Pacing i praktiken:

ATT HUSHALLA MED SITT ENERGIKONTO
av
Bruce Campbell, PhD.

(Ur den amerikanska tidskriften CFIDS Chronicle, winter 2009. Oversatt till svenska och
publicerad pa RME:s hemsida med tillstdnd av CFIDS Chronicle.)

Nar jag insjuknade i ME /CFS befann jag mig i en standig,
frustrerande rundgang av “push” och “crash” (1) Jag var aktiv de
dagar da mina symtom var lindriga, fér att sedan stupa i sdng nar
de blev varre. Eftersom jag hela tiden styrdes av symtomen,
kandes det som om jag inte hade nagon kontroll 6ver min tillvaro.

Sa smaningom lyckades jag dock stabilisera mitt liv genom att
hitta min energiprofil och bdérja tilldmpa pacing . Fér mig
innebar pacing att vara medveten om mina begrédnsningar och att
anpassa mig efter dem. Genom att jag héll mig innanfér mina
granser, minskade symtomen. Sjukdomen stabiliserades och en
gradvis uppatgaende spiral pabdrjades som sa smaningom ledde
till att jag blev helt frisk.

Med tiden larde jag mig mer om pacing och satte s smaningom
ihop en sjélvhjalpskurs, med en inriktning som liknade det jag
hade lart mig pa Stanford Medicine School (medicinska fakulteten
pa Stanford universitet i USA, 6.a.). Genom de 250
sjalvhjalpsgrupper jag har lett under de senaste 10 aren har jag
sett hur pacing-strategier féorandrar livet for manniskor med
ME/CFS och jag har fatt manga goda idéer till hur man kan
skraddarsy individuella pacing-program. Har &r nagra av
huvudpunkterna:

Bedomning av dina begransningar, omrade for omrade:
Energinivan varierar stort mellan olika ME /CFS-patienter. Jag
anvander begreppet "energikonto” (eng. energy envelope, 6.a.) fér
att beskriva de begransningar sjukdomen orsakar pa individniva.

Att betrakta din energi som en begransad tillgdng ger dig
anledning att prioritera och medvetet valja hur du tanker
anvanda din dyrbara resurs. En kvinna i vart program beréattade
exempelvis att hon varje dag brottas med fragan om hur hon ska
“hushdlla med sitt energikonto”.



Genomsnittsdeltagaren i vara sjalvhjalpskurser har ett
energikonto pa cirka 3 timmar per dag. For att fa en uppfattning
om ditt eget energikonto, kan du sjalv rdkna ut hur manga
timmar per dag du klarar att vara aktiv, utan att dina symtom
forvarras.

Det &r ocksa bra om du skaffar dig en mer detaljerad kunskap om
din energiprofil och dina begrinsningar. P4 samma satt som det
finns manga olika slags aktiviteter — allt fran promenader till
lasning och telefonsamtal — varierar ocksa var tolerans fér dessa.
Genom att uppmarksamma hur du mar efter att ha utfért olika
typer av aktiviteter och stédlla dig vissa fragor kan du bérja bygga
upp en mer detaljerad bild av ditt energikonto.

Fysisk aktivitet:

Alla har vi grénser for vad vi orkar nar det géller olika aktiviteter
som hushallsarbete, att handla, kora bil, sta upp eller motionera.
Du kan lara dig var din grans gar for varje aktivitet genom att
fokusera pa en aktivitet i taget. Om du till exempel tror att du
klarar 10 minuters stiddning, kan du stdda i 10 minuter och
sedan kanna efter hur du mar. Om du mar ok, kan du kanske
gora lite mer (men obs, 6ka langsamt!) Om du ké&nner dig samre:
prova att géra mindre istallet. Du far snart en bild av hur mycket
du klarar att géra utan att f6rvarra din ME/CFS.

Kom ihag att dina granser férmodligen varierar beroende pa
vilken syssla det galler. Till exempel, nar jag hade aterfatt cirka
75% av den ork jag hade innan jag fick ME/CFS, var min fé6rmaga
att motionera fortfarande bara cirka 30% av vad den hade varit
innan jag blev sjuk.

Mental aktivitet:

Aktiviteter som kraver koncentration, till exempel ladsning, arbete
vid datorn eller planering av hushallsbudgeten kraver ocksa
energi. Fragor som hjalper dig att bedéma ditt mentala
energikonto kan vara: Hur manga timmar per dag kan jag dgna at
mental aktivitet utan att mina ME/CFS-symtom férvarras? Hur
lange kan jag halla pa utan att ta paus? Vilken tid pa dagen ar
den basta fér mentalt arbete? Har jag olika granser {or olika
mentala aktiviteter (till exempel ladsning kontra arbete vid datorn)?



Social aktivitet:

Berdkna hur mycket tid du dgnar at socialt umgange, antingen
genom att traffa manniskor eller genom telefonsamtal och gér en
bedémning av hur mycket energi det tar. Fraga dig sjalv: Hur
mycket tid kan jag tillbringa med andra manniskor utan att mina
symtom férvarras? Hur lange kan jag tala i telefon utan att jag
blir sémre? Ar det nagon skillnad pa vem jag umgas eller pratar
med? Du kanske orkar tillbringa mer tid tillsammans med vissa
méanniskor &n med andra.

Nar det galler personliga méten kan det ocksa vara viktigt att du
fragar dig sjalv om det spelar nagon roll var ni tréaffas. Att traffas
pa en offentlig plats eller med en stor grupp manniskor kanske
férvarrar dina symtom, medan det fungerar battre att traffas
hemma eller med en mindre grupp méanniskor.

Overkinslighet mot olika dmnen:

Det &r ocksa bra att forstka ta reda pa om du ar kanslig for eller
reagerar negativt pa olika fédodmnen eller andra &mnen. Fragor
du skulle kunna stalla dig nar det galler detta ar: Far jag
allergiska reaktioner av mat? Reagerar jag nar jag utsatts for
vissa kemikalier eller deras dofter? Ar jag éverkénslig for ljud, ljus
eller intryck fran flera hall samtidigt (till exempel om jag féorséker
fora ett samtal medan det spelas bakgrundsmusik)? Paverkas jag
av arstiderna eller av videromslag? En stérre medvetenhet om
den har typen av miljofaktorer kan hjalpa dig att fatta battre
beslut om hur du hushaller med din energi.

Slutligen, sa har manga med ME/CFS en rad medicinska problem
som begransar deras aktivitetsmojligheter ytterligare.
Framgangsrik behandling av dessa problem lindrar ofta ME/CFS-
symtomen, vilket kan leda till en markbar 6kning av deras
energikonto.

9 sitt att hushalla med sin energi:

Nar du val vet var dina granser gar, ar nasta utmaning att
anpassa dig till dem pa ett satt som 6kar din férmaga att fungera.
Detta ar en gradvis process som oftast tar flera ar och innefattar
flera olika strategier. Har &r 9 punkter som deltagarna i vara
kurser ofta anvander sig av:



1. Minska din sammanlagda aktivitetsniva:
Den forsta strategin for att anpassa dig till dina
energibegransningar ar att minska din generella aktivitetsniva
genom en kombination av delegering, férenkling och genom att
helt sluta med vissa aktiviteter. Delegering innebar att du
hittar nagon annan som kan géra nagot som du tidigare
brukade gora. Till exempel, skaffa stddhjalp eller lata andra
familjemedlemmar géra matinképen. Férenkling betyder att du
fortsatter att gora nagot du har gjort tidigare, men pa ett satt
som ar mindre anstrangande, till exempel att inte stdda huset
lika ofta eller att inte dgna lika mycket tid at matlagning som
tidigare. Till slut bestdmmer du dig kanske dessutom f6r att
sluta gora vissa saker helt och hallet.

2. Ta schemalagda vilopauser:
Att dagligen ta inplanerade vilopauser kan hjélpa dig att
minska dina symtom, uppna stabilitet och minska din totala
vilotid for att pa sa satt frigbra mer utrymme f6r anpassad
aktivitet. Men kom ihag att vila betyder att ligga ner med
slutna 6gon pa en tyst och stilla plats. TV-tittande, lasning
eller att prata i telefon ar lagnivaaktiviteter, inte vila.

Den optimala ldngden pa vilopausen och det mest effektiva
antalet vilostunder per dag varierar fran person till person.
Manga tar en till tva vilopauser per dag pa mellan 15 och 30
minuter per gang. En del ménniskor anvinder
avslappningstekniker eller lyssnar pa lugnande musik for att
varva ned. Inplanerade vilopauser &r en popular
energihanteringsstrategi eftersom den ar enkel att praktisera
och ger omedelbar effekt. En person i vara sjalvhjalpskurser
skrev: "Jag bestdimde mig for att ta 2 inplanerade vilopauser per
dag och resultatet har varit otroligt. Mina symtom och min
smdrta har minskat och det kédinns som om jag har fdtt mer
kontroll éver mitt liv. S6mnen har blivit mer effektiv och till och
med mitt humor har blivit bdittre”.

Inplanerade vilopauser kan dven hjalpa manniskor med svar
ME/CFS. En sangbunden ME /CFS-patient skrev till mig att
hon, innan hon gick var sjalvhjalpskurs, trodde att hon alltid
vilade eftersom hon tillbringade den mesta av sin tid liggande i
sdngen. Genom kursen insag hon att hon i sjalva verket var
ganska aktiv — pratade med folk, satt vid datorn eller tittade pa



TV. Nu néar hon blivit uppméarksam pa detta och istéllet borjat
ta vilopauser da hon inte gér nagot alls, har hon upplevt en
dramatisk férbattring av sina symtom.

. Satt upp tidsgrianser for olika aktiviteter:

For att omséatta pacing-strategin i praktiken sétter manga
manniskor upp bestdmda tidsgranser for specifika aktiviteter.
De bestdmmer exempelvis hur lange eller hur langt de ska koéra
bil, hur l&nge de ska sitta framfér datorn eller tala i telefon,
hur lange de ska umgas med andra eller hur mycket tid de ska
agna at hushallsarbete. En del anvander en aggklocka for att
forsdkra sig om att de haller sig inom tidsgranserna.

Du kan hitta dina egna granser genom att prova dig fram och
vara uppméarksam pa hur din energiniva paverkar dina
ME /CFS-symtom.

. Dela upp dina aktiviteter:

Tva kortare aktivitetspass med en paus emellan kan vara
effektivare och skonsammare for kroppen dn om du gér samma
sak i ett sammanhangande block, utan paus. En person i vart
program stddar exempelvis i 10 minuter, vilar i 5 minuter och
stadar sedan i ytterligare 10 minuter.

Manniskor som tilldmpar pacing och har lart sig att vaxla
mellan aktivitet och vila, tycks fa en 6kad funktionsférmaga
dar de successivt klarar att géora mer och mer.

. Vaxla mellan olika typer av aktiviteter:

En annan strategi for att fa mer gjort ar att byta till en annan
sorts aktivitet med jdmna mellanrum. Du kan till exempel
vaxla mellan en fysisk, en mental och en social aktivitet. Om
du kénner dig trott eller forvirrad efter att ha suttit vid datorn
en stund kan du avbryta, ringa en van eller géra nagot fysiskt
som att laga mat.

Ett annat satt att effektivt praktisera aktivitetsbyten &r att dela
upp dina aktiviteter i olika svarighetskategorier (latta,
mellantunga och tunga), att vaxla mellan de olika kategorierna
ofta och att bestdmma dig fér att géra endast ett fatal av de
mest betungande aktiviteterna varje dag.



6. Var uppmiarksam pa vad du klarar vid olika tidpunkter pa
dagen:
De flesta med ME/CFS har markt att de mar battre eller simre
under vissa tider pa dagen. Du skulle fé6rmodligen, utan att
férvarra dina symtom, kunna fa mer gjort genom att &ndra
tidpunkten for olika aktiviteter, sa att du utfoér de viktigaste
eller mest kravande sysslorna under de timmar av dagen da du
mar bast.

En kvinna i vara sjédlvhjalpskurser fann att hennes basta tid
for mental aktivitet var pa eftermiddagen. Om hon studerade
da kunde hon lasa dubbelt sa lange som pa fé6rmiddagen och
med béttre resultat. Nagra ME /CFS-patienter har berattat att
morgnarna ar deras basta tid och att de sedan tappar energi
allteftersom dagen gar.

7. For dagbok 6ver hur du mar:
Att avsatta nagra minuter per dag till att skriva ner hur du
mar kan ge dig en klarare bild av din energiprofil och visa dig
sambandet mellan vad du goér och hur du mar. En dagbok om
ditt halsotillstand kan ocksa hjalpa dig att bli mer medveten
om hur din héalsa och din energiniva paverkas av dina
aktiviteter. Dagboken kan ocksa goéra dig medveten om
fordelarna med att inte 6verskrida dina granser — och vad
skulle kunna motivera dig mer till pacing an farre symtom och
ett stabilare liv?

8. Utforma egna regler:
Nagra ME/CFS-patienter har uppnatt positiva resultat genom
att utforma tydliga, personliga regler fo6r att hjalpa sig sjélva att
inte gora féor mycket. En person med svar ME/CFS som jag
traffade har exempelvis 3 regler som hjalper honom att halla
sin energi och sina symtom pa en jAmn niva: Inte mer &n tre
utflykter utanfér hemmet per vecka, inte kéra mer an 2 mil
hemifran och inga telefonsamtal pa mer &n 20 minuter.

Andra ME/CFS-patienter utformar regler f6r specifika
situationer. De kanske bestdmmer sig fér att begransa den tid
de tillbringar vid datorn till 15 minuter eller den tid de &gnar at
socialt umgéange till 2 timmar, till exempel. Om du utformar
specifika regler {6r dig sjédlv kan du férenkla ditt
sjukdomshanteringsprogram och motverka "hjarndimma” (eng.



brain fog 6.a.). En hjalp kan vara att standigt stalla féljande tva
fragor till sig sjalv: Vilken situation befinner jag mig i just nu?
Vilken ar min regel féor denna situation?

9. Anpassa dig mentalt:
Pacing innebar att du skaffar dig nya levnadsvanor, men ocksa
att du maste fordndra ditt satt att tAnka och agera utifran
vetskapen om att livet har féordndrats. Acceptans ar inte det
samma som resignation, utan ar ett erkdnnande av att du nu
tvingas leva pa ett annorlunda sitt an tidigare. Detta
erkdnnande leder till att du far ett annat forhallningssatt till
din kropp. Som en person i vart program beskrev det: ”...en
fordndring fran att stéindigt trotsa kroppens signaler till att
istdillet bli uppmdirksam pa ndir kroppen talar om for dig att du
skall sluta géra nagot eller sla av pa takten.”

En del av denna féorandring ar att byta ut din inre dialog sa att
den stodjer dina f6rsék att leva sa klokt som moéjligt med
hansyn till din sjukdom. En kvinna i vart program berattade
till exempel att hon brukade tycka att hon var lat nar hon tog
en tupplur. Nu nar hon vilar sig sager hon istéllet till sig sjalv:
“Jag hjdlper mig sjdlv att leva héilsosamt. Jag sparar energi sd
att jag kan tillbringa tid med min man eller passa barnbarnen”.

Slutligen

Pacing ar inget “quick fix” eller nagon mirakellésning. For att ditt
pacing-program ska fungera kravs manga sma férandringar i ditt
dagliga liv. Pacing &r ingen enstaka handling eller strategi, utan
ett satt att leva med ME/CFS. Men om du konsekvent utévar
pacing ar beléningen att du far stérre kontroll 6ver ditt liv och
lindrigare symptom. En del far dessutom ett utdkat energikonto.
Nagra kan till och med bli helt friska.

Bruce Campbell, PhD, grundade och leder CFIDS/ Fibromyalgia Self-Help
program. Campbell har arbetat med sjalvhjalpskurser f6r m&nniskor med
kronisk sjukdom vid Stanford University i USA.

1: Push-crash: Manga ME/CFS-sjuka hamnar i en ond cirkel, dar de pressar sig sjélva till en
Okad aktivitetsniva de dagar de kanner sig lite battre. Detta leder till 6veranstrangning,
varpa de sackar ihop totalt och blir liggande i sdngen med forvarrade symptom och kraftigt
forsamrat allmantillstand. Efter nagra dagar kanske de kanner sig lite battre igen, 6kar pa
nytt aktivitetsnivan, osv... Denna onda cirkel kallas “push-crashcycle” ( ungefar: *pressa pa-



sadcka ihop-rundgang”). Den kan vara direkt skadlig fér ME /CFS-sjuka, men kan brytas
med hjalp av pacing.

2: Pacing: eng. “pace”, betyder egentligen "takt” eller "hastighet”. Pacing 4r namnet pa en
metod som gar ut pa att lara sig hushalla med sin begransade energi, genom att hitta en
realistisk balans mellan aktivitet och vila och en jamn, lag aktivitetsnivda som man klarar att
halla alla dagar utan att 6veranstranga sig med symptomékning/forsamring som foljd.

3: Coping: eng. "to cope” = att klara/kunna hantera sin situation/en viss situation. Coping-
strategi betyder alltsa i det har sammanhanget att man hittar nya séatt att hantera
situationer inom ramen for de féordndrade féorutsattningar sjukdomen medfort.

RAD TILL NYA PATIENTER

Vad ar det viktigaste att tdnka pa nar det géller att hantera sin
ME/CFS? Nar Bruce Campbell fragade ME /CFS-patienter vilka
deras viktigaste rad var, svarade de:

1. Acceptera din sjukdom.
Din sjukdom ar reell, fysisk och kronisk. Men dven om du
ska acceptera att din sjukdom ar kronisk, sa bér du ocksa
kanna hopp, eftersom det finns mycket du kan goéra {or att
forbattra ditt liv. Istéllet for att kdmpa emot ditt tillstand ska
du férsoka visa dig sjélv, en manniska med en allvarlig
sjukdom, lite medké&nsla.

2. Anpassa dig till de begriansningar sjukdomen medfor.
Att anpassa din aktivitetsniva till de begransningar
sjukdomen medfér &r en av de viktigaste coping-strategierna
). Du har mindre energi nu an tidigare och du férvarrar din
ME/CFS om du férséker gora for mycket. Men du kan skapa
stabilitet om du lar dig att leva inom din energiram.

3. Skaffa hjilp.
Kronisk sjukdom kan vara bade isolerande och
demoraliserande. Omgivningen &ar inte alltid férstaende eller
stédjande. Sok stdod fran andra patienter. Hall kontakten
med familj och vanner, men ha realistiska férvantningar pa
dem. En del mé&nniskor kommer kanske aldrig att férsta.

Annat som nadmndes pa samma tema var att forséka
bibehalla en positiv attityd, att skaffa sig kunskap om
sjukdomen och att ldgga in vilopauser under dagen.
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