


GUIDE - Hur du kan klara en krasch

Aven om det kan vara jobbigt att tdnka pa det, vet manga med svarare PEM/PESE att det
férekommer perioder med kraftigt férsamrad funktion. En del patienter kallar detta for att
man "kraschar". Om det hander, ar det bra att vara forberedd bade mentalt och praktiskt.
Man kan tanka pa det som en brandévning. Det ar inte alls sakert att huset kommer bérja

brinna, men om det hander kan det vara en trygghet att ha en plan.

| korthet:
1. Se till att dina ndédkontakter har tillgang till din medicinska information.
2. Forbered ett krasch-kit
3. Forbered dig mentalt sa att du har anpassade copingstrategier om det behdvs
4. Tank pa att nar du genomgar en krasch sanks gransen for vad du tal. Du

behdver vara extra noga med att anvanda energibesparande anpassningar i allt
du gor aven efterat, for att du ska ge kroppen sa goda forutsattningar det gar att

aterhamta sig.

Allt du behover for att férbereda ditt krasch-kit finns i den har guiden.

Har foljer exempel pa hur du kan férbereda dig och pa vad som kan inga i ett krasch-kit
som du har invid sangen och i en vardvaska som du packat pa férhand (om du behdéver

sOka vard).

Langst bak i dokumentet (sid 7-15) hittar du ocksa en mall som du kan anvanda nar du

skapar ditt eget krasch-kit.
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Nodkontakter och halsoinformation

Nar du genomgar en krasch kan du behdva hjalp. Utse darfor nadgra nodkontakter i ditt
hushall eller i din narhet som ar beredda pa att du kan behdva hjalp. Lever du ensam ar det
bra om du har pratat med en van, kollega eller slakting pa férhand och fragat om de kan
vara din nédkontakt. Har du hemtjanst kan aven de behdva informeras. Det kan ocksa vara

bra att forbereda dig infor ett eventuellt vardbesok.

Se till att du har forberett den medicinska informationen som ingar i ditt krasch-kit och att

dina nédkontakter har tiligang till den.

TIPS! Ett knep kan vara att lagga upp dokumentet med den medicinska informationen
digitalt och ge dina narstaende behdrighet till filen. Pa sa satt far de automatiskt tillgang till
uppdateringar du gor i dokumentet. Det ar bra om alla kan komma at dokumentet fran
telefonen. For att dina anhdriga ska komma ihag var de har lanken till dokumentet: tipsa

dem att I1dgga in den i kontaktlistan i telefonen under ditt namn.

TIPS! Bateman Horne Center har tagit fram en akutvardsguide som innehaller korta tips

till varden. Du kan lagga till den i din medicinska information:

https://batemanhornecenter.org/wp-content/uploads/filebase/education/top_resources/ER-
and-Urgent-Care-Considerations-for-MECFS-1.19.22-005.pdf?fbclid=PAdGRIeANwWoBle

HRUA2FIbQIXMQABp8xpDaq2jpW3G0ZylIGBN-NgTj84rkSNYDVG8H6alnNF76GddfYMS
TYZtaZ0_aem_UhR-LuHkZcB2ZbX4db6Jaw
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Krasch-kit vid sdngen och i vardvaskan

Se till att ha foljande i ditt krasch-kit vid sdngen och — nar det passar — i vardvaskan. Du kan

ta hjalp av mallen som finns som en bilaga sist i guiden (sid 7-15):

Medicinsk information

e Lista med ndédkontakter. Anteckna namn, telefonnummer och vilken typ av relation du
har till personen. Du kan ocksa markera kontakter i din telefon med ICE (in case of
emergency).

e Lista med kontaktuppgifter till dina lakare.

e Lista 6ver dina diagnoser.

e Lista dver dina mediciner.

e Lista dver eventuella allergier.

e Lista dver de anpassningar du behéver med hansyn till PEM/PESE etc vid ett

eventuellt vardbesok

Utrustning fér att maéta vitalparametrar

e Blodtrycksmatare

e Pulsoximeter

e Termometer

e Aktivitetsklocka for att mata puls

e Papper och penna, eller likvardigt, for att kunna anteckna dina varden.

Viétska

e Vattenflaska

e Elektrolyter/vatskeersattning

Néring

Det kan vara bra att ha olika typer féda, som kan konsumeras pa olika satt (tugga, dricka,
suga pa). Eftersom matsmaltning i sig tar energi kan det ocksa vara viktigt att ata energitat
och lattsmalt mat. Undvik sddant som kan trigga symtom eller mastcellsaktivering. Listan
nedan ar bara exempel. Du vet bast vad du tal och hur din mage fungerar. Om du vill kan du
forbereda en kokbok med recept pa sadant du vet att du tolererar bast vid en krasch, sa att
du lattare kan ta hjalp av narstaende eller hemtjanst med matlagning. Det kan ocksa vara

bra att ha en hylla i frysen med forberedd mat som du vet fungerar vid férsamring.

o Proteinbars
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e Naringsdrycker eller naringsshots fran apoteket, om det tolereras. Recept kan skrivas
av dietist. Det finns diabetesanpassade drycker om socker forvarrar symtom som
exempelvis puls.

e Torkad frukt (kan &tas tillsammans med lite ghee, en form av fett som kan forvaras i
rumstemperatur och darfér kan vara smidig att ha invid sangen)

o Notter eller ntsmor

e Fet yoghurt (bra kalla till protein)

e Slata soppor

e Fardiga matlador som bara ar att varma

e Mat som energiberikats med aggula

e Mat som energiberikats med nagra matskedar olja eller andra fullfettprodukter

e Ris och kokt fisk (fiberfattigt vilket ar snallt mot magen - bér dock undvikas om

forstoppningsproblematik foreligger)

Mediciner

e Mediciner, forslagsvis sorterade i en dosett som anger nar du ska ta dem (morgon,
lunch, kvall)

e Medicin-larm pa telefonen

Kommunikation

e Se till att mobiltelefonen ar laddad

e |addad power-bank

e Kommunikationskort (se krasch-kit)

e Om du vet att du har svart att kommunicera eller prata i en krasch, och listorna med
medicinsk information ovan inte tacker in allt, kan du férbereda fardigskrivna

meddelanden eller réstmemon som du kan ta fram eller spela upp

Energibesparande utrustning

e Oronproppar

e Ogonmask

e Vatservetter for att kunna skota hygien fran sangen

e Filt, kylklampar, varmekudde eller annan utrustning som hjalper dig att halla en
kroppstemperatur som ar symtomstabiliserande (det vill siga som &r som minst

energikravande)
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Copingstrategier

Nar man befinner sig i en krasch kan det vara omdijligt att anvanda sig av sina vanliga
copingstrategier for att hantera jobbiga situationer. Kontrollférlusten i kombination med den
hogre symtombdrdan kan medfora att krasch-situationen blir valdigt tuff att utharda
kanslomassigt. Darfor kan det vara bra att tanka ut och skriva ner nagra copingstrategier

som kan fungera aven vid krasch. Exempelvis:

e Vanlig beréring kanske inte fungerar, men gar det bra om din narstaende haller dig i
handen eller lagger en hand pa din rygg?

e Ljudbok kanske inte fungerar, men gar det kanske bra att lyssna i en minut (stall
timer) och sedan ligga och fundera pa vad som kommer handa sen i boken i en
halvtimme? For att sedan repetera.

e Kan du valja ut en biroll i en av dina favoritbdcker/filmer, och sedan ligga och tanka ut
hur boken/filmen hade varit om den personen hade varit huvudkaraktaren?

e Hitta pa en helt egen saga i huvudet.

e Koncentrera dig pa andningen. Antingen genom att géra en andningsdvning du
tycker om, eller genom att bara rakna andetag.

e Nastan all meditation bygger pa att kroppen ar en trygg plats. Nar man ar kraftigt
férsamrad och svart sjuk kan det vara tvartom - att det ar just kroppen som kanns
otrygg. Darfér kan det vara svart att anvanda sig av sina vanliga
meditationsstrategier, eftersom fokus pa kroppen snarare okar stressen. Fér den som
har andningssvarigheter kan det exempelvis vara jobbigt med évningar som
fokuserar just pa andning. Var snall mot dig sjalv om meditation inte funkar just nu.
Du kan ocksa testa "gradvis nedvarvning”. Det vill sdga borja med att lyssna pa en
ljudbok, for distraktion fran kroppen. Om kroppen lugnar sig lite kanske du i nasta

steg kan klara av en kort meditation.

Exemplen ovan syftar till att gora situationen uthardlig i stunden. Den k&nslomassiga
bearbetningen av kraschen finns det ofta inte utrymme for férrédn kroppen har stabiliserats

och du har fatt lite marginaler igen.
Energibesparande anpassningar — dven nar kraschen borjar ga éver

Nar du genomgar en krasch ar det extra viktigt att du anvander energibesparande
anpassningar i allt du gor, for att du ska ge kroppen sa goda férutsattningar det gar att
aterhamta sig. Nar man genomgar en krasch sanks gransen for vad man tal, s man kan

behdva backa langre an vad man tror. Dra nytta av det du lart dig i det har
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informationsmaterialet och ta hjalp av ndédkontakter dar det behdvs (exempelvis med att dra

fér persienner, placera mat nara din sdng, mata dig, ddmpa bakgrundsljud etc).

Det ar Iatt att vilja 6ka aktiviteterna sa fort symtomen bérjar latta, men innan man ar tillbaka i
ursprungslaget (baseline). Det kan ocksa vara svart att fortsatta be om hjalp nar man mar en
gnutta battre. For att forbattringen ska bli hallbar kan man dock behdva fortsatta halla en lag
belastningsgrad en tid, for att sedan sakta testa sma steg av 6kningar och utvardera om det

leder till symtomdokning eller inte.
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KRASCH-KIT

vid belastningsutlost symtomforsamring (PEM/PESE)
vid postcovid och ME/CFS

Innehall

Foér de som har en svarare form av belastningsutlést symtomférsamring (PEM/PESE) kan
det aven vara bra att planera infér en eventuell krasch. Har féljer exempel pa hur du kan
forbereda dig och pa vad som kan inga i ett krasch-kit som du har invid sdngen och i en
vardvaska som du packat pa férhand (for det fall du behdver s6ka vard). Se till att dina

nodkontakter har tiligang till din medicinska information.
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Nodkontakter

Namn Telefon Relation

Kontaktuppgifter till lakare

Namn Specialitet Mottagning Telefon
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Mina diagnoser

Diagnos Lakare Symtom Saker som hjalper

Ovriga anteckningar
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Mina mediciner

10

Tid Medicin & syftet med
medicinen

Dos

Forskrivet av

Medicinering som har fatt avbrytas/mediciner som inte har fungerat for mig

Ovriga anteckningar

Svenska
Covidféreningen

Org nr 802531-7176 / info@covidforeningen.se / covidforeningen.se



11

Mina allergier

Allergi/intolerans Symtom Vad hjalper?
Ringa in de som utgér strikta
allergier

Ovriga anteckningar
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Anpassningar jag behover med hansyn till PEM/PESE

Vad ar PEM/PESE?

Belastningsutlést symtomforsamring (PEM/PESE) ar en medicinsk funktionsnedsattning som
paverkar kroppens energiproduktion. WHO beskriver det som en férsamring av symtom som
kan félja pa minimal kognitiv, fysisk, emotionell eller social aktivitet, eller aktivitet som
tidigare kunde tolereras. Symtomen férvarras vanligen 12-72 timmar efter aktivitet och kan
paga i dagar eller till och med veckor, vilket ibland leder till en langvarig forsamring.
PEM/PESE kan bidra till den episodiska karaktaren av funktionsnedsattningen, ofta i form av

of6rutsagbara fluktuationer (variationer) i symtom och funktion.

Det ar inte bara aktiviteten i sig som paverkar graden av belastning. Vanliga
belastningsfaktorer vid PEM/PESE ar:

e Fysisk belastning (rérelse, metabolism, andas, sitta, sta)

e Ortostatisk belastning (uppréatt stallning, i stdende eller sittande)

e Kognitiv belastning (samtal, 1&sa, skriva, lyssna, tanka, processa)

e Sensorisk- och miljérelaterad belastning (repetitiva ljud, bakgrundsljud, mycket rorelse i
bakgrunden, starka eller blinkande lampor, vaderférandringar, temperaturférandringar)

e Emotionell belastning (utmanande interaktioner, tragiska handelser)

Forskning visar att PEM/PESE inte ar detsamma som dekonditionering, utan att muskler hos
personer med PEM/PESE har strukturella och funktionella avvikelser jamfort med friska
muskler.! PEM/PESE kan teoretiskt forklaras av stérd syreupptagningsférmaga och
syremetabolism, vilket enligt sammanstalld evidens tycks bero pa stérningar i
mitokondriefunktion (cellernas energibildande organ) och mikrocirkulation, i sin tur sannolikt

medierat av latent immunaktivering.?

Rattigheter

Personer med mattlig till svar PEM/PESE kan vara i behov av anpassningar av vardbesok,
for att varden i praktiken ska bli patientsaker och tillganglig. Stéd for detta finns bland annat i
5 kap. 9 § halso- och sjukvardslagen och i malsattningen att varden ska vara

personcentrerad. Att tillganglighetsanpassa vardbesoken kan forhindra att den vard som

" Se Appelman, B., Charlton, B.T., Goulding, R.P. et al. Muscle abnormalities worsen after post-exertional malaise
in long COVID. Nat Commun 15, 17 (2024). https://doi.org/10.1038/s41467-023-44432-3

2 Se Haunhorst S, Dudziak D, Scheibenbogen C, et al. Towards an understanding of physical activity-induced
post-exertional malaise: Insights into microvascular alterations and immunometabolic interactions in post-COVID
condition and myalgic encephalomyelitis/chronic fatigue syndrome. Infection. Published online September 6,
2024. doi:10.1007/s15010-024-02
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syftar till att hjalpa den sjuka férvarrar symtomen och i varsta fall sanker funktionsnivan
langsiktigt eller permanent. Utan anpassningar riskerar varden bli otillganglig for de svarare

sjuka.

Bristande tillganglighet pa grund av funktionsnedsattning kan vara diskriminering.
Verksambheter, inklusive sjukvarden, har en skyldighet att genomféra skéliga
tillgénglighetsatgérder sa att personer med funktionsnedsattning inte missgynnas jamfort

med andra.

Mina anpassningar

Har kan du fylla i tillganglighetsanpassningar du ar i behov av om du maste sdka vard under

en krasch.

Jag ar i behov av foljande anpassningar for att minska risken for att tillstandet
forvarras ytterligare
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Mina copingstrategier

Nar man befinner sig i en krasch kan det vara omgijligt att anvanda sig av sina vanliga
copingstrategier for att hantera jobbiga situationer. Kontrollférlusten i kombination med den
hdgre symtombdrdan kan medfdra att krasch-situationen blir valdigt tuff att utharda
kanslomassigt. Darfor kan det vara bra att tanka ut och skriva ner nagra copingstrategier

som kan fungera aven vid krasch for att goéra situationen majlig att utharda for stunden.

Mina copingstrategier for att mentalt uthdrda en krasch

Svenska
Covidfﬁreningen Org nr 802531-7176 / info@covidforeningen.se / covidforeningen.se



15

Kommunikationskort

Ladda ner, skriv ut
och klipp ut
kommunikations-
korten. De tva
tomma korten kan
du fyllai pa ett satt
som passar dig.

=y PN :
o
~—, A

Mat Vatska Medicin

1

e—

Z

Toalett Bad Borsta tanderna

—

L1

—

Nya klader Hygienservetter Byta lakan
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