


‘Pacing’ handlar om att kunna balansera aktivitet
och vila sa att man lattare kan hantera ME och strava
efter aterhamtning. Patienter och manga lakare inser
dess varde. O

O
Att anpassa din aktivitet nar du ar sjuk later kanske som
en sjalvklarhet men det betyder inte att det ar enkelt att
hitta en balans eller att f& igang ett for dig anpassat
aktivitetsprogram.

Det kravs stor forstaelse for principerna inom pacing
och ett engagemang for att det ska fungera aven fér dig.
Pacing kan hjalpa dig att ta kontroll 6ver ditt tillstand
och kontrollera och klara av din sjukdom. [0

O

Denna broschyr ar en déversattning av en broschyr

utgiven av den engelska patientféreningen "Action for ME".
Den &r skriven med hjélp av halsoexperter och personer
med erfarenhet av ME for att kunna ge dig en steg-for-steg
guide. Oavsett din nuvarande situation hoppas vi att den
kan hjalpa dig att finna din energibalans.]
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ME (Myalgisk Encefalomyelit), eller KTS (Kroniskt Trétthetssyndrom, Cronic Fatigue
Syndrom (CFS)) som ar beteckningarna inom den svenska varden &r en kronisk
sjukdom som paverkar manga system i kroppen och deras funktioner, sarskilt

nervsystemet och immunférsvaret. Att nastan standigt kdnna sig utmattad ar ett av

huvudsymptomen i ME. Utmattningen kanns valdigt annorlunda gentemot vanlig trétthet.

Enkla mentala eller fysiska uppgifter kan gora att du kanner dig totalt utmattad eller
far problem med att fungera. Du kan kanna dessa symptom direkt, men vanligtvis kan
det ta en dag eller tva innan de bryter ut. Det har ar ett utmarkande drag som visar hur
ME paverkar.

Andra symptom varierar frdn person till person men inkluderar:0 0O

- att k&nna sig sjuk eller illamaende, med svullna kértlar och 6m halsd O

- sméartall 0O

- sémnsvarigheterd O

- matsmaltningsproblemd 0O

- minnes- eller koncentrationssvarigheterd 0O

- verkanslighet for ljus och ljudO

For att f& reda pd mer om ME och hur sjukdomen paverkar, besok var innehallsrika
hemsida www.rme.nu eller kontakta foreningen.

Behandling av ME handlar tills vidare i stor utstrdckning om att kunna hantera
konsekvenserna av sjukdomen och att 6ka mdjligheten till forbattring.

Det &r har pacing spelar en viktig roll.

Pacing handlar i grund och botten om att hitta en balans mellan aktivitet och vila.
Ordet "aktivitet" anvands i bred mening, och inkluderar bade mental, emotionell
och fysisk aktivitet. Att ha en balanserad och stabil instélining till aktivitet
motverkar den vanliga tendensen att éveranstranga sig och darmed risken

att bli samre som en pé&féljd. Pacing gor dig medveten om dina egna begrans-
ningar. Genom att géra upp planer for hur du ska anvéanda din energi

kan du fa ut s& mycket som mgjligt av den. Med tiden, nar ditt tillstdnd
stabiliserats, kan du gradvis 6ka dina aktiviteter i stravan mot ett tillfrisknande.]
For att battre forsta vad pacing innebar kan du tanka dig att den energi du har
ar som ett mobiltelefonbatteri. Anvander du upp hela batteriet pa en gang, blir du
tvungen att vanta pa att det ska laddas upp pa nytt innan du kan anvanda det
igen. Men om du istéllet bara anvander en del av batteriet, och dessutom med
jamna mellanrum gor regelbundna uppladdningar, kommer ditt batteri alltid

vara redo for att anvandas. Att hushélla med din energi genom planerade perioder

av omvaxlande aktivitet och vila 6kar chansen for att du ska kunna géra det du vill.
Det ar lika viktigt att forstd vad pacing inte handlar om. Det ger dig inte fria hander

att pressa dig igenom aktiviteter, for att vila och aterhamta dig efterat.

Pacing kraver en mer jamn inriktning. Om du tillhér dem som forsoker klamma in sa

manga aktiviter som majligt pA morgonen och sedan blir tvungen att sova under

eftermiddagen och under foljande dag, &r aktivitetsanspassning ett satt att bryta

den ovanan. P4 samma satt hindrar den dig fran att samla pa dig energi under

dagen for att sedan fylla eftermiddagen och kvéllen med aktiviteter.(



Principerna bakom pacing star inte
skrivna i betong. Det finns olika
uppfattningar om hur dessa kan anvandas.
Det har haftet ar baserat pa erfarenheter

fran ME- sjuka i England. Vi kommer att

titta narmare pa alla viktiga delar av

pacing lite senare i héftet.

"Jag forsoker medvetet anstranga mig for att balansera jobb, vila och
fritid inom ramarna for min ME. Det har blivit en livsstil och kraver

en stor portion tdlamod. Fordelarna med pacing har dock varit av

avgorande betydelse for mig".

Pacing &r ett verktyg som kan hjalpa dig att hantera din sjukdom.

For att ge dig sjalv en chans att bli battre ar det viktigt att du och din lakare
ocksa tar till andra atgarder for att behandla och forhindra symptomen.

Om symptom som till exempel smarta, somnsvarigheter och kansloméssiga
problem inte behandlas, kan de sta i vagen for ett tillfrisknande och mer eller
mindre ta 6ver ditt liv. Din lakare kan skriva ut mediciner och foresla andra
strategier for att kunna hantera sjukdomen.

Tyvarr finns fa specialister for ME-sjuka i Sverige som kan ge dig experthjalp
med pacing, t.ex att hjalpa dig med de praktiska delarna av en pacingplan
samt dvervaka din forbattring. De flesta méaste alltsd med en sjalvhjalpsstrategi
"std p& egna ben" i stravan efter att hantera sin sjukdom.



Hittills kanske inte pacing verkar speciellt lockande. Du har insett att det kraver
planering och disciplin, vilket formodligen inte later sarskilt latt att klara av nar

du ar sjuk, och det sista du behéver nar du redan har problem med

begransningar orsakade av din sjukdom. S& ar det verkligen vart det?

Det dominerande svaret fran ME-sjuka som har kontakt med den engelska
patientféreningen ar att det faktiskt ar det.

Stabilitetd

Nagot som manga ME- sjuka blir frustrerade Gver ar de standiga upp- och
nedgangarna i sjukdomen. Vissa dagar kan man kanna sig lite battre och andra dagar
mycket samre, utan att hitta ndgon egentlig anledning. Nar sjukdomen minimerar ens
aktivitetskapacitet &r det latt hant att man férsoker kompensera de sémre dagarna
med att gora extra mycket nar man sedan mar lite battre. Men att forsoka klamma in
alltfér manga aktiviteter under de battre dagarna leder ofta bara till motgangar. Det blir
till en ond cirkel som &r negativ for forbattringsprocessen och frustrerande och jobbigt
att leva med. Det har kallar man ibland "aktivitetscykeln" och det ar valdigt latt hént att

man faller in i den:O

Overaktivitet

En battre dag

Forlangd vila

Okad trotthet och andra symptom

Pacing hjalper dig att ta jAmnare steg genom din sjukdom och gor det lattare
att uppna en stabil och realistisk aktivitetsnivd som du kan behalla utan alltfor
manga destruktiva konsekvenser.

"Nufdrtiden planerar jag mina dagar och veckor. Tidigare anvande jag all min
energi vid battre dagar eftersom jag kande att jag ville passa pa att gora saker
bara for sakens skull. Men det slutade alltid med att jag lag i sdngen flera
dagar efterat”.

Kontroll

Att ha sjukdomen ME kan ké&nnas som att sitta i en berg- och dalbana som
man helt har tappat kontrollen dver. Ditt liv vands upp och ner. Pacing
hjalper dig att ta kontrollen dver din halsa, forbattra ditt sjalvfértroende samt
minimera det oforutsagbara. Att forstd och acceptera dina begransningar
gor det mgjligt att planera den narmsta framtiden med storre tillférsikt. Genom
att du haller din aktivitetsnivd inom rimliga granser undviker du att symptomen
forvarras, vilket skulle ha lett till langre aterhamtningsperioder. Dessutom ar
sannolikheten stérre att du faktiskt klarar av att genomfora de planerade
aktiviteterna om du haller dig inom dina granser.

Anpassning
Att leva med en langvarig sjukdom &r en utmaning. Pacing ar tankt att ge dig

en storre forstaelse for din sjukdom. Med pacing kommer du klara din sjukdom

battre. Det handlar i grund och botten om att tdnka om s att du inte foljer
instinkten att "kora p&" tills du tvingas sluta pa grund av utmattning eller
andra symptom utan istéllet lar dig att battre kunna disponera din energi.

Fokus pa aterhamtning

Pacing ar inget botemedel for ME men att balansera aktivitet och vila
uppmuntrar kroppens egen aterhamtningsformaga, och ger dig en extra knuff
framat i tillfrisknandeprocessen. Manga séger att de blev battre nar de
accepterat sjukdomen, forstatt hur den fungerar, och borjat folja en realistisk
plan for sitt tillfrisknande.
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" Med den har sjukdomen slutar din kropp att fungera som den brukar. Man
maste lara sig att sluta pressa sig sjalv for att kunna fa mer energi; det fungerar
helt enkelt inte s& langre. Man tvingas ocksa lara sig att kunna séga "nej" och
istallet tillbringa mer tid med att passivt lyssna istéllet for att prata, vila istallet for
att gora saker, titta pa istallet for att sjalv delta. Man behover helt enkelt gilla
laget istallet for att forsoka férandra varlden.

Det ar svart att aldrig kunna géra s& mycket som man skulle vilja. Jag vill
ockséa kunna ta del av det roliga: sporta, jobba intensivt, uppna saker och festa
med mina kompisar. Framforallt har jag en djupt rotad vilja att behaga andra
genom att gora en insats, oavsett om det ar socialt, pa jobbet, eller pa fritiden.
Att sdga "nej" ar valdigt svart!

For mig handlar det mycket om att halla mig till mina begréansningar. Jag brukar
alltid forsoka att gora lite mindre &n vad jag tror att jag skulle klara av. Pacing kan
vara svart att folja men med tiden har jag blivit battre pa det och eftersom jag

har markt fordelarna med det uppmuntras jag att fortsatta.
Jag marker att jag klarar av att géra mer och mer.

Det kanns som att jag nu langsamt borjar bli battre."

1

Ar 2002 publicerade den engelska regeringen en arbetsgruppsrapport som
handlade om ME, vilken poéngterade att pacing ar en av tre strategier som
kan hjalpa till i tillfrisknandet. De 6vriga tva var anpassad motion (Graded
Exercise Therapy) och kognitiv beteendeterapi (KBT).

| rapporten kunde man lasa positiva kommentarer fran bade lakare, professorer
och ME-sjuka som har anvant sig av, och rekommenderar pacing. Hela 90 % av
de ME-sjuka som prévat den har metoden har sagt att det hjalper dem att hantera
sjukdomen.

Pacing har aven framgangsrikt anvants vid kronisk smarta. Samma grundprinciper
har hjalpt manniskor med kroniskt smérta att planera och genomféra olika aktiviteter
utan att behdva drabbas av storre bakslag.

| rapporten erkénns att forskning om pacing ar sparsam, men sedan den
publicerades har forskning i England lagt ner stort arbete pa att jamféra pacing
med KBT och "vanlig behandling".
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D4 pacing utgar ifrdn dina behov, passar den de flesta ME-sjuka. Detta oavsett om du
har fatt diagnosen helt nyligen, eller har haft den en langre tid. Samma sak om du ar
svart sjuk eller lindrigare drabbad.

Om du ar svart drabbad av ME, kan metoden till exempel fungera for att successivt
anpassa dig till dagljus eller vardagsljuden i hemmet. Borja med att vistas ute nar det
morkt, med manen som enda ljuskalla.

Som nasta steg kan du g& ut nar det ar nagot ljusare osv. Nar du lart dig grund-
principerna kan du sedan tillampa dem anpassade till dina egna férhallanden.

Pacing maste utformas for dig och dina mdjligheter. ME drabbar manniskor pa olika
satt och behandlingen maste darfor utformas individuellt.
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Aktivitet

Vila

Basnivan

Oka i lagom takt

Det har ar en introduktion till huvudpunkterna innan vi gar in lite mer noggrant
pa dem i avsnittet "Pacing i praktiken".

Aktivitet stracker sig langre an bara fysisk aktivitet. Med pacing avses all sorts
aktivitet som kraver energi; av fysisk, mental och k&nslomassig sort.
Vardagsaktiviteter kan vara allt frdn att g& upp pa morgonen till att titta pa TV,
oroa sig eller kdanna sig arg. Faktum &r att manga ME-sjuka upptacker att
kanslomassig aktivitet ar det som suger mest energi och darmed det svaraste att
méata och kontrollera.

Vilka typer av sysslor som du vill balansera beror pa& hur sjukdomen paverkar dig
och vilka omstandigheter du lever under. For en del blir det en sorts planering for
att klara av de mer basala vardagssysslorna, medan det fér andra handlar om
avvagning mellan intellektuella och fysiska aktiviteter eller jobb och fritid.

"FOr mig innebar ordet aktivitet att lyssna, prata, skratta,
koncentrera sig, titta pa TV, ta in ljus- och ljudintryck, bladdra i
en tidning...."
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Korta, regelbundna viloperioder under dagen ar nédvandigt for att du ska kunna
ladda upp dina batterier. Vila ar en lika central del som aktivitet i pacing, dven

om behovet av vila och langden pa den kommer att variera under sjukdomsforloppet.00 O

For att din kropp och sjal verkligen ska kunna tillgodogora sig vilan &r det viktigt
att din hjarna kopplar av helt och hallet. Innan du blev sjuk kanske du brukade
anvanda mentala aktiviteter for att slappna av, sasom att titta pa TV eller lasa
en bok. Men for att fa en bra, lakande vila ar det viktigt att du varken anvander
din fysik eller din hjarna.

Generellt sett ar det bésta att undvika att
sova mitt pa dagen da det kan stora dygns-
rytmen. Ibland kan det dock vara nddvandigt
att sova en stund p& dagen for att kunna
"ladda upp batterierna" igen.

15

"Jag har lart mig att hushalla med min energi genom att
t.ex. ta hissen och rulltrapporna néar jag ar ute och
shoppar och sa har jag bestallt en mobil skoter.

Jag har ocksa lart mig att prioritera. Nar jag befinner
mig i en stressig period forstker jag att prioritera saker
som jag vet &r bra for mig och min héalsa, och undvika
personer som stéllet orimliga krav pa mig.

Mitt basta rad till dem som forsoker lara sig att balansera aktiviteterna ar att
vara uppmarksam pa kroppens signaler. Sedan jag blev sjuk har jag agnat
mig mer at spirituella saker som yoga och meditation, nar kroppen tillater.
Det ar viktigt att tro pa att du kommer att bli frisk s& smaningom och att du
tillater dig sjalv att gora roliga saker, planera in sddant som du kan se fram
emot. | takt med att jag bli battre k&nner jag hur mitt liv fylls av solsken igen"
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En basniva ar en niva du kan klara av regelbundet utan att forvarra symptomen.

Med andra ord, du maste kunna utféra lika manga saker vare sig du har en bra,
eller dalig dag. P& sa satt blir du inte frestad att gora fler saker pa en bra dag,
och tvingad att gora farre en samre dag. Nar du satt upp en basniva och
tilampat den under en tid kommer du upptacka att dina symptom blir lindrigare
och att din energi okar.

Manniskor upptacker ofta att deras basniva till en bérjan har lagts hogre an den
energi de har. Din sjukdom har formodligen tvingat dig att ge upp en hel del
saker men troligen forsoker du fortfarande gora alltfor mycket.

| takt med att du blir battre kan du dka
antalet aktiviteter. Det ar dock viktigt att det
sker steg-for-steg och att det ar du och ingen
annan som tar initiativet och har kontrollen.
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Nu néar du fatt en grundlaggande introduktion till hur pacing fungerar, kan
vi ga in djupare pa varje del.

Hur du kan genomféra dem

Nu, nar du utfér ndgon speciell syssla, som t.ex. att laga mat ar det latt att bli
frestad att gora klart allt pa en gang. Vart rad ar att istallet dela upp sysslan i
flera steg med vila emellan. Forsok att halla dig till en aktivitet i taget.

"Jag brukar tanka igenom dagens sysslor och dela upp dem i
rimliga portioner. Ibland tar jag en vilopaus mitt i en aktivitet och
gor klart det lite senare. Pacing innebar att min trétthet och andra
symptom inte blir varre efter avslutad aktivitet.”

Energianvandning

Forutom att klassificera aktiviteterna som antingen fysiska, mentala eller
emotionella sa kan du dven vardera aktiviteterna utifrdn hur mycket energi de
kraver; lite, mellan, eller mycket energi. Ta med det i berdkningen nér du planerar
din dag.

"Forutom att halla mig inom mina nuvarande granser, delar jag
ocksa upp de dagliga aktiviteterna i lagom portioner sa att jag inte
utfor flera sysslor som kraver mycket energi vid samma tillfalle".
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Var "energiklok"

Finns det ndgot du kan gora for att underlatta en syssla, som till exempel att
sitta istallet for att st nar du stadar? Ett annat tips &r att forst blotlagga disken
sa blir den sedan lattare att diska. Lat det sjalvtorka istallet for att torka med
handduk. Med s&dana har enkla atgarder kan du minska en aktivitet som kraver
mycket energi till att istéllet klassas som en mellankravande syssla.

Anvand dig av likande knep vid sysslor som kraver mycket av dig pa flera olika
satt. Exempel pa det ar shopping som inkluderar bade resa, vantan,
promenerande, att lyfta saker och du dessutom befinner dig i en stressig miljo
med manga syn-och ljudintryck.

Gor inte saker pa det satt du alltid har gjort. Anvand bara tidigare rutiner om
de fortfarande fungerar. Om du till exempel gar upp tidigt pa morgonen och ater

frukost, ta en paus innan du klar pa dig. Aktiviteter som du tidigare har gjort pa rutin,

som att duscha, torka haret med mera, kan nu behdévas ta upp i din aktivitetsplan.

"Jag lagger in vilopauser efter varje aktivitet for att forsékra mig
om att inte bli utmattad. Jag anvander telefonsvararen nar jag inte
orkar svara och ar uppmarksam pa mina begransningar".

Det kan vara bra att tanka pa din tillgangliga energi som om det vore pengar pa
ett bankkonto. Du har en viss summa att spendera, och nar du har dverskridit ditt
konto far du en skuld. For att anvanda dina pengar fornuftigt maste du budgetera

dina utgifter for att inte spendara pengarna pa det du inte har rdd med. Genom att

hushalla kommer din budget att réacka langre.

19

Ga igenom dina prioriteringar

Ga igenom varje aktivitet och bedém hur viktig den &r. Du kanske blir tvungen
att stélla om ditt gamla tankande, eftersom du inte kan klara av lika mycket som
innan du blev sjuk. Finns det ndgot du kan skjuta upp och gora senare? Kanske
kan familj och véanner stélla upp med vissa saker? Eller kan du hoppa 6ver
nagon syssla helt? Prioritering gor det mojligt att f& tid och energi éver till ndgot
du verkligen tycker om. Annars ar det latt att de trakiga sakerna i livet tar Gver.
Du kanske far daligt samvete om du struntar i dem, men faktum &r att det ar
jatteviktigt att f& agna sig at roliga saker ocksa. Se till att ha en balanserad mix
av saker du maste gora och sddant som du vill gora. Ha inte daligt samvete!!

"Jag prioriterar vissa aktiviteter, struntar i andra och ber om hjalp
att klara av de som jag hade prioriterat".

Balans

Att hitta en balans ar nédvandigt inte bara mellan olika aktiviteter utan aven
vilken typ av aktivitet de tillhér. Férsok hitta en balanserad blandning av
bade fysiska och mentala aktiviteter.

"Jag férsoker planera min dag sa att jag alternerar lugna perioder
nar jag sitter ner med perioder da jag ar mer aktiv."
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Djupandning

N&got annat som ar viktigt ar att lara dig bra djupandningsteknik. Nar du ar

Effektiv vila och avslappning ar centrala delar i ett framgangsrikt pacingsprogram stressad, nervés eller orolig blir din andning ytlig och snabb, du hyperventilerar.

och nagot du maste planera in i din dag. Hur mycket vila du behéver varierar fran Nr du hyperventilerar anvénder du bara den évre delen av brostkorgen,
person till person. Vissa behdver mycket vila medan andra marker att de klarar
sig pa korta, men effektiva vilostunder som kanske bara varar 5-10 minuter men

flera ganger per dag.

medan du under djupandning anvéander hela bréstkorgen samt lungorna.
Manga manniskor ar inte medvetna om att de hyperventilerar och det kan bli en
ovana. Hyperventilering forandrar blodcirkulationen och ger upphov till symptom
Avslappning handlar om att totalt kunna slappna av i kropp och sjal. Om du méarker som "myror" i kroppen, yrsel, andfaddhet och smartor i brostkorgen. Det ger

att din hjarna eller att din kropp stimuleras, far du inte den effektiva vila du behover. ocksa oro och stress, vilket leder till en ond cirkel.

Det kan ta sin tid innan du lar dig att "stanga av" bade fysiskt och mentalt. En del
manniskor har valdigt svart for att vila och kanner sig skuldmedvetna om de inte ar
igang och gor nagonting "nyttigt".

Bli medveten om hur du andas:

Satt en hand pa brostkorgen, och den andra pa magen under revbenen.
Andas langsamt in genom nasan och anda "langst ner" i lungorna. Du kommer

Det finns ett flertal olika avslappningstekniker som du kan lara dig: da kanna hur magen héjer och sanker sig medan brostkorgen endast ror sig i

Se till att det finns tid och rum for avslappning liten utstrackning.

For att vila behdver du inte g& och lagga dig. Faktum &r att det kan vara battre att Nér du andas in, vénta en minut och andas sedan langsamt ut genom antingen
bara anvanda sangen till nattens somn. Var du véljer att vila beror p& hur det ser ut nasan eller munnen. Se till att andas ut ordentligt. Repetera langsamt 10

dar du bor men véalj ett stélle dar du inte behdver bli stérd. Stang av alla telefoner och ganger eller mer.

meddela manniskor runt omkring dig att du inte vill bli stord. Se till att du ligger eller Trana gérna regelbundet att andas s& har.

sitter riktigt bekvamt, till exempel pa en matta pa golvet, eller att du sitter i en stol med

bra nack- arm- och fotstéd. Se ocksé till att du inte fryser. Jag ser till att planera in luckor under dagen da jag kan ligga ner

och slappna av till klassisk musik. Genom att samtidigt gora
avslappningsovningar kanner jag hur energin atervander".
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Hantera spanningar

Det finns flera olika tekniker som hjalper dig hantera spanningar; hitta den du
tycker passar dig bast. En del tycker att det hjalper att fokusera pa en trevlig,
avslappnande bild. En annan metod ar att férsdka bli av med alla muskel-
spanningar. Malet ar att upptiacka nar musklerna ar spanda, och att sedan bli av
med spanningarna. En metod &r att knyta naven och sedan stracka ut den.
Lagg marke till hur spant och obehagligt det kanns nar den ar knuten och hur
skont det ar att nar du sedan ar totalt avslappnad.

Gor pa samma satt med andra muskler i kroppen som till exempel nacken,
axlarna och ryggen. Koncentrera dig pa det omrade dar du kanner spanningar.
Spann ndgon minut, och slappna sedan av. En del tycker att det hjalper att
systematiskt ga igenom kroppens alla muskler fran topp till tA genom spanna-
slappna- av- 6vningar. Nar du dvat upp den har tekniken behéver du inte spanna
forst utan kan direkt slappna av i varje muskelgrupp. Det har kan du ocksa
anvanda som en sorts forsta-hjélpen verktyg tillsammans med djupandning

nar du befinner dig i stressat tillstand.

Ganerivarv

Djup avslappning kraver 6vning, och da kan avslappningsband vara bra
hjalpmedel. Lugn musik kan hjalpa dig att ga ner i

varv. En del blir battre av att utdva meditation och

yoga. Komplementara terapier sdsom aromaterapi

och massage kan ocksa vara till hjalp.0 O

Viktigast ar att du hittar det séatt att slappna av pa

som passar dig bast. Om du tycker att det ar svart f

att lara dig avslappning kan du séka hjalp hos din ’
lakare, eller annan halsoexpert.
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For att veta hur mycket aktivitet du klarar av dagligen, méaste du forst vara
medveten om dina nuvarande dagsaktiviteter och hur de paverkar dina symptom
och hur du mar. Hur forandras symptomen i relation till vad du gor? Kom ihag att
aven ta med emotionella aktiviteter och inte bara fysiska.

For dagbok

Att fora dagbok Over aktivitet och vila kan vara bra. Det hjalper dig att forsta vad
som hander och gor det lattare att reflektera Gver hur de har paverkat dig.
Konsekvenserna av en éveranstrangning kan ta nagra dagar innan de marks av
och da hjalper dagboken dig att se vad som forvarrade dina symtom. Efter en tid
kan du upptacka toppar och dalar i din aktivitetsniva.

For dagbok (kan var enkelt utformad) tills du upptacker monster, eller tills du kan
planera och anpassa dina aktiviteter i huvudet, eller de blivit till rutiner.
Dagboksskrivandet kan du behova ta upp igen nar du far bakslag, eller vill

gora storre andringar i dina aktiviteter, som att bdrja plugga eller jobba igen.OI



24

"Jag lar mig signalerna min kropp ger nar jag éveranstranger mig.
Langt innan jag kanner mig utmattad slutar jag med den fysiska,
mentala eller emotionella aktiviteten. Jag fortsatter ocksa att vila
en stund efter att jag kant hur energin atervant."

Kalkylera din basniva

Det finns flera satt att lara sig hur lange man kan utféra en speciell syssla, och
det kan handa att du far préva dig fram lite innan du hittar den som passar dig
béast. Detta kan ta sin tid.

Ta fram en basniva for varje enskild syssla som du utfér. O
Teknikerna inkluderar:

75 % regeln. Om du tror att du orkar med en aktivitet i 20 minuter, forsok da att
reducera tiden med 5 minuter (till 15 minuter), dvs. till 75 % av tiden. Malet ar
sedan att halla 15 minuters intervall fér varje aktivitet och vila dar mellan.

Ett annu enklare sétt att satta upp din basniva ar att géra 50 % av vad du tror
att du orkar.

Dela upp varje aktivitet med 5-10 minuters vilopauser.

Den gyllene regeln: Basnivan du valjer ska kunna fungera bade under bra och
daliga dagar.

Man kan bli besviken éver att basnivan inte ar s& hdg som man hade férvantat
sig, men for att komma framéat méste man ibland ta ett steg tilloaka!

"Var medveten om dina begransningar. Satt upp sma mal for dig
sjalv och ge dig en klapp i ryggen om du klarar dem. Tank inte, "jag
klarade det har, s& da borde jag kunna géra mer", det finns en

morgondag ocksa. Var istéllet n6jd 6ver de sma sakerna du klarar av."
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Stabilisera din aktivitet

Nar du har satt upp en basniva maste du ge din kropp tid for att stélla in sig
efter den. Hur lang tid det tar varierar fran person till person men det kan ta
flera veckor. Nar du sedan kanner att din kropp har acklimatiserats efter nivan,
och du kénner dig stabil kan du gradvis 6ka aktiviteterna

"Det tog mig flera manader innan jag kande mig stabil. Min rutin ar
valdigt strikt. Jag har okat pa sakerna i valdigt, valdigt langsam takt.
Det &r en lang vag att ga."

Nar den naturliga forbattringen kommit och du har hittat en uthallig aktivitetsniva,
kan du successivt uttka programmet. Det kan du géra genom att lagga till en
extra syssla eller genom att férlanga en existerande aktivitet. Varje utbkning
maste goras steg-for-steg och kontrolleras av dig sjalv.

Om du bestammer dig for att forlanga en syssla, gor det i safall med 10% och inte
mer. Exempelvis kanske du just nu kan hélla p& med en hushallssyssla i 10

minuter, forsok da att utoka det till 11 minuter. Eller sa kan du dela upp dem i tva

5 och en halv minuters perioder med vila emellan. Att 6ka fran 5 till 10 minuter pa
en gang ar inte att rekommendera d& det &r en 6kning med 100%! Kom ihag att
héalla dig till 109% 6kningar!

Repetera med tiden den har processen s att dina aktivitetsperioder gradvis blir
allt langre, och viloperioderna allt kortare.

Oavsett vilken inriktning du valjer; tank pa att inte vara for ambitios. Kom ocksa
ihag att bara oka aktiviteterna lite i taget.



26

Biverkningar och att lyssna pa sin kropp

Att lyssna och kanna igen kroppens signaler ar en viktig del i pacingen. Du méste
lara dig att skilja pa de normala effekterna av utokade aktiviteter, och negativa
effekter av att ha éveranstrangt sig. Det ar till exempel helt normalt att marka

en storre tillfallig stelhet eller trotthet nar du utdkat ditt program. Kroppen

behover ndgra dagar pé sig att anpassa sig efter den nya nivan. Fortsatter dina
symptom daremot under en hel vecka eller langre kan det vara ett tecken pa att
du har gatt for fort fram. Att stretcha efter att du tranat kan minska muskelvarken.

Signalerna din kropp skickar ut kan dock vara av en mer subtil sort och behdver
inte vara fysiska, som smarta eller trétthet. Att kdnna sig lattirriterad, stressad
eller att tappa koncentrationen kan likaval vara indikationer pa att du haller pa att
Overanstranga dig. Det ar darfor viktigt att du lar dig kédnna igen dessa tidiga
varningssignaler och bli expert pa att lasa av din egen kropp.

Hér kanske det hjéalper om du tédnker dig mobilbatteriet
igen, som vi tog upp pa sidan 5. Att forbruka en del av
batteriet kan faktiskt foérvarra symptomen till en viss
grad, men huvudsaken ar att se till att snabbt fa
tillrackligt med aterhamtningsperioder. En del personer

kan gora nagonting 6verhuvudtaget utan att forvarra
symtomen lite grand, men genom att tillampa pacing
kan de snabbt komma tillbaka igen.

som framgangsrikt lyckats med pacing sager att de inte
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Att gbra prioriteringar

For att forbattra ditt aktivitetsprogram; sétt upp prioriteringar eller mal som du

kan ha som matpunkter. Dessa ska vara realistiska, uppnabara och bestandiga.O
Om du till exempel har problem med koncentration och minne kan du satta upp
"lasnings- mal". Valj en underhallande bok som inte kraver alltfor mycket och
bygg sedan upp lasningen i sma steg med ett par sidor eller kapitel i taget.

Lagg ocksa in vilopauser. Du kan gora pd samma sétt med till exempel en dags-
eller veckotidning.O

Om du vill bygga upp en fysisk aktivitet som att ga ner till affaren bor du téanka
igenom din nuvarande kapacitet och sedan satta upp ett realistiskt och
genomférbart mal. Om din basniva for tillfallet ar att regelbundet ga runt i huset
ar det bast att lagga in sma delmal innan du ger dig pa slutmalet, promenaden
till affaren. Forsta delmalen kan var att ga runt lite i tradgarden, eller ut pa
trottoaren. Nar du sedan gar till affaren kan

du stanna och vila ett par ganger pa vagen. e

Bli inte frestad att gora stora steg framat
hur bra du an kéanner dig. | slutdndan
kommer du fortare att nd dina mal om du
gar varligt och langsamt fram.
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"Min atergang till jobbet skedde gradvis. Jag borjade med att jobba fyra timmar

i veckan efter att ha diskuterat mina planer och 6nskemal med personal-
avdelningen. Darefter utokade jag min arbetsvecka till jobb atta timmar men blev
samre nar kraven 6kade och gick darfor tillbaka till fyra timmar igen.

Mina uppgifter nu handlar framforallt om dator- och telefonjobb med enstaka
moten. Nar jag kan sa jobbar jag hemifran och jag har skaffat en platt
datorskarm for att minska blandningen som anstranger égonen, samt en
dokumenthallare for att minska dgonrorelserna. Ju mer anstrangande arbetet ar,
desto snabbare blir jag trott. Och ju mer livet for 6vrigt kraver av mig, desto
mindre energi har jag for jobbet!

Om du funderar pa att bérja jobba igen och har tillrackligt mycket stod hemifran
och pé jobbet, gor det. Din arbetsroll &r i mer eller mindre grad en del av din
identitet. Att lyckas, &ven pa en blygsam niva, starker ditt sjalvfortroende och far
dig att kdnna dig battre till mods."
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Nu nar du vet hur pacing fungerar kanske du forstar hur svart det kan vara att
omsatta det i praktiken. Det finns alltid tryck utifrdn och press fran dig sjalv att
avvika fran planerna du satt upp.

Om din livsstil gor att pacing &r extra svar att folja bor du ta dig lite tid att reflektera
over din situation. Tank igenom om allt det du tanker gora verkligen &r nédvandigt.[]

Det kan vara svart att slappa sddant som hindrar din pacing fran att bli effektiv.
Det kommer sannolikt att finnas press fran andra och kanske ocksa fran egna
foérvantningar. Om du har saker som hindrar dig att anpassa din aktivitet och vila
far du forsoka att andra dem. Det &r alltfor latt att man pressar sig sjalv att avsluta
ndgot man paborjat. Det ar ocksa latt att fa daligt samvete for att man "gor ndgon
besviken". Men det &r viktigt att du staller mindre krav pa dig sjalv och inser att det
helt enkelt inte gar att géra allt det du gjorde tidigare, innan du blev dalig.

Du kanske har manniskor runtomkring dig som "suger" mycket av din energi, eller
tillhdr du dem som stéller upp i alla vader? Satter du alltid andra fore dig sjalv,
oavsett hur du mar? Kom ihag att kanslor ar valdigt svara att rakna in nar du
aktivitetsanpassar. Om du har problem med att sédga "nej" och att handskas med
andras reaktioner och attityder kan du ta hjalp av en kognitiv beteendeterapeut.

"Jag satter mina egna behov i forsta rummet. Forut férsdkte jag
alltid att vara andra till lags, sa aldrig ne;j till nagonting och fick
sedan kanna pa foljderna av det. Nu satsar jag pa att gora det
jag kan, i min egen takt och utan att slésa vardefull energi."
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Om symtom som smarta, somnsvarigheter och oro inte ar under kontroll kan de
ta 6ver och st i vagen for ett tillfrisknande. Det &r ocksa viktigt att du kollar upp
nya symptom hos din lakare, d& de kanske inte har ndgot samband med ME.
Ovriga halsoproblem som inte behandlas kan goéra din pacing svarare, eller till och
med omgjlig att klara av.

" Att fa tillracklig, bra somn ar mycket viktigt."

DA livet ar oforutsagbart kommer det alltid att dyka upp saker du inte forvantat dig,
trots grundlig planering. Darfor ar det viktigt att lAmna lite utrymme for plétsliga och
ofdrutsagbara handelser. Nar en s&ddan dyker upp kan du kompensera det genom

att ta bort en motsvarande aktivitet fran ditt program.
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Eftersom ME &r en sjukdom som fluktuerar kommer du uppleva bade bra och
daliga perioder. Nedgangar kan intraffa av flera olika anledningar men ofta beror
de pé att du tagit pa dig for mycket. Om du misstanker att du ar pa vag nerat bor
du tanka igenom vad det kan bero pa. Det ar klokt att ga tillbaka till en mycket
saker aktivitetsniva under den tiden du aterhamtar dig, &ven om det innebar att du
maste trappa ner flera steg, eller t.o.m. ga tillbaka till dar du bérjade. Sedan kan du
borja bygga upp programmet igen.

Daremot rekommenderar vi inte att sluta gora saker helt och hallet, da for mycket
vila och for lite aktivitet snarare forstarker férsamringen an forbattrar den.0 O

Att g& ner till en lagre niva kan kénnas demoraliserande men den bra nyheten &r
att manniskor i allmanhet tycker att det ar lattare att trappa upp nivaerna efter forsta
gangen. Om du har aterkommande forsamringar ar det troligt att du forsokt gora

fér mycket under de bra perioderna, och som foljd av det blir du samre.

Tank da igenom féljande:

Satte jag upp en bra basniva?
Har jag utdkat mina aktiviteter for snabbt?
Har jag pressat mig sjalv for mycket?

Har jag inkluderat alla sorters aktiviteter i mitt program, bade fysiska, psykiska,
och intellektuella?

Far jag tillrackligt med kvalitativ somn?
Har jag satt upp realistiska mal?

Om du tycker att det ar svart att komma tillbaka till en normal aktivitetsniva efter
tillbakagangen kan det vara bra att prata med din lakare, eller annan
sjukvardspersonal som &r insatt i din héalsa.

Lar dig av dina misstag. Utveckla en personlig strategi for att forhindra att samma
sak hander igen.
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"Vagen till att bli frisk fran ME &r lang och det tar tid. Men jag ar dvertygad om
att pacing ar en hjalpande strategi som far mig i ratt riktning. Innan jag larde mig
att balansera aktiviteter forsokte jag desperat halla fast vid mitt gamla liv och
misslyckades! Att gora upp ett aktivitetsprogram har andrat mitt fokus fran att
tanka pa vad jag inte kunde gora till att istallet fokusera pa vad jag kan gora.

Min pacing har dock inte alltid gatt rakt uppat utan jag har haft en del férsam-

ringar pa vagen. Det ar jobbigt att inse att tillbakagangar &r en del av processen.

Varje gang det hander lar jag mig att justera mitt program, och med tiden
hander det allt mer sallan. Pacing kraver repetition, foljdriktighet och disciplin.

Efter att ha balanserat mina aktiviteter under ett och ett halvt ars tid borjar jag
nu se vissa forandringar. Jag har haft fler genomgéende bra dagar under de
senaste manaderna. Min tillit har okat, jag kanner mig battre forberedd pa att
forsoka mig pa fler saker. Jag har fatt ett liv igen, &ven om det ar valdigt
begransat. Men jag ar évertygad om att dessa begréansningar kommer minska
om jag fortsatter halla en balanserad livsstil."
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Hur kan jag tillampa pacing nar omgivningen staller krav pa hur jag

ska spendera min tid?

For det forsta kommer din roll i relationen till andra paverkas av din

sjukdom. Ge dig sjalv tillatelse att vara sjuk och hoppa over att géra saker
som kréaver for mycket av dig psykiskt, fysiskt eller intellektuellt. Det &r en
forutsattning for att din halsa ska kunna bli béattre. Darefter kommer du kunna
fortsatta pa ratt vag och langsamt ta upp nagra av de aktiviteter som du skulle
vilja gora. Det kan tyckas omdjligt att sluta med de ataganden som andra
manniskor ar beroende av att du goér, men det ar en kritisk punkt i processen
for ett tillfrisknande. Det underlattar om folk i din narhet forstar din situation
och dina motiv. Foresla garna att de tar del av det har héaftet.

Hur ska jag planerain storre hédndelser i min pacing?

Det ar viktigt att som ME-sjuk inte ge upp alla sociala aktiviteter. Fundera
Over vad som kan vara realistiskt att genomféra och lar dig hantera situationer
annorlunda. Om du vill vara med pa ett socialt evenemang, som t.ex. en
slakttraff eller ett bréllop s& maste du tanka igenom vad som ar rimligt att du
klarar av. Déarefter kan du borja planera. Du kan exempelvis bérja planera in
viloperioder mellan de aktiviteter som du bestamt dig for att delta i.

Om resan &r ett problem kan du 6vervéga att géra den dagen innan, eller ge
dig ivag tidigt sa att du hinner vila upp dig innan festen borjar.

Beratta for andra om dina begransningar och behov, som att du kanske kan
behover ett tyst stalle att vila p&. De flesta manniskor ar tillmotesgaende.
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Varfor kdnner jag mig ofta uppe i varv och orolig nar jag férsoker vila?

Att ge sig sjalv tid for vila kan verka latt, men for de flesta ar det nagot som maste
tranas upp och kan vara riktigt svart! Avslappningstekniker kan man lara sig genom
yoga- och meditationsgrupper, genom sjalvhjalpsbocker eller genom att lyssna pa
avslappningsband. Om du marker att oro gor det svart for dig att slappna av kan du
forsoka skriva ner vad det &r som oroar dig nagra minuter varje dag. Sedan kan du
skriva ner idéer som kan hlalpa till att fa bukt med spanningarna. Marker du att oron
anda tar 6ver bor du s6ka upp din lakare for att fa professionell hjalp.

Nar jag Okar aktivitetsniva mar jag samre, varfor det?

Nar du hojer din basniva kan du erfara en férsamring av dina symptom, t.ex.

att du blir tréttare och stelare. Detta ar normalt under en period da kroppen
anpassar sig till fler aktiviteter. Om du daremot hojer nivan for snabbt, eller

fran en redan olamplig eller instabil niva, far du problem. Ta dig en grundlig
fundering och stéll foljande fragor: Har jag satt upp en realistisk basniva? Har jag
kant mig stabil pa den tidigare nivan tillrackligt lange for att kunna hoja nivan?
Forsoker jag med for mycket pa en gang? Kom ihag att hoja aktivitetsnivan mycket
lite varje gang, inte mer an 10 %. Ge dig sjalv tid till anpassning for varje niva och
lagg in tillréackligt med vila och avslappningsperioder. Har du problem med sémn,

nedstamdhet eller oro, ta tag i dessa problem innan de tar éver och omdjliggér pacing.
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Jag har haft en férsamring och undrar hur jag ska bdrja med pacing igen?

Hur du kan ateruppta dina aktivitetsplaner beror pa graden av férsamring.
Om du far en forsamring pa grund av att du gatt for fort fram ar det viktigt
att du lar dig av misstaget och att du gar tillbaka till en mer realistisk niva,
eller att du andrar pa din utgangspunkt. Har ditt aktivitetsprogram & andra
sidan fungerat bra och du tror att férsamringen beror pa annan sjukdom,
som influensa eller ett virus, kanske du kan ta upp programmet dér du var
innan du "foll ner". Om férsamringen beror pa en krissituation kan du
behova justera ditt schema for att f& plats for denna oundvikliga och
nodvandiga uttomning av kanslomassig energi. Men kom ihag att det &r helt
normalt att kdnna sig lite ém och stel i kroppen efter en férsamring.

10% av muskelmassan gar forlorad efter en vecka i sangen. Oavsett
orsaken till forsamringen, som inte alltid kan forklaras, ar det viktigt med
ett langsamt och forsiktigt atervandande till tidigare aktivitetsniva.

Jag &r radd for att jag ska dveranstrénga mig och bli sé&mre om jag
utdkar mitt program. Hur kan jag undvika det?

Att kdnna sig orolig 6ver att hoja aktivitetsnivan ar helt forstaeligt, framfor allt
om du har forsokt det tidigare utan att ha lyckats. Att man rékar ut for problem
nar man utokar sitt aktivitetsprogram beror ofta pa att man inte hittat en bra
och hallbar nivd samt att man gatt for fort fram. L4s noga igenom det har haftet
och tillampa raden. Var inte for strang mot dig sjalv om balanseringen inte
alltid gar som du tankt dig. Du kommer helt sakert att géra misstag och det
viktigaste da ar att lara dig fran dessa sa att chansen for att lyckas nasta

gang Okar.
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Vi vill med informationsinsatser som denna hjalpa dig att hantera din sjukdom.
Mer information och diskussion kring ME finns pa var hemsida www.rme.nu

Genom véra lokalforeningar forsoker vi ge stod per telefon eller genom att traffas
under former anpassade till oss.

Vi arbetar aktivt med att padverka den svenska varden till att uppmarksamma var
sjukdom. Vi syftar till att informera om att ME &r en svar neurologisk sjukdom som
omgaende behdver storre insatser i form av specialister, forskning och utveckling av
diagnosmetoder och behandlingsprogram.

Vi behover ditt stod for att bli en starkare patryckare. O

Anslut dig via www.rme.nu.d

Telefon: 031-155899 (vi ringer tillbaka inom nagra dagar)(l [0

Riksforeningen for ME-patienterd
Box 110 370
404 21 Goteborgd
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Denna broschyr ar framtagen och anpassad till Svenska forhallanden av RME

med tillstdnd av Action for M.E. Orginalversionen heter "Pacing for people

with M.E."
Besok www.afme.org.uk for mer information.

© Action for M.E.



Noteringar




Riksféreningen for ME-patienter(]
Box 110 370

404 21 Goteborg

www.rme.nul]

action for@

Kindly supported by

HSA





