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GUIDE

Stod for aktivitetsanpassning vid
PEM/PESE

Syftet med guiden

Att leva med belastningsutlést symtomférsamring (PEM/PESE) &r utmanande. Ofta vill man géra

mycket mer @n vad kroppen klarar av. Den har guiden ar framtagen for att hjalpa dig att:

e synliggodra, prioritera och mojliggéra de aktiviteter som betyder mest for dig

e komma ihag att ta pauser for vila och aterhamtning

e hitta energibesparande anpassningar

e skala bort sadant som inte ar nédvandigt

e upptacka monster i dina aktiviteter och symtom for att minska sadant som riskerar att
foérsamra din funktionsniva

e hitta symtomstabilitet genom att forsta dina energigranser

Vid PEM/PESE é&r det alltid mycket viktigare att vara flexibel utifran dagsform an att folja ett schema.

Att lara sig denna flexibilitet ar i sig ett mal att strava efter och en formaga att utveckla.

| den har guiden ger vi ocksd en sammanfattning av vad PEM/PESE och aktivitetsanpassning
(pacing) ar. Bland bilagorna hittar du aktivitetsdagbdcker och blanketter som kan hjalpa dig att

anpassa vardbesok och sociala aktiviteter.
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1. Bakgrund

Alla typer av aktiviteter och kroppsliga funktioner ar beroende av att kroppen har en fungerande
energiproduktion. Energi behévs exempelvis for allt fran att ata och smalta mat, kla pa sig och
delta i samtal till att promenera och genomfora ett traningspass. Kroniska sjukdomar som innebar
att energiproduktionen inte fungerar som den ska (energy limiting chronic illnesses, ELCI),
exempelvis postcovid, ME, SLE (lupus) och MS, leder till en begransad kapacitet som kan ha en
mycket negativ inverkan pa livskvalitet och forutsattningar att vara delaktig i livets samtliga

omraden.

Att leva med en patologiskt nedsatt energifunktion (energy impairment) innebar att man har en
mycket begransad energireserv som téms vid bade mental, fysisk och emotionell aktivitet. Det kan
beskrivas som ett trasigt mobiltelefonbatteri som aldrig laddas mer an till exempel 20 procent och
som tdms mycket snabbare an ett fungerande batteri. Det laddar ocksa mycket langsammare. Det
innebar att den som ar drabbad behdver berdkna kostnaden for varje liten aspekt av det dagliga

livet - inklusive aktiviteter som ar roliga och gér en glad - och ransonera energin darefter.
1.1 Vad ar PEM/PESE?

Belastningsutlést symtomforsamring ar vanligt vid postcovid och férekommer hos cirka 50
procent av patienterna. Det ar ocksa ett obligatoriskt diagnoskriterium vid ME - en sjukdom
som aven den kan uppsta efter en virusinfektion. Pa engelska kallas belastningsutlost
symtomférsamring fér post-exertional malaise (PEM) eller post-exertional symptom

exacerbation (PESE). Forkortningarna PEM/PESE anvands aven pa svenska.

PEM/PESE ar en medicinsk funktionsnedsattning som kan sorteras in under kategorin
energy impairment - det vill sdga funktionsnedsattningar som har med kroppens

energiproduktion att gora.

WHO beskriver PEM/PESE 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 karaktéren av
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funktionsnedsattning efter covid-19, ofta i form av oférutsagbara fluktuationer (variationer) i symtom

och funktion.’

1.1.1 Symtomforsamringen i fokus

Den kliniska bilden av PEM/PESE sérskiljer sig fran det som personer med fatigue kan
uppleva om de gar 6ver sin energigrans. Dels genom att sjalva symtomférsédmringen &r mer
framtrddande, dels eftersom den omfattar flera typer av symtom. Utdver att fatiguen blir
kraftigare kan exempelvis foljande symtom uppsta eller férvarras: Feber, smarta,
somnsvarigheter, influensaliknande symtom, kognitiv nedsattning, svullna lymfkértlar och
symtom fran det icke-viljestyrda (autonoma) nervsystemet, som onormalt hdg puls i uppratt
lage och svarigheter att tala att sitta eller sta uppratt (ortostatisk intolerans) - vanligt
féorekommande vid POTS.

PEM/PESE skiljer sig ocksa fran fatigue, utmattning och dalig kondition pa en
patofysiologisk niva (det vill siga de bakomliggande mekanismerna ar olika, lIas mer under
avsnitt 1.1.6 Vad beror PEM/PESE pa enligt forskningen?).

1.1.2 Olika stadier av PEM/PESE och ackumulerad PEM/PESE

Symtomférsamringen kan komma direkt under en aktivitet eller med viss fordrojning. Ibland
uppstar forsamringen forst efter att den drabbade har gatt éver sin energigrans upprepade
ganger under en langre tid - vilket kan kallas fér ackumulerad PEM/PESE. Hur lange
forsamringen bestar beror pa hur mycket och hur lange energikontot har “Overtrasserats”.
PEM/PESE kan saledes delas in i olika stadier.?

Omedelbara symtom: Symtom efter en aktivitet som ar direkta foljder av att dverstiga den
anaeroba troskeln. Exempel inkluderar fatigue, andfaddhet, yrsel och illamaende. For friska
individer avtar omedelbara symtom pa belastningsrelaterad stress snabbt, men personer
med PEM/PESE bérjar férsamras.

Korttidssymtom: Varar 2-4 dagar och speglar “Overanstrangande aktiviteter” som dverstiger
den anaeroba troskeln en langre tid eller upprepade ganger om dagen vilket tommer

kroppens formaga att férse sig med energi for dagliga behov. Dessa kortvariga

" WHO, Clinical Management of COVID-19, Living Guideline, augusti 2023, s. 115,

https://www.who.int/publications/i/item/WHO-2019-nCoV-clinical-2023.2
2 Workwell Foundation, Post-Excertional Malaise (PEM) Timecourse for ME/CFS,

https://workwellfoundation.org/wp-content/uploads/2023/01/WW-PEM-Timecourse.pdf
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PEM/PESE-symtom inbegriper muskel- och ledvark, hjarndimma, huvudvark och
somnstorning. Dessa symtom speglar dysfunktionella hjart-/lungrelaterade och neurologiska

gensvar.

Langvariga symtom: Varar i 7 dagar eller mer och speglar ett ihallande immunsvar
samstammigt med ett skadat aerobiskt energisystem. Detta inkluderar svaghet, sankt

funktionsniva, influensaliknande och hjart-/lungrelaterade symtom.
1.1.3 Belastningsgraden beror inte enbart pa aktiviteten i sig

Det ar viktigt att komma ihag att belastningsgraden inte enbart beror pa aktiviteten i sig. Flera
omvarldsfaktorer spelar in. En del av dessa kan den drabbade paverka, andra ar beroende av att
omgivningen tillhandahaller anpassningar och ytterligare andra kan ligga utom kontroll. Det kan
exempelvis réra sig om bakgrundsljud pa en allman plats, vader, nya infektioner, emotionell
belastning efter sorgebesked, omgivningens férvantningar och krav samt méjlighet till

anpassningar av den fysiska miljon.
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, 1asa, skriva, lyssna, tanka, processa)

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

e Emotionell belastning (utmanande interaktioner, tragiska handelser)
1.1.4 Graden av funktionsnedsattning kan variera

Graden av funktionsnedsattning vid PEM/PESE kan variera fran person till person, men den kan
ocksa variera for samma person Over tid. Det senare kallas for episodisk funktionsnedsattning
(episodic disability). En person kan ha bade permanenta och episodiska
funktionsnedsattningar samtidigt, men det finns anda tydliga skillnader mellan dem. En
episodisk funktionsnedsattning kannetecknas av att den drabbade kan ha battre och samre
perioder (makrocykling) och battre och samre dagar (mikrocykling) - det vill sdga graden av

valbefinnande och funktionsnedsattning kan fluktuera over tid.

Ytterligheterna pa funktionsnedsattningsskalan stracker sig fran personer som ar sangliggande
och behdver stdd med egenvard, till personer som kanske kan fungera pa jobbet och dar inte
framstar som funktionsnedsatta pa utsidan - men som ar beroende av extrem planering och

Svenska
Covidf('jreningen Org nr 802531-7176 / info@covidforeningen.se / covidforeningen.se



tillrattalaggande av arbetsdagen och far goéra avkall pa alla former av sociala aktiviteter och

fritidsaktiviteter utanfor arbetet.
1.1.5 Osynligt funktionsnedsattning - pa flera satt

PEM/PESE ar, likt andra tillstdnd som innebar en patologiskt nedsatt energifunktion, en osynlig
funktionsnedsattning pa flera satt. Det syns det inte alltid utanpa att en person har en nedsatt
energifunktion. Manga anstranger sig till det yttersta for att “passera” som normalfungerande i
séllskap av andra men kraschar kanske senare nar de kommer hem, dar de blir “osynliga” under
sina dagar eller perioder av belastningsutlost symtomférsamring. Utomstaende kan ocksa vara
omedvetna om vilka anpassningar den drabbade maste ta till bade innan och efter en aktivitet,

exempelvis en fika eller ett vardbesok, for att klara av den.

En patologiskt nedsatt energifunktion ar ocksa en osynlig funktionsnedsattning pa sa satt att
manga som ar svart drabbade ofta ar hemmabundna eller sangbundna. De syns darmed inte ute i

samhallet, och ibland inte ens i varden, och blir pa sa satt osynliga.
1.1.6 Vad beror PEM/PESE pa enligt forskningen?

Forskning har visat att PEM/PESE ar fysiologiskt skilt fran dekonditionering.® Det betyder att

det inte ar samma sak som dalig kondition.

| september 2024 publicerades en Oversiktsartikel i den vetenskapliga tidskriften Infection,
som kan fordjupa forstaelsen for PEM/PESE vid postcovid och ME. Forfattarna beskriver att
personer med PEM/PESE har svart att ta upp och anvanda syre pa ratt satt nar de tranar.
Detta verkar bero pa att cellernas energisystem, mitokondrierna, och de sma blodkarlen inte
fungerar som de ska. Det kan hanga ihop med att immunférsvaret ar dveraktiverat under en
lang tid. | studier har man sett att restprodukter (ROS och laktat) kan ansamlas och skapa
bade lokala och kroppsliga immunreaktioner. Dessa storningar i kroppens energisystem kan
forklara den langvariga forsdmringen av symtom och nedsatt aterhamtningsformaga som
ses hos patienter med PEM/PESE. Forfattarna betonar att det ar viktigt att ta hansyn till
dessa mekanismer, for att minska risken for belastningsutlést symtomférsamring och en

nedatgaende spiral av férsamrad funktionsférmaga.*

3 Joseph P, Singh |, Oliveira R, et al. Exercise Pathophysiology in Myalgic Encephalomyelitis/Chronic
Fatigue Syndrome and Postacute Sequelae of SARS-CoV-2: More in Common Than Not?. Chest.
2023;164(3):717-726. doi:10.1016/j.chest.2023.03.049

4 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/s15010-024-02386-8
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Du kan lasa mer om forskning pa bakomliggande mekanismer vid PEM/PESE pa var hemsida

under Forskningsnytt. Dar har vi bland annat sammanfattat féljande studier pa svenska:

e Cardiopulmonary and metabolic responses during a 2-day CPET in myalgic
encephalomyelitis/chronic fatigue syndrome: translating reduced oxygen consumption to
impairment status to treatment considerations (Journal of Translational Medicine, 5 juli
2024).

e Muscle abnormalities worsen after post-exertional malaise in long COVID (Nature

Communications, 4 januari 2024).

1.2 Strategier for att hantera PEM/PESE

Flera tunga internationella institutioner, daribland WHO, CDC, NICE och World Physioterapy,
konstaterar att rehabiliteringen vid PEM/PESE bor inriktas pa strategier for att undvika att
belasta 6ver gransen - i syfte att stabilisera patientens symtom och férhindra ytterligare
funktionsforlust.® Inte bara patienten, utan dven omgivningen, har ett ansvar att se till att
energibesparande tekniker kan anvandas sa att patienten inte forsamras. Har fokuserar vi

pa den rehabiliteringsmetod som brukar kallas aktivitetsanpassning eller pacing.
1.2.1 Aktivitetsanpassning (pacing) som rehabiliteringsmetod

PEM/PESE minskar alltsd mojligheten att belasta kropp och hjarna med aktivitet i samma
grad som tidigare var magjligt. Manga patienter upplever att PEM/PESE ar det svaraste
symtomet att hantera. Aven om aktiviteten gar bra i stunden kan den efterat trigga bakslag
med svara symtom och ytterligare funktionsférlust. Pa sa vis behéver personer med
PEM/PESE anpassa sin aktivitet och milj¢ for att inte utldsa symtom. Det innebar inte att alla
ska avsta fran aktivitet och vara sangliggande i ett mérkt rum - man ska géra det man kan

inom sin energigréns. Var grédnsen gar varierar fran patient till patient, men ocksa fran dag till

® WHO, Clinical Management of COVID-19, Living Guideline, 2023, s. 110-126,
https://www.who.int/publications/i/item/WHO-2019-nCoV-clinical-2023.2, World Physiotherapy, World
Physiotherapy respons to COVID-19, Briefing paper 9, Safe rehabilitation approaches for people living
with Long Covid: Physical activity and exercise, 2021,
https://world.physio/sites/default/files/2021-07/Briefing-Paper-9-Long-Covid-FINAL-English-202107.pd
f?loagged_in=true, CDC, Strategies to Prevent Worsening of Symptoms,
https://www.cdc.gov/me-cfs/hcp/clinical-care/treating-the-most-disruptive-symptoms-first-and-preventi

ng-worsening-of-symptoms.html samt NICE, guideline [NG206], Myalgic encephalomyelitis (or
encephalopathy)/chronic fatigue syndrome: diagnosis and management, 2021, sarskilt paragraferna

11.2,13,171,1.8.1,1.11.2,1.11.9,1.11.10, 1.12.27,1.12.28, 1.17.4, 1.17 .7,
https://www.nice.org.uk/quidance/ng206/chapter/recommendations#managing-mecfs
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dag fér en och samma patient. En del klarar lattare fysioterapi utan att fa PEM/PESE. Andra
klarar inte ens av vardagssysslor som matlagning och dusch. De riktigt svart sjuka kan ha

svart att ata och smalta mat eftersom aven det ar energikravande.

Rehabiliteringen bér saledes inriktas pa att undvika att belasta 6ver gransen, aven om det
kan kannas bra for stunden. Det galler aven lattare tréaning, vardagssysslor eller
koncentrationskravande aktiviteter som att arbeta, kora bil eller delta i samtal. Denna

rehabiliteringsstrategi kallas ofta for aktivitetsanpassning eller pacing.

Arbetsterapeut och fysioterapeut kan hjalpa till med utbildning i energibesparande tekniker
och aktivitetsanpassnings-strategier. Det innebar att man satter stopp for en aktivitet och

pausar innan belastningen ger upphov till symtom - inklusive fordrojda sadana.
1.2.1.1 Syftet med aktivitetsanpassning

Syftet med aktivitetsanpassning ar att stabilisera symtom, behalla funktionsférmaga och fa
en jamnare aktivitetsbalans over tid, for att pa sikt kanske klara av mer och mer aktivitet.
Enligt WHO boér symtomstabiliseringen halla i sig i en manad innan man forsiktigt forsoker
Oka belastningsnivan. Den som har en svarare form av PEM/PESE kan behdva halla en
stabil niva langre an sa. Om symtom uppstar far man backa foér att undvika en kvarstaende
sankning av funktionsnivan. Aktivitetsanpassning ar inte en botande behandling, utan en

strategi for att hantera sjukdomen och funktionsnedsattningen.

Det kan vara bra att kdnna till att aktivitetsanpassning och pacing inte har nagon etablerad definition.
Ibland hérs ordet pacing anvédndas &ven fbr andra tillstand och kan da inbegripa gradvis 6kning av
vardagsaktiviteter for att utmana de egna grdnserna och férméagan. Det &r inte den definition av
pacing som bér anvéndas vid PEM/PESE. Den definition av pacing som féresprékas vid PEM/PESE,
hér och av flera tunga internationella aktérer, har beskrivits ovan och syftar till utbildning och

aktivitetsanpassning for att halla sig inom sin energigrans.
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GUIDE

A. Identifiera hjalpsamma aktiviteter

Gor har en lista Over alla aktiviteter som du tror kan hjalpa dig att forbattra din halsa.Ta med

bade sadant som du redan gor och sadant som du skulle vilja géra men inte gor just nu.

Exempel pa aktiviteter: Vila med slutna égon, sovstund, guidad djupavslappning,
andningsévningar, meditation, skonsam yoga, motion, f& D-vitamin genom att vara i solen,

laga héalsosamma maltider, handarbete, trdffa vanner, mala.

Lista over hjalpsamma aktiviteter
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B. Spara dina aktiviteter under en vecka

Registrera alla dina dagliga aktiviteter under en vecka och skriv ner dem i aktivitetsdagboken
(bilaga 1 eller bilaga 2). Detta innebar varenda sak du gér. sova, vila, ata, laga mat, arbeta,
sitta vid datorn, scrolla pa telefonen, sociala medier, umgas (pa telefon, personligen eller via

dator), barnomsorg, duscha, promenera etc.
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C. Identifiera aktiviteter som tar mycket energi

Ta fram den ifyllda aktivitetsdagboken fran steg B och markera varje aktivitet som tar mycket
energi, ger dig symtom eller som du i efterhand kdnner var mer krdvande &n du mérkte i

stunden. Har inkluderas aven:

e Aktiviteter som hjalper dig att forbattra din halsa (till exempel avslappning,
matlagning, lakarbesdk, yoga).

e Aktiviteter som du tycker om (till exempel umgange, sociala medier, tid med familjen)

e Aktiviteter som ar ndédvandiga (till exempel matlagning, hygien, toalettbesok,
barnomsorg)

Kom ihag att du kanske inte &r medveten om att vissa aktiviteter tog mycket energi férran

senare pa dagen, nasta dag eller till och med tva dagar senare.
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D. Minska, anpassa och uteslut aktiviteter som tar energi

Ta fram den ifyllda aktivitetsdagboken fran steg B och ringa in aktiviteter som du tror bidrar

till din halsa (de aktiviteter du listat i steg A).

For dver alla aterstaende markerade aktiviteter, det vill sdga de som tar mycket energi men

som inte har ringats in som hjalpsamma fér din halsa, och skriv upp dem i listan nedan.

Bredvid varje punkt pa listan skriver du sedan upp alla satt du kan komma pa for att minska
hur mycket tid och energi dessa punkter tar upp i din vecka. Hur kan aktiviteterna anpassas?

Kan vissa av dem uteslutas helt, exempelvis genom att Iata nagon annan genomféra dem?
Det kan vara hjalpsamt att stalla sig foljande fragor:

e Arden har aktiviteten nédvandig eller viktig?

e Maste jag gora det eller kan jag delegera det till nAgon annan?
e Nar ska jag gora det?

e Hur lange ska jag gora det?

e Hur - med vilka anpassningar - ska jag gora det?

Exempel 1: Matlagning. Bara under bra dagar pa eftermiddagen nér jag mar som bést. Bara
laga sadant som tar max 15 minuter. Anvand arbetsstol i kbket. Vila 30 minuter innan och 30
minuter efter. Middag lagas av sambo/hemtjdnst, som ocksé kan fylla frysen med matlador

som bara behbver vdrmas.

Exempel 2: Besbk av vén. Vila dagen innan och dagen efter och se till att ha férberedda

maltider som du bara kan védrma. Vénnen far ta med fika. Halvligg i soffan under beséket. Se
till att det inte finns nagra bakgrundsljud. Sétt ett alarm pa 1,5 timme, sa att besbket avslutas
i tid. Om det &r en délig dag - stéll in (eventuellt héras pa telefon istéllet). Kommunicera detta

till vén innan beséket.

Exempel pa satt att anpassa aktiviteter

Kroppsposition och sinnesintryck

For att minska belastningsgraden vid alla typer av aktiviteter kan féljande anpassningar vara till

hjalp:

e Sitt eller ligg istallet for att sta.
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e Ha ett stdd sa att du kan lagga upp fotterna i niva med héfterna.

e Hall armarna nara kroppen, istallet for att behdva stracka pa dig.

e FOrsok att undvika aktiviteter som kraver att du har armarna ovanfér huvudet.

e Ha stdd for huvudet, armarna, ryggen.

e Anvand éronproppar, hérselkapor, solglaségon, keps, luva och dra for persienner vid
behov.

e Valj en plats i rummet med solen i ryggen, langt fran ventilationsljud.

e Stang av radio och andra bakgrundsljud.

e Stang dorren mot andra ljud.

o Se till att miljon ar doftfri.

e Anvand en duschpall.

e Duscha pa kvallen sa att du kan ga och lagga dig direkt efter.

e Anvand tvattlappar om dusch ger PEM/PESE.

e Anpassa frisyren efter mgjlighet att tvatta haret.

e Dela upp aktiviteterna sa att du duschar ena dagen och tvattar haret en annan dag.

e En del upplever att det ar mindre energikravande att sitta pa huk eller nedbdjd och tvatta
haret over en balja eller badkaret, for att undvika att halla armarna éver huvudet.

e Anvand torrschampo.

e Sitt eller ligg ner nar du borstar tdnderna.

e Sitt ner om du sminkar dig och borstar haret.

e De svarast sjuka kan behdva anvanda backen och andra metoder for att skota toalettbestyr

i séngen.
Atande

e At sma eller uppdelade maltider for att underlatta matsmaltningen.

e Anpassa konsistensen pa maten for att underlatta matsmaltningen.

e Anvand sugror.

e Svart sjuka kan behdva bli matade.

e Undvika triggande fddoamnen som skapar symtom.

e Anpassa maltidssituationen sa att du har en bekvam och energibesparande kroppsposition
och at i en miljé6 med minimala sinnesintryck.

o Vila fore och efter maltid.

Svenska
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Sociala aktiviteter

Aven vid sociala aktiviteter tillsammans med andra ar det viktigt att hitta energibesparande
anpassningar, med malsattningen att spara energi sa att du inte far PEM/PESE. Det kan ibland
kannas svarare, eftersom sociala normer ar djupt rotade i oss. Det kan darfér kravas mod att
anpassa sina aktiviteter offentligt eller nar man ar tillsammans med andra. Kom ihag att du gor det
for din halsas skull och att det ocksa kan vara befriande att gora det som ar ratt for kroppen utan att

behdva gémma dig.
Exempel pa anpassningar vid sociala aktiviteter kan vara:

e Att ni ska horas pa sms infor aktiviteten.

e Att ses i ditt hem eller nara ditt hem.

e Att satta en maxtid for aktiviteten - som ar anpassad efter din dagsform. Att satta alarm kan
hjalpa er att halla tiden.

e Att se till att du har tillgang till en tyst plats dar du kan ga undan och vila liggandes.

e Att se till att du kan sitta eller halvligga med benen uppe under aktiviteten.

e Att minimera bakgrundsljud.

e Att pa forhand klargdra att du kan behdva stalla in om du har en dalig dag. Det betyder inte

att du inte vill ses eller horas - utan att du tar ansvar for din halsa.

| bilaga 3 kan du fylla i férhallningsregler och anpassningar infér exempelvis ett besék. Genom att
tydligt kommunicera dina forutsattningar pa férhand kan det bli lattare att halla er till
anpassningarna under aktiviteten, och risken féor PEM/PESE minskar. Understryk att den du pratar

med kan hjalpa din halsa genom att acceptera dina granser och anpassningar.
Vérdbesok

e Se till att avboka andra aktiviteter en period fore och efter vardbestket. Du kan behdva
gora utrymme for extra vila bade fore och efter vardbesoket.

e Forbered matlador sa att du bara behdver varma mat infor och efter vardbesoket.

e Forbered narstdende pa att du kan behdva extra stéd med praktiska vardagssysslor fore
och efter vardbesoket.

e Kan nagon narstaende skjutsa dig till vardbesoket eller kan du boka sjukresa eller taxi?

e Anvand dronproppar, solglaségon och keps for att minska intryck.

e Ligg ner under vardbesoket.

e Sitt med benen uppe i vantrummet.

e Ha med dig mellanmal som ger snabb energi, exempelvis proteinbars eller torkad frukt.

e Ha med dig en vattenflaska med vatskeersattning.
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e Ta med en anhorig som kan hjalpa dig att stalla foljdfragor och komma ihag vad som har

sagts under vardbesoket.

Om det ar majligt - for dialog med din vardgivare om vilka anpassningar du har behov av. Vilka av
dessa kan varden tillgodose och hur? Det ar ocksa bra att diskutera igenom vilka besték som maste
ske pa plats och vilka som kan ske digitalt eller pa telefon. Du kan anvanda bilaga 4 som underlag

till samtalet med din vardgivare.

Besok i varden kommer till exempel alltid med en viss grad av belastning, som beror pa avstand
fran hemmet, mojlighet att anpassa kroppsposition infér och under besodket, bakgrundsljud etc.
Varden har dock, enligt lag, ett ansvar att erbjuda skéliga tillgénglighetsanpassningar for personer

med funktionsnedsattning. Las mer om detta i avsnitt 11 i Dina rattigheter som patient.

Kom ihag! Det ar viktigt att komma ihag att &ven omgivningen har ett ansvar nar det
kommer till anpassningar. Det kan darfor vara bra att involvera narstaende i samtalet om
anpassningar, och se till att aven de ar palasta om PEM/PESE for att Oka férstaelsen for

dina behov.

Kom ihag! Det ar viktigt att forsta att belastningsgraden beror pa fler faktorer an aktiviteten i
sig. Det ar manga faktorer som tillsammans paverkar hur utfallet blir: det egna utgangslaget,
var aktiviteten ska utféras, hur lange och hur ofta den ska genomféras, med vem samt vilka
forvantningar som finns pa din prestation. Ibland ar anpassningar av en aktivitet i den
utstrackning du behdver nagot som du inte ensam kan paverka. Las mer i avsnitt 1.1.3

Belastningsgraden beror inte enbart pa aktiviteten i sig.
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Aktiviteter som tar mycket energi och inte ar hjalpsamma foér min halsa

1.

Hur anpassa/minska/utesluta:

2.

Hur anpassa/minska/utesluta:

3.

Hur anpassa/minska/utesluta:

4.

Hur anpassa/minska/utesluta:

5.

Hur anpassa/minska/utesluta:

6.

Hur anpassa/minska/utesluta:

7.

Hur anpassa/minska/utesluta:

8.

Hur anpassa/minska/utesluta:

9.

Hur anpassa/minska/utesluta:
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Hur anpassa/minska/utesluta:

1.

Hur anpassa/minska/utesluta:

12.

Hur anpassa/minska/utesluta:

13.

Hur anpassa/minska/utesluta:

14.

Hur anpassa/minska/utesluta:

15.

Hur anpassa/minska/utesluta:

16.

Hur anpassa/minska/utesluta:

17.

Hur anpassa/minska/utesluta:

18.

Hur anpassa/minska/utesluta:

19.
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Hur anpassa/minska/utesluta:

20.
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Hur anpassa/minska/utesluta:

21.

Hur anpassa/minska/utesluta:

22.

Hur anpassa/minska/utesluta:

23.

Hur anpassa/minska/utesluta:

24.

Hur anpassa/minska/utesluta:

25.

Hur anpassa/minska/utesluta:

26.

Hur anpassa/minska/utesluta:

27.

Hur anpassa/minska/utesluta:
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E. Planera och prioritera aktiviteter

Ta fram ett nytt aktivitetsdagboksblad (bilaga 1 eller bilaga 2).

Planera in de hjadlpsamma aktiviteterna fran steg A. Det har ar saker som du gor for
narvarande och saker som du skulle vilja géra och som du tror har potential att hjalpa dig att
forbattra din halsa. Var realistisk nar du gor ditt schema. Det kan ta lite tid att fa klart for sig
vad realistiskt innebar for dig. Du kan bdrja med bara ett par punkter pa listan och sedan
langsamt ta dig an resten nar och om du orkar - och om symtomen har varit stabila en tid.
Om du har ett energiunderskott eller symtomokning kan du behéva éka den tid som du

schemaléagger for vila och sémn och prioritera an hardare bland aktiviteterna.

Planera sedan in aktiviteterna fran steg D som du inte har uteslutit helt. Det vill sdga
aktiviteter som tar energi men som du bedémt som 1) nédvandiga eller som 2) sadana du
tycker om. | steg D har du tankt igenom hur dessa aktiviteter kan anpassas for att minska
energiatgang. Aven har ar det viktigt att du férséker vara realistisk. Nivan ar alltid individuell

och kan variera fran dag till dag och fran vecka till vecka.
Kom ihag! Schemat ar inte hugget i sten. Framst ar det en 6vning som syftar till att:

e synliggodra vikten av att planera in tillrackligt med pauser, vila och aterhamtning,
e synliggodra olika former av aktiviteter samt hur du kan prioritera, delegera och

anpassa dem

Vid PEM/PESE ar det alltid mycket viktigare att vara flexibel utifrdn dagsform an att folja ett
schema. Att lara sig denna flexibilitet ar i sig ett mal att strava efter och en formaga att
utveckla. Det kan vara svart, eftersom det gar emot manga starka normer i samhallet.
Exempelvis kan det vara svart att stalla in besok for att man har en samre dag - bade for att
man sjalv har sett fram emot det men ocksa for att man inte vill vara till besvar fér andra. Da
kan det vara bra att komma ihag att du gor det for att du tar ansvar for din egen halsa. Du

vilar for att orka mer (eller i alla fall inte mindre) pa sikt.

Kom ihag! Det ar ocksa viktigt att komma ihag att du ensam inte kan paverka allt som har
med dagsformen att géra. Infektioner, vader, att det finns en byggarbetsplats utanfor ditt hem
som orsakar oljud, ett dddsfall i sldkten som skapar emotionell belastning ar alla faktorer
som kan paverka den sammantagna belastningsgraden och nagot du kan behdva ta hojd

for.
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Covidf('jreningen Org nr 802531-7176 / info@covidforeningen.se / covidforeningen.se



20

TIPS

e Satt upp aktivitetsdagboken pa en plats dar du latt kan se den.

e Justera efter hand. Det kommer med tiden, nar du fatt in vanan, bli enklare att
planera in saker som bast framjar din halsa och hitta din niva av aktivitet/belastning
och vila.

e Ge dig sjalv en paus och tillat flexibilitet vid behov - dagsformen ar viktig att lyssna in!

e Visa ditt schema for din familj och/eller andra viktiga personer i ditt liv. Be om deras
stod for att uppratthalla anpassningarna sa att du kan goéra din halsa till h6gsta
prioritet.

e Stall in timers och anvand alarm for att hjalpa dig att halla de avgransningar du vet
att du behover for att inte ga dver din energigrans.

e Det tar tid att lara sig en helt ny livsstil pa grund av sjukdom och
funktionsnedsattning. Sjukdomen ger ofta en helt ny “regelbok” fér vardagen och
reglerna kan dessutom andras fran dag till dag och darfér vara svara att forutse. Var

snall mot dig sjalv.

Svenska
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BILAGA 3

Anpassning av social aktivitet

Har kan du fylla i férhallningsregler och anpassningar som kan minska risken for

belastningsutlést symtomférsamring (PEM/PESE) vid social aktivitet.
Exempel pa anpassningar vid sociala aktiviteter kan vara:

e Att ni ska horas pa sms infor aktiviteten.

e Att ses i ditt hem eller nara ditt hem.

o Att satta en maxtid for aktiviteten - som ar anpassad efter din dagsform. Att satta
alarm kan hjalpa er att halla tiden.

e Att se till att du har tillgang till en tyst plats dar du kan ga undan och vila liggandes.

e Att se till att du kan sitta eller halvligga med benen uppe under aktiviteten.

e Att minimera bakgrundsljud.

e Att pa férhand klargéra att du kan behdva stélla in om du har en dalig dag. Det

betyder inte att du inte vill ses eller hdras - utan att du tar ansvar fér din halsa.

Genom att tydligt kommunicera dina forutsattningar pa forhand kan det bli lattare att halla

er till anpassningarna och risken féor PEM/PESE minskas.

10.




BILAGA 4

Anpassning av vardbesok vid PEM/PESE

Belastningsutlost symtomforsamring (PEM/PESE) ar en medicinsk funktionsnedsattning som paverkar
kroppens energiproduktion. Det forekommer hos ca 50 procent av postcovidpatienterna och ar ett obligatoriskt
diagnoskriterium vid ME/CFS. WHO beskriver PEM/PESE som en férsamring av symtom som kan félja pa
minimal kogpnitiv, fysisk, emotionell eller social aktivitet, eller aktivitet som tidigare kunde tolereras. Symtomen
forvarras 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 oférutsagbara fluktuationer (variationer) i symtom och funktion.

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

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

e  Ortostatisk belastning (uppratt stéllning, i stdende eller sittande)

e Kognitiv belastning (samtal, lasa, skriva, lyssna, tdnka, processa)

e Sensorisk- och miljorelaterad belastning (repetitiva ljud, bakgrundsljud, mycket rérelse i bakgrunden, st
eller blinkande lampor, vaderférandringar, temperaturférandringar)

e Emotionell belastning (utmanande interaktioner, tragiska handelser)

Forskning visar att PEM/PESE teoretiskt kan 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.’

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. Stod for detta finns bland annat i 5 kap. 9 § halso- och
sjukvardslagen och i malséattningen att varden ska vara personcentrerad. Att tillgéanglighetsanpassa
vardbesoken kan forhindra att den vard som 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.

Har kan du fylla i tillganglighetsanpassningar du ar i behov av vid vardbesdk utifran PEM/PESE. Blanketten
kan utgodra en grund fér samtal med din vardgivare om anpassningar. Kom ihag att du som patient med
PEM/PESE kan veta mer om detta tillstand &n varden gor, och att ni darfér kan behdva vara 6dmjuka infér

varandras kunskapsniva.

Bristande tillganglighet pa grund av funktionsnedsattning kan vara diskriminering. Verksamheter, inklusive
sjukvarden, har en skyldighet att genomféra skéliga tillgdnglighetsatgérder sa att personer med

funktionsnedsattning inte missgynnas jamfért med andra.

' 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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Anpassningar som minskar risken for PEM/PESE, eller lindrar hur
kraftig forsamringen blir

Hér kan du fylla i vilka anpassningar du &r i behov av. Vissa av dem kan du ta ansvar for
sjalv. Andra behéver varden hjélpa till med - ringa in dem.

Infor vardbesok

[ Jag behover avboka alla aktiviteter dagar innan

[J Detta inkluderar basala saker som matlagning och hygien - det vill sdga det
paverkar min férmaga att klara mig sjalv

[J Annat:

Att ta mig till mottagningen

[ Jag féar skjuts av anhdrig

[J Jag behéver sjukresor

[ Jag behdver transportrullstol
J Annat:

| vantan pa besoket

[J Anpassning av kroppsposition
[ Jag behover en plats att sitta med benen uppe
[J Jag behover en plats att ligga ner
[J Annat:

[J Anpassning av sinnesintryck
[J Jag behover anvanda éronproppar
[ Jag behover anvanda solglaségon / keps
[0 Jag behéver anvanda 6gonmask
[J Jag behéver dampad belysning
[J Jag behover franvaro av bakgrundsljud
[ Jag behdver en doftfri milje
[J Jag behover en miljo som inte ar stimmig
(J Annat:

Under besoket

[J Anpassning av kroppsposition
[J Jag behover en plats att sitta med benen uppe
[J Jag behover en plats att ligga ner
[J Annat:

[J Anpassning av sinnesintryck
[J Jag behover anvanda éronproppar
[J Jag behover anvanda solglaségon / keps
[J Jag behover anvanda 6gonmask
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BILAGA 4

[J Jag behover dampad belysning

[J Jag behéver franvaro av bakgrundsljud
[J Jag behdver en doftfri miljé

[J Jag behdver férsiktig berdring

[J Annat:

[J Kommunikation och kognition
[J Jag behover langsamt och lugnt tal
[J Jag behover ha stodperson narvarande
[ Jag behover att stodperson talar for mig
[ Jag behover en skriftlig sammanfattning
[J Annat:

[J Provtagning
[ Jag onskar att provtagning kan tas i mottagningsrummet eftersom det ar
svart for mig att klara ytterligare forflyttning / ett stimmigt vantrum

Efter besoket

[J Jag behover avboka alla aktiviteter dagar efter
[J Detta inkluderar basala saker som matlagning och hygien - det vill sdga det
paverkar min formaga att klara mig sjalv
[J Trots anpassningar och hjalp paverkar vardbesoket mycket basala saker
som att klara av att ata, smalta mat, vara uppratt, ga pa toaletten etc.
[J Annat:

Kan vissa typer av besok ske digital eller 6ver telefon for att minska risken for
PEM/PESE?

Diskutera och gbr en risk-nytta-bedémning tillsammans med din vardgivare.

[ Jag klarar, trots anpassningar av mig sjilv och av varden, inte av fysiska
besok pa vardmottagning utan kraftig och langvarig forsamring av symtom
och funktionsformaga, som medfor att jag har svart att klara mig sjalv och att
mitt hjdlpbehov 6kar.

[ Jag har, trots behov, underlatit att s6ka vard under langa perioder for att jag
ar for dalig for att klara av ett fysiskt besok pa en vardmottagning.

Diskutera méjligheterna till hemsjukvard med din vardgivare.
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