmar efter sjalva anstrangningstillfallet.

Fysisk aktivitet, kognitiv overanstrangning och starka sinnesfornimmelser kan
alla trigga PEM.

Post-exertional malaise ar ett unikt symptom, helt oférenligt och vitt skiljt fran
friska individers erfarenheter av trotthet efter overanstrangning. Det ar INTE
detsamma som att vara lite mer trott an vanligt efter anstrangning/aktivitet.

Vad ar pacing?

Pacing ar en strategi for att hjalpa patienten att hushalla med sin begransade
energi, och darigenom - i mgjligaste man - undvika att trigga PEM. Patienter
som nyttjar denna strategi optimalt ar aktiva nar de klarar av att vara det och
vilar nar de behover det. | detta ingar ofta ocksa att i forvag planera tid for vila,
bade fore och efter anstrangande aktiviteter.

Behandling med gradvis utokad fysisk traning, tills patienten ateruppnatt
en halsosam aktivitetsniva, anvands t ex for att hjalpa patienter att aterfa sin
kondition efter omfattande operationer eller svar sjukdom. Metoden tar dock
inte hansyn till de metabola forandringar och atypiska reaktioner pa aktivitet
som leder till okade symptom hos ME-patienter.

Da just PEM (allvarlig forsamring efter anstrangning) ar det mest
kannetecknande symptomet for ME, sa gor behandlingsprogram baserade
pa gradvis utokad traning oftast mer skada an nytta for ME-sjuka. En nyligen
publicerad omfattande undersodkning (se nedan) visade att ca 80% av de ME-
patienter som genomgatt program av detta slag antingen blev betydligt samre
| sin sjukdom eller inte upplevde nagon forandring alls.
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Svensk oversattning 2021-03-02

ME/CFS

Myalgisk
Encefalomyelit/
Chronic Fatigue
Syndrome (ME/CFS)
ar en neuro-
Immunologisk
Sjukdom som
vanligtvis utloses av
en infektion.

Det ar en komplex
kronisk sjukdom
med symptom | flera
av kroppens system,
daribland det
neurologiska,
Immunologiska,
endokrina, och
metabola systemet.

Var fjarde ME
drabbad ar hem-
eller sang-bunden.
Férre an 13% kan
arbeta normal heltid.



Impact of graded exercise therapy on the physical health of
people with ME

B GET (428 respondents) [ GET, also received CBT (707 respondents)
259

oo 48.6

Percentage (%)

Major Minor Mo hinor hajor Mot

improvement improvement improvement deterioration deterioration applicable

Karnsymptomen vid ME beror inte pa s.k. “deconditioning” (dvs forsamrad kondition pa grund av en
sankt aktivitetsniva.) Det hander t.o.m. att patienter med mild ME kan uppratthalla en aktivitetsniva
helt jamforbar med den for friska manniskor - under en begransad tidsperiod - men de kanner aven
da av samtliga ME-symptom, inklusive svar PEM vid dveranstrangning.

EXERTION (anstrangning) # EXERCISE ( traning/motion)

Anstrangning (exertion) definieras har som allt som pafrestar eller belastar kroppens system.
Vissa stressorer ligger inom patientens kontroll och andra inte. Att kunna identifiera de faktorer
som utloser PEM, och i mgjligaste man undvika dessa, ar av yttersta vikt for en ME-patients
fysiska och mentala halsa, bade pa kort och lang sikt. Nagra av de vanligaste utldsande faktorerna
ar.

e Fysisk anstrangning

o Ortostatisk pafrestning (t.ex. att sta upp en langre stund)

¢ Kognitiv anstrangning (t.ex. langre samtal, lasa/skriva)

e Sensoriska pafrestningar (starka repetitiva ljud, starkt eller flimrande ljus)
e Kanslomassiga pafrestningar (jobbiga interaktioner, tragiska handelser)

Miljofaktorer (allergener, snabba vaderomslag, skiftande arstider)

Att alltid kunna kontrollera eller undvika dessa utlosande faktorer ar narmast omojligt.

Pacing handlar darfor snarare om att minimera PEM, an om att eliminera det.

Att fora dagbok/journal 6ver sin aktivitet och sina symptom fran dag till dag kan vara till stor hjalp for
att identifiera utldosande faktorer / triggers.

PEM intrader ofta med viss fordrojning. Runt 24 timmar ar inte ovanligt. Denna fordrojning beskrivs
speciellt av de som varit ME-sjuka en langre tid. For de som varit sjuka lange kan ocksa tiden
mellan trigger och PEM-utbrott oka ytterligare. Detta kan vara viktigt att halla i atanke nar man
forsoker identifiera utlosande faktorer i efterhand. %
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Activity management - Att planera sitt "energiuttag”

Radical rest (radikal vila)

En del manniskor med ME har funnit att de, genom att lagga in en ordentlig viloperiod innan en planerad
aktivitet, i viss man har kunnat reducera allvarlighetsgraden av den PEM som uppkommit efterat. Detta kallas
radical rest — radikal vila.

Om man redan i forvag vet att man kommer att (eller kommer att bli tvungen att) gora nagot anstrangande -
sa kan man ocksa, i viss man, forbereda sig sa att man ar "redo” nar den efterfoljande forsamringen kommer.
Du kan t.ex. laga mat i forvag och frysa in i portioner, se till att ha vatten och latt-atna snacks eller frukt i
narheten av sangen och forsakra dig om att dina mediciner finns inom rackhall.

Kanske kan du ocksa forbereda nagon form av lugn men positivt distraherande sysselsattning som bara
kraver ett absolut minimum av din energi. (T.ex. ett podcast-avsnitt eller en ljudbok.)

Att vara forberedd pa det har sattet kan hjalpa dig att battre hantera forsamringen nar den kommer.

Meddela garna ocksa familj och vanner i forvag, sa att de kan hjalpa dig om det behovs.

Halvera din aktivitet

For att som ME-sjuk hitta en realistisk aktivitetsniva att utga ifran (en ny fungerande "normalniva” i livet) sa kan
det vara en bra borjan att helt enkelt reducera all tidigare aktivitet till halften, for att darefter finjustera.
Mangden aktivitet som man klarar av utan forsamring kan ocksa variera over tid.

Medan nagra tyvarr har ett progressivt sjukdomsforlopp i sin ME, kan andra med tiden aterta lite av sin
kapacitet genom att noga undvika PEM.

Observera matbara faktorer sasom hjartfrekvens (puls)

Att fora en sorts "symptom-dagbok” kan gora det Iattare for dig som patient att faststalla vilka aktiviteter som
oftast ger dig PEM. Med nagon form av pulsmatare kan du ocksa fora protokoll dver dina pulsvarden under
dagen och nar du utfor olika aktiviteter.

Utifran denna information kan du sedan lista ut ungefar vid vilken hjartfrekvens din "PEM-grans” ligger. Genom
att sedan reducera din aktivitet, sa att du undviker att dverstiga detta gransvarde, kan du ocksa minska risken
for att trigga PEM.

Vissa pulsmatare/smartklockor kan programmeras sa att de signalerar nar din puls overstiger ett visst varde.
Programmera da, om mojligt, din matare att signalera vid ett varde lite under ditt gransvarde sa att du hinner
avbryta din aktivitet innan du gatt 6ver gransen. Om din aktivitet fortsatter att trigga PEM sa kan det vara
nodvandigt att trappa ner lite till, och sanka ditt gransvarde ytterligare.

Pa samma satt kan du ocksa, om symptomen minskat betydligt och du kanner dig saker, prova att hoja ditt
gransvarde nagot. Har galler det dock att ga forsiktigt fram.

Dela upp dina aktiviteter sa att de blir till hanterbara uppgifter

Forsok undvika att “spela frisk” — satt dig ner nar du behover det, pausa nar du behover det och var inte radd
att prata med andra om detta. De flesta aktiviteter gar faktiskt bra att dela upp i flera mindre moment.

o Vik lite tvatt i taget. Allt behdver inte goras pa en gang.

o Om du ska laga mat, prova att gora forarbetet — t.ex. att hacka och mata upp de olika ingredienserna -
dagen innan.

o Om du klarar att ta en promenad, gor det, men var noga med att halla koll pa din puls. Se till att satta dig ner
och vila med jamna mellanrum. Vanta tills pulsen atergatt till normal niva innan du aterupptar promenaden.
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Prioritera de aktiviteter du vardesatter
och utfor dem annorlunda

Nar du star infor en aktivitet som du vet kan orsaka PEM, sa kan det vara klokt att stalla sig tre fragor:

— Hur viktigt?
Ar det nédvandigt att utféra denna aktivitet? Vad skulle handa om du lat bli?

— Hur svart?
Hur svart skulle det bli for dig att utfora aktiviteten?

— Hur specifikt?
Ar det bara DU som kan utfora aktiviteten, eller skulle den kunna utféras av nagon annan?

Efter att ha overvagt detta, sa kan du valja att:

e (Om aktiviteten inte ar nédvandig eller till nAgon storre nytta) — helt enkelt Iata bli.
Be nagon annan att utfora aktiviteten, antingen temporart eller tillsvidare.
e Hyr hjalp for att utfora aktiviteten, om du har ekonomisk mgjlighet till detta.

e Utfor aktiviteten, men mindre ofta an forut, eller bara nar det ar absolut nodvandigt.

e Utfor aktiviteten, men anpassa/forandra hur du gor det, for att minska risken for PEM.

Exempel: en fika med nagra vanner pa ett café.

e Hur viktigt? Ditt valmaende ar VIKTIGT och for de flesta av oss ar ett visst socialt umgange av stor
betydelse for att vi ska ma bra. Om anstrangningen som kravs for att genomfora den sociala
aktiviteten overskuggar de positiva aspekterna sa kan det dock vara battre att stalla in aktiviteten.

e Hur svart? Att umgas “in person” behover inte vara omajligt for en ME-sjuk person, men det finns mycket
som kan bli jobbigt runt ikring. Kanske ar ljudnivan pa caféet hogre an vad du klarar av. Kanske ar det
svart att hitta en parkeringsplats i narheten.

e Hur specifikt? DU ar den enda som kan leva ditt eget sociala liv.

Nagra strategier for att kunna genomfora aktiviteten trots dina begransningar:

e Be nagon att kora dig till caféet och slappa av dig vid dorren. Pa sa satt kommer du runt problemet med
parkering och att kanske bli tvungen att ga langre an du klarar av.

e Beratta i forvag for dina vanner att du, aven om du njuter jattemycket av deras sallskap, maste halla dig
inom dina granser och att det avgor hur lange du kan umgas.

e Bar oronproppar eller horlurar om ljudnivan blir for hog for dig.

e Om du har en dalig dag: Ligg kvar i sangen och be nagon av vannerna att ringa upp dig nar de kommer
till caféet, sa att du kan delta i fika-konversationen genom bild-chatt eller liknande istallet.
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