TEMA: PEM / Post Exertional Malaise

AF REBECCA HANSEN

Som ME-patient er det meget sveert at vide, hvor
meget energi man kan bruge uden at udlgse

PEM = anstrengelsesudlgst sygdomsforvaerring.
Enhver form for anstrengelse - fysisk, kognitiv,
folelsesmaessig - kan resultere i, at man overstiger
sin energigraense mange gange uden at vaere op-
maerksom pa det, nar det sker. Det er isar svaert
at maerke, hvor ens graense gar, da PEM kan udle-
ses med op til 3-dages forsinkelse. Det er dermed
ikke nok “at lytte til kroppen” for at undgé PEM.
Derfor anbefaler ME-eksperter, at patienter bruge
et pulsur for at laere, hvornar de har oversteget
deres graense og er i fare for at udlese PEM. Den-
ne teknik hedder Pacing med et pulsur.

Aerobe energisystem virker ikke

Nar personer med raske energisystemer motione-
rer er malet at fa pulsen op, at aktivere det aerobe
energisystem for at forbedre sin kondi. Aerob
betyder “med ilt.”

Hos ME-patienter er det aerobe energisystem
dysfunktionelt, bl.a. fordi cellerne ikke handterer
ilt som hos raske mennesker. Motions-fysiolog og
ME-ekspert, Dr. Staci Stevens, siger, at en gatur er
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Fa styr pa
din PEM
med pulsuret

noget af det veaerste, man kan gere som alvorlig syg
ME-patient, fordi pulsen stiger, og sa kerer krop-
pen pa det aerobe energisystem som er “i stykker.”
ME-eksperter anbefaler, at man bruger et pulsur
for at holde gje med pulsen, s& man kan stoppe,
inden man overskrider den aerobe graense. Se
faktaboksen.

Effektiv anstrengelse er det, man kan komme
sig af. Gor alt, hvad du kan for at forhindre
PEM. Hvis anstrengelsen forer til PEM, skal den
reduceres eller stoppes.

Dr. Mark Van Ness

Mange hyppige hvil

Dr. Staci Stevens anbefaler, at ME-patienter laver
sa meget som muligt i liggende stilling for at holde
pulsen ned. Og hvis man skal overskride den
aerobe graense, anbefaler Drs. Stevens, VanNess,
Klimas, m.fl., at man holder aktiviteten til under 2
minutter ad gangen. Malet for ME-patienter er at
holde kroppen under det aerobe energiforbrug
for at formindske skader og dermed forbedre
kroppens tilstand. Hvis man konstant overskrider
denne graenser, lever man konstant i PEM, og
sygdommen forvaerres over tid.
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PACING: AT FINDE DIN GRANSE

Ved brug af et pulsur, kan du finde din graense,
forhindre PEM og formindske sygdoms- og symp-
tomforvaerring.

« Forst skal du finde din max puls: 220 minus din
alder (fx 50) = 170 max puls.
Gransen for ME-patienter er typisk 50-60%
af ens max puls, fx 170 x 0,5 = 85 eller
170x 0,6 =102

« Hvis man overstiger 60% af sin max puls i mere
end 2 minutter, skal man stoppe gjeblikkeligt
og sidde/ligge ned, indtil pulsen falder igen.

Nar man har stabiliseret sig og ikke altid er i
konstant PEM, kan man begynde at lave styrke-
traening, helst liggende, som ikke traekker pa det
aerobe system.

Dysfunktionelt energisystem

Forskning viser, at det ikke er muligt for ME-pa-
tienter at udvide den aerobe kapacitet med
motion, da energisystemet er dysfunktionelt. Det
er derfor ulogisk og skadeligt at preve at treene pa
den made, som fx Sundhedsstyrelsen anbefaler.
At man anbefaler gradueret genoptraening (GET)
for ME-patienter er en misforstaelse eller fornaeg-
telse af de biologiske dysfunktioner, som forsknin-
gen finder hos ME-patienter.

« Dr. Nancy Klimas anbefaler, at man bruger 100
som granse, lige meget hvor gammel man er.

« Det kan tage nogle uger eller maneder, for man
lerer at begranse sig. I starten kan naesten alt
fa pulsen til at overstige graensen, og det kan
gore, at opgaven foles umulig. Hold ud! Mange
erfarer, at Pacing med et pulsur gger livskvali-
teten og funktionsgraden.

« Hvis man har POTS eller tager blodtryksmedi-
cin kan ens personlige graensetal variere.

Dr. Staci Stevens fra Workwell Foundation i Califor-
nien har specialiseret sig i en 2-dages motionstest
for ME-patienter, fibromyalgipatienter og patienter
med andre udmattelsestilstande. Hun radgiver ger-
ne fagpersoner og kan kontaktes her:

Staci Stevens, MA Program Director, Workwell
Foundation, stacieworkwellfoundation.org
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