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Oppet brev till Sveriges alla arbetsterapeuter

Kéra arbetsterapeutkollegor (och alla andra médnniskor jag samarbetat med i mitt
yrkesliv inom varden). Det hér inlagget ér till er...

Den 12 maj ar det den internationella Myalgisk Encefalomyelit-dagen, ME-dagen. Over
hela varlden samlas manniskor for att 6ka kunskapen om sjukdomen och uppmarksamma
bristen pa adekvat vard och den underfinansierade forskningen. Jag har forsokt dra mitt
stra till stacken genom att publicera ett antal inlagg om ME har pa bloggen.

Att jag idag valjer att vanda mig direkt till er beror pa att jag laste en sak i Socialstyrelsens
oversyn av kunskapslaget fér ME fran december 2018 som gjorde mig mycket bekymrad.

"Arbetsterapeuterna och fysioterapeuterna tréffar denna patientgrupp ytterst séllan,
vilket gér att det &r fa som far klinisk erfarenhet. Déarfér upplever inte deras
professionsféreningar att det finns ett stort 6nskemal fran deras medlemmar om
kunskapsstod.”

Jag vet att patienterna existerar, att de inte ar fa och att de har stora begransningar i
vardagen. Med min langa yrkeserfarenhet som legitimerad arbetsterapeut i bagaget och
egen erfarenhet av sjukdomen beddomer jag behovet av arbetsterapeutisk kompetens som
mycket stor, ja, till och med avgérande, fér denna grupp sa lange ingen botande
behandling finns.

Malet med den har texten ar att visa hur paverkad vardagen ar for personer med ME,
oavsett svarighetsgrad, och att detta ska fa dig att forsta vilken viktig funktion
arbetsterapeuter har att fylla for denna grupp.

Jag bad mina blogglasare att dela med sig av sina erfarenheter av ME och
huvudsymtomet anstrangningsutldst férsamring, for att kunskapen inom varden ska oka.
Det har ar saledes ingen vetenskaplig studie utan en sammanstallning av ett helt gang
ME-sjukas levda erfarenhet. Det ar ett forsok att visa vad sjukdomen far for praktiska
konsekvenser i vardagen. Den som du arbetar med. Se det som ett gratis
utbildningspaket. Ett kunskapsstdd. Eller anvand det som dgondppnare, for dig sjalv eller
dina kollegor. Eller en méjlighet att forkovra dig och att 6ka antalet patientberattelser i ditt
erfarenhetsbibliotek. Utover inlagget finns flera lankar med ytterligare Iasning langst ner i
denna text.

ME ar en allvarlig kronisk komplex systemsjukdom som dramatiskt begransar
aktivitetsformagan hos de som drabbas. Varldshalsoorganisationen WHO klassificerar den
som en neurologisk sjukdom. | dagslaget finns varken botande eller effektivt
symtomlindrande behandling. En person med ME kan ha manga olika symtom, men det
finns fyra stycken som ar ett maste for att man ska kunna fa diagnos: Sémnstérning,
utmattning, smarta och anstrangningsutlost férsamring, Post-Exertional Malaise (PEM),
som detta inlagg fokuserar pa. PEM betyder att symtomen foérvarras av fysisk eller mental
anstrangning over patientens individuella gransniva och att denna férsamring kvarstar i
mer an 24 timmar efterat. Det kan dock finnas kvar langre an sa, komma direkt eller
fordrojt. For manga innebar for hog belastning flera dagar, kanske veckor eller manader,
med dkade symtom och ytterligare begransningar i vardagen. Overbelastning innebar
ocksa en risk for permanent férsamring.
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Manga med ME feldiagnosticeras med psykiska sjukdomar, som tex utmattningssyndrom.
Vissa symtom kan dverlappa, men den anstrangningsutlésta férsamringen ar en av
sakerna som skiljer dem at:

"Det finns symtommaéssigt vissa likheter mellan ME och stressrelaterat
utmattningssyndrom. Den vésentliga skillnaden &r att vid utmattningssyndrom ska
omgivningsfaktorer, stark stress, ha funnits minst sex méanader fére insjuknandet.
Den starka stressen ses som den vésentliga orsaken till patientens
funktionsnedséttning, och den influensaliknande bilden med
anstréngningsrelaterad férsédmring som kvarstar éver 24 timmar saknas.” (viss.nu)

Annu finns ingen biomarkér identifierad som kan anvéndas for diagnostik pa individniva.
Men det finns viktiga forskningsfynd pa gruppniva, endel av dessa resultat galler
anstrangningsutlést forsamring. Sa har skriver SBU i sin rapport:

"Studier har pa gruppniva till exempel visat féréndringar i proteinnivaer i
ryggmaérgsvétska [12], féréndringar i nivan av cytokiner och andra biomarkérer vid
anstrédngning [13], metabola féréndringar kopplade till energimetabolism [14],
féréndringar i hjdrnans metabolism [15], 6kad aktivitet av mikroglia i hjérnan [16],
Okad férekomst av vissa typer av autoantikroppar [17-19] samt metabola
férandringar och fér &ndringar i anaerob tréskel, syrgasupptagningsférmaga och
arbetskapacitet vid upprepat maxtest med gasutbyte [20,21].”

Sammanlagt 62 personer svarade pa mina fragor om PEM. Atta av dem har mild ME, som
innebar att aktivitetsférmagan har halverats jamfért med tidigare. 35 stycken har mattlig
ME, som far till konsekvens att de knappt har kapacitet att lamna sitt hem. 17 stycken har
svar ME vilket innebar att personen tvingas ligga ner den storsta delen av dagen. Tva
stycken har mycket svar ME, och fick hjalp av sina anhdriga att svara. En person med
mycket svar ME lamnar aldrig sin sang och ar helt beroende av hjalp fran andra.
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Ett cirkeldiagram éver férdelningen 6ver svarande: mild 13%, mattlig 56%, svar 27% och mycket svar 3%
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Indelningen i svarighetsgrader som ar hamtad fran SBUs rapport om ME, ar grov och det
ar viktigt att forsta att det kan variera hur begransad en person ar i sin vardag aven inom
samma svarighetsgrad. Pa grund av PEM kan funktionsgraden variera kraftigt ocksa hos
samma person over tid.

Min undersdkning bestod av tva obligatoriska fragor med fasta svarsalternativ och tre
valbara 6ppna fragor. Den forsta obligatoriska fragan gallde svarighetsgrad av ME och i
den andra ombads personerna beratta vilka vardagsaktiviteter som ger upphov till
anstrangningsutlost forsamring. Aktiviteter som undviks pa grund att de inte kan
genomfdras utan att trigga PEM skattades som att de utléser PEM.

Jag valde vardagsaktiviteter med utgangspunkt i ADL-taxonomins huvudrubriker men
kompletterade med ett antal aktiviteter. Aktiviteterna innehaller manga moment och dessa
kan utféras pa manga satt, darfor finns det egentligen oandligt manga vagar till
anpassning. Majoriteten av de tillfragade sager dock att de far PEM trots anpassningar.
Mycket som kan paverka PEM ar utelamnat, exempelvis samsjuklighet, livssituation,
hjalpmedel, anpassningar och 6vrigt stdd, helt enkelt pa grund av min egen begransade
kapacitet. Darfor har jag inte heller gatt in pa delaktiviteter. | de tre 6ppna fragorna gavs
personerna mojlighet att beratta fritt om vad i deras vardag som triggar PEM, om de far
PEM trots anpassningar och vad den minsta belastningen som ger forsamring ar. Alla
svaren finns samlade att Iasa i ett dokument som finns lankat i botten av detta inlagg.

Kort sagt kan man saga att min undersékning visar att ju svarare grad av ME nagon har,
desto mindre belastning kravs det for att trigga PEM.

Om vi tittar pa hur personerna i de olika svarighetsgraderna paverkas av skiljer det sig
tydligt i svaren mellan grupperna. Det en person med mild ME klarar utan att forsamras
kan vara totalt ogenomférbart fér nagon med svar ME. Grupperna mattlig och svar skiljer
sig minst at i svaren och det finns nog flera anledningar till det. Jag misstanker bland annat
att manga med mattlig ME deltar i fler aktiviteter an de med svar ME, trots PEM och att de
med svar ME i hogre grad tvingas undvika aktiviteter helt for att minska belastningen. Jag
tror ocksa att det kan skilja sig mycket at pa delaktivitetsniva. Oavsett ar vardagen starkt
paverkad for alla.

Det finns fyra aktiviteter som nastan alla som svarar blir forsamrade av: traning (98%),
fritidsintresse i rorelse (98%}, forvarvsarbete heltid (97%) och stadning (97%).

En maijoritet av de som svarade far PEM av stress (92%), samspel med andra (92%),
transport (89%), forvarvsarbete deltid (89%), forflytta sig ute (87%), vardkontakt (87%),
myndighetskontakt (85%), kanslor (84%), tvatt (81%), inkdp (81%), matlagning (81%),
vara nagon annans stéd (79%), dusch/bad (77%) och sex (77%).

Ungefar en fjardedel av de tillfragade blir forsamrade av basala ADL-aktiviteter: att tvatta

sig (31%), kla pa och av sig (31%), forflytta sig inne (29%), toalettbesdk (26%) och att ata
och dricka (24%).
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| de foljande fyra diagrammen kan du se alla aktiviteter fordelat pa mild, mattlig,
svar och mycket svar ME, och vilka skillnader det finns mellan de olika
svarighetsgraderna.

Mild ME

Ata och dricka
Toalettbesok

Forflytta sig inne

Pa- och avkladning
Tvatta sig

Ovrig kroppsvard
Skota ekonomi
Fritidsintresse stillasittande
Lasa och skriva

Sex

Dusch/bad

Vara nagon annans stod
Matlagning

Inkop

Tvatt

Kanslor
Myndighetskontakt
Vardkontakt

Forflytta sig ute
Forvarvsarbete deltid
Transport

Samspel med andra
Stress

Stadning
Forvarvsarbete heltid
Fritidsintresse i rorelse
Traning

Mattlig ME

Ata och dricka
Toalettbesok

Forflytta sig inne

Pa- och avkladning
Tvatta sig

Ovrig kroppsvard
Skota ekonomi
Fritidsintresse stillasittande
Lasa och skriva

Sex

Dusch/bad

Vara nagon annans stod
Matlagning

Inkop

Tvatt

Kanslor
Myndighetskontakt
Vardkontakt

Forflytta sig ute
Forvarvsarbete deltid
Transport

Samspel med andra
Stress

Stadning
Forvarvsarbete heltid
Fritidsintresse i rorelse
Traning
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[ svar ME
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B Mycket svar ME
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Det gar inte att tréana sig frisk vid ME. Inte heller pressa sig for att klara mer.
Kardinalsymtomet PEM satter stopp for det. Sa en person med ME maste lara sig hantera
sin vardag genom att undvika belastning som triggar férsamring. Rent konkret borde alltsa
i princip alla i min undersdkning exempelvis undvika att trana, genomfora fritidsintresse i
rorelse, forvarvsarbeta heltid och stadda pa det sattet de gor idag, aven de med mild ME.
For vissa, troligen de allra flesta, kommer detta innebara att de behdver undvika aktiviteten
helt och hallet. Andra kan minska belastningen genom att genomféra aktiviteten pa nagot
annat satt och genom det undvika férsamring.

Valdigt fa vardagsaktiviteter gors isolerat och anstrangning far en kumulativ effekt om din
aterhamtningsformaga inte fungerar som den ska. Manga av oss ME-sjuka behdéver
undvika valdigt manga aktiviteter i var vardag. Aven om vi klarar att gora vissa aktiviteter
enskilt sa kan den totala belastningen ge problem. Andra aktiviteter dverskrider den
individuella gransnivan for PEM direkt, och nar det hander maste vi ocksa undvika saker
som vi i annat fall skulle kunnat genomféra utan forsamring. En del saker gar att anpassa.
Genom att andra takten, minska kraven, anvanda hjalpmedel eller [Bmna 6ver till ndgon
annan. Manga andra saker kraver ett visst forfaringssatt av oss, nagot som ofta innebar
stora problem. Pa grund av detta kan vi inte utga ifran vad vi kan genomféra i stunden,
utan maste ha konsekvenserna pa kort och lang sikt som riktmarke fér vad vi bor gora.

"Det handlar inte bara om vilken aktivitet, utan ocksa hur manga, hur lange osv.
Ganska méanga av aktiviteterna pa listan kan jag géra EN av, men inte flera samma
dag.” (Person med mild ME)

"Allt jag gor utlbser PEM om jag inte vilar direkt efter tex tandborstning att &ta och
andra lattare anstrdngning. Gor jag nagot mer anstrdngande far jag PEM trots aft
jag vilar efter.” (Person med mattlig ME)

"Alla aktiviteter ovan utléser PEM, men inte alla varje gang. Dvs vissa saker gér jag
aldrig, vissa ibland, och ibland far jag PEM da och ibland inte, och vissa gér jag
fast jag vet att de ger mig PEM varje gang.” (Person med svar ME)

"Né&r hon var som sémst orsakade precis allt en férsédmring.” (Person med mycket
svar ME)

Arbetsterapeuter har yrkeskunskap om vardagsaktiviteter, aktivitetsbalans, avlastning och
anpassning. Men det ar fa av oss ME-sjuka far traffa ndgon arbetsterapeut och annu farre
far traffa en som kan nagot om ME och PEM. Nagonstans pa vagen i varden reduceras
vara behov av er kompetens till ingenting. Troligtvis pa grund av bristande kunskap om
bade ME och arbetsterapeuters kompetens.

Idag har manga personer med ME svart att fa den vard de behdver. Det saknas
specialistvard i de flesta regioner och primarvarden saknar oftast adekvat kunskap. Manga
med ME klarar inte av langa resor och kan darfor inte ta sig till en annan region for vard.
Det finns ocksa regioner som nekar att skriva utomlansremisser till de ME-mottagningar
som finns. | varsta fall stalls vi helt utan vard. Det finns de som inte kan ta sig till varden
utan kraftig férsamring, men anda nekas hembesok. Manga har ocksa stora svarigheter att
fa sjukpenning, sjuk- och aktivitetsersattning, hemtjanst, fardtjanst och adekvata
hjalpmedel beviljade.
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Problemen med systemet ger ett liv som i hogre grad praglas av PEM &an det skulle
behova gora.

| manga fall blir det tydligt att verksamheter, regler och riktlinjer som styr vard och
myndigheters arbete dverhuvudtaget inte tar hansyn till de begransningar som
anstrangningsutlost forsamring ger. Detta i kombination med kunskapsbristen gor att
manga med ME skadas permanent.

timmar for att prova ut Eloflex. Min man férsékte stoppa dem, jag férsbkte stoppa
dem, ingen tog h&nsyn till att jag inte klarade mer. Tva veckor senare kommer jag
tillbaka for att prova ett nackstéd och &r uppenbarligen fortfarande dalig efter forsta
besobket. AT ser det pa mig men séger ‘Men det var ju tva veckor sen????’ JA, DET
VAR JU DET JAG SA HELA TIDEN! Att inte bli trodd ndr man séger det, och sen
bli ifrégasatt nér de sjalva ser det, &r helt kndppt. Varfor tror de att man hittar

pa?” (Person med svar ME)

Det finns manga berattelser om svart ME-sjuka som ar just svart sjuka eftersom de blivit
permanent forsamrade pa grund av feldiagnosticering och/eller felbehandling. Skadade i
motet med varden som skulle lindra och bota. Och de moéts ofta precis som personen i
citatet beskriver, av totalt oférstaende fran varden som skadat. De forsakringsmedicinska
utredningarna utgér en annan riskfaktor dar manga sjuka dessutom stalls infor ett
ultimatum: Att delta i utredningen eller fa sin sjukpenning indragen. Manga valjer att delta,
med langvarig eller permanent forsamring till fljd. Stigmat kring sjukdomen foértjanar
egentligen ett helt enkelt inlagg, men kort sagt bidrar varden tyvarr ofta till att forstarka det
genom sitt bemoétande.

Det finns massor arbetsterapeuter och annan vardpersonal kan gora for att minska risken
for PEM och permanent férsamring. Och du kan borja direkt. Riktmarket for allt arbete med
personer med ME maste vara detta:

"Helping patients achieve relief from symptoms and improved quality of life are the
main goals of treatment. In working toward these goals, it's important to prevent
harm that can occur from triggering postexertional malaise.” (USAs nationella
folkhdlsomyndighet CDC)

Att ha adekvat kunskap om ME och PEM ar avgérande for att foérsta vad som kan vara en
risk for férsamring, men det kravs ocksa att vardpersonalen lyssnar och tror pa den sjukes
erfarenheter. Vard och myndigheter behover forsta och erkdnna sin egen del i att personer
med ME blir dverbelastade for att kunna forandra sitt arbetssatt. Annars blir det omgjligt att
hjalpa personer med ME att minska belastningen och undanrdja risker for
anstrangningsutlést forsamring.

Det ar viktigt att forsta att anpassningar och pacing/aktivitetsbalans inte gor att den sjuke
far full kontroll dver sin ME, eftersom det finns mycket som kan ge PEM som helt enkelt
inte ar mojliga att kontrollera. Daremot kan det vara till en stor hjalp for att forsta sina
granser, och férhoppningsvis forhindra att sjukdomen forsdmras pa grund av okunskap. Ar
du svart sjuk i ME kan det dock vara svart att forhindra éverbelastning oavsett hur god
kunskap du har, eftersom det ar sa liten belastning som kravs for att du blir férsamrad.
Och har du bristfalligt stéd runt dig kan det vara stért omojligt aven om du har mild ME.

7 av 8



Mitt Eremitage maj 2019

Jag hoppas att du har forstatt varfor personer med ME behover yrkeskaren
arbetsterapeuter nu. Att du insett att en arbetsterapeut med ratt kunskap kan betyda
mer dn nagot annat for att forhindra forsamring pa grund av 6verbelastning!

Att skriva denna text utan att trigga PEM har inte varit méjligt fér mig. Jag har gjort mitt
yttersta for att avgrdnsa mig och dela upp arbetet i mindre delar, anpassa innehall, format,
miljé och tempo med mycket aterhdmtning emellan f6r att minimera skadan. Jag har dock
bedémt att denna aktivitet har stort varde fér mig och manga andra pa lang sikt, och har
darfér valt att genomféra aktiviteten oavsett. Jag vill rikta ett stort tack till min man som sa
storsint brakat med dator, dokument och siffror at mig (trots att jag har Mac). Och allt annat
du gor fér mig. Utan dig hade denna undersbékning éverhuvudtaget inte varit méjlig att
genomféra!

Vidare lasning om ME och PEM finns pa bloggen Mitt Eremitage:

https://mitteremitage.wordpress.com/
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