Pacing i praktiken:

RME:s pacingskola — 10 fragor och svar om pacing:

1) Vad ar pacing?

”Pace” betyder egentligen "takt” eller ”hastighet”. Pacing ar en metod for att lara sig att
hushalla med sin begransade energi, sa att man undviker att pendla mellan 6veranstrangning
och perioder av bakslag/férsamring — den destruktiva sa kallade ”push-crash-cycle” som
manga ME/CFS-sjuka latt hamnar i.

Denna lilla pacing-skola ar tankt som en hjalp for dig som vill komma igang med pacing och
som ett komplement till tva informativa artiklar som heter Att hushalla med sitt energikonto
och Att leva med ME/CFS.

2) Jag har last att ME/CFS-sjuka kan bli friska genom att gradvis utoka sin
aktivitetsniva. Ar det pacing man menar da?

Nej! Rekommendationen om en gradvis utdkning av aktivitetsnivan kommer fran en metod
som heter ’graded exercise therapy” (gradvis utokad traning, eller gradvis traningsterapi pa
svenska), som inte skall foérvéxlas med pacing.

’Graded exercise therapy” bygger pa en teori om att ME/CFS-sjuka ar fysiskt friska, men
lider av nagon slags "aktivitetsfobi”, som kan botas om aktivitetsnivan gradvis utokas och den
symptomokning detta utléser ignoreras, vilket ar helt felaktigt. Anhangarna stodjer sig pa att
metoden har varit framgangsrik vid langvarig trétthet av oklara orsaker, men den har ocksa
visat sig kunna géra ME/CFS-sjuka direkt sémre. Las mer om gradvis utfkad traning” och
om varfor RME avrader fran metoden. RME om KBT/GET.

Pacing daremot, bygger pa vetskapen om att ME/CFS &r en kronisk, fysisk sjukdom som inte
kan tranas, vilas eller tankas bort. Malet med pacing ar att lara sig hushalla med sin
begrénsade energi for att skapa ett maximalt utrymme i vardagen, eftersom sjukdomen
kraftigt inskrankt funktionsférmagan. Manga, men inte alla, har upplevt att deras tillstand
stabiliserats och darefter forbattrats sedan de borjat tillampa pacing. Nar de blivit béattre, har
vissa aven kunnat utoka aktivitetsnivan forsiktigt i sma steg, vilket ar ett valdigt positivt
resultat. Forutsattningarna for en eventuell forbattring varierar fran person till person.

3) Kan jag bli sémre av pacing?

Grunden for pacing ar att du lyssnar pa kroppen och respekterar dess signaler och inte gor
mer an din kropp orkar. Pacing ar en copingstrategi, ingen traningsmetod for att tdnja dina
granser eller ndgot sadant. En ratt utford pacing ska inte kunna géra nagon samre. Daremot &r
chansen god att ditt tillstand stabiliseras, eller kanske till och med forbattras.


http://www.rme.nu/sites/rme.nu/files/ATTHUSHALLAMEDSITTENERGIKONTO.pdf
http://www.rme.nu/sites/rme.nu/files/AttlevamedME-CFS.pdf
http://www.rme.nu/sites/rme.nu/files/OmKBTochgradvistraningvidME-CFS.pdf

4) Hur kommer jag igdng med pacing?

Du kan borja med att kartldagga din nuvarande aktivitetsniva. Ta ett stort papper, skriv alla
veckans dagar vagritt i Overkanten och rita in lodrata kolumner under respektive dag, dar du
kan anteckna alla dina aktiviteter/vilopauser, fran morgon till kvall under en vecka. Skriv
ocksa upp nar du borjade och slutade din aktivitet. Vid varje anteckning skriver du ocksa hur
du mar, genom att skriva S som i symptom och skatta dessa pa en skala fran 1-10. Exempel:
Mandag:

8.00 vaknade. S 9.

8.00-10.00 Kvar i sdngen. S 8

10.00-10.15. Pakladning, lagar frukost. S7,5

10.15-11.00 Ater frukost, laser tidning. S6

11.00-12.00 Ligger och vilar. S6

Osv...

Tisdagens kolumn hamnar till hdger om mandagens, onsdagens till hdger om tisdagens, osv.
Nar du fyllt i hela veckan har du en éverblick éver vad du gjort och hur du madde och kan dra
slutsatser av det. Hur sag din vecka ut? Madde du samre vid vissa bestdmda tider varje dag?
Borde du ha vilat vid dessa tider istéllet? Hade du en for hog aktivitetsniva, eller holl pa for
lange med varje aktivitet? UtlGste en viss typ av aktivitet ett bakslag? Om dina symptom akte
berg- och dalbana under veckan, eller du madde pyton hela tiden, gjorde du troligtvis for
mycket.

Tank pa att det ar typiskt for ME/CFS att bakslag/forsamring efter 6veranstrangning kommer
med fordrojning, ofta flera dagar. Om du exempelvis madde samre an vanligt hela torsdagen
kanske det berodde pa att du hade dveranstrangt dig pa mandagen eller tisdagen.

Forsok ta reda pa vilka aktiviteter du klarar att gora och hur lange du kan halla pa med dem
utan att bli sémre. Analysera ocksa om du blir samre av att gora vissa saker vissa tider pa
dagen. Du kanske klarar att sitta vid datorn en stund mitt pa dagen, men blir sémre om du gor
samma sak pa kvallen? Eller du behdver dela upp dina aktiviteter i mindre delar med pauser
emellan? Justera din aktivitetsniva och gor nya aktivitetsdagbocker da och da for att se om det
blev ndgon skillnad. Spara de gamla dagbockerna ocksa, sa du kan ga tillbaks och jamfora.

Du kan ocksa lagga till andra parametrar i aktivitetsdagboken, till exempel en notering varje
morgon om hur du har sovit, pa en skala 1-10. Hur paverkas din somn av vad du gjort dagarna
innan? Kan du forbattra somnen genom att till exempel géra mindre pa kvéllen? Eller genom
att ta en kort promenad pa dagen? Forbattras somnen om du undviker veranstrangning? Ta
reda pa hur just din optimala "pacing-profil” ser ut.

5) OK, nu har jag kartlagt min nuvarande aktivitetsniva och jag inser att jag behover
gora andringar i den. Hur hittar jag da réatt aktivitetsniva?

Malet ar att hitta en aktivitetsniva som du klarar att halla alla dagar, saval "bra” som "daliga”,
utan att hamna i bakslag med forsamring. Har du for hog aktivitetsniva nu maste du forsoka ta
bort eller minska pa vissa aktiviteter, sarskilt dem som gor dig samre. Ga igenom aktivitet for
aktivitet och tank igenom vad som gar att ta bort, eller minska ner pa.



En viktig del i pacing dr att ta paus mellan aktiviteter och att bryta upp langre aktiviteter i
mindre block med paus emellan. En kvinna blev exempelvis mindre utmattad av att plocka ur
diskmaskinen, sedan hon borjat dela upp aktiviteten i tva block: Forst plocka ur halva
maskinen, sedan paus och sedan andra halvan. For andra fungerar det battre med farre, men
langre pauser. Flera dagliga pauser, da du ligger ned med slutna 6gon och inte gor nagonting
ar dock a och o, oavsett om dessa ar farre men langre, eller fler men kortare. Hitta din egen
pausrytm. Ligg kvar sa lange du behdver under pauserna och gérna en stund extra, for
sékerhets skull.

Utover "liggpauser” kan du kanske ocksa fylla pad med kortare pauser sittande, exempelvis nar
du gor ett avbrott mitt i en aktivitet? Sitt till exempel i en bekvam fatélj, dar du kan luta
huvudet bekvamt bakat och lagga upp fotterna. Blunda och slappna av en stund. Ta garna en
mindfulness-6vning (se punkt 7) till hjalp.

Kénner du att dina symptom tydligt forvarras, nar du slappnar av och vilar? Da har du nog en
for hog aktivitetsniva. Dra ner pa den. Léagg in fler och/eller langre pauser.

Forsok ta reda pa hur stort ditt "aktivitetskonto” ar. Manga ME/CFS-sjuka har exempelvis en
aktivitetsgrans pa ungefar 3 timmar per dag, inklusive pakladning, toalettbesok, TV-tittande
och annat som friska manniskor kanske inte ens réknar som aktiviteter. Men din egen
aktivitetsgrans kan forstas vara bade hogre och lagre, beroende pa hur sjuk du ar. Den kan
ocksa variera 6ver tid, beroende pa sjukdomens fluktuationer.

En annan viktig del i pacing &r att varva mellan olika sorters aktiviteter, fysiska, mentala och
emotionella. Du kan troligtvis utoka ditt totala "aktivitetskonto” genom att tdnka sa. Att forst
umgas med familjemedlemmar och sedan ringa ett telefonsamtal kan exempelvis vara mer
anstrangande an att umgas med familjen, sedan lasa en stund och darefter ringa samtalet. Och
glém inte pauserna.

Du far prova dig fram, men nar dina symptom fluktuerar mindre, eller till och med minskar,
har du troligen hittat ratt. Ofta upptacker ME/CFS-sjuka att deras "aktivitetskonto” var mindre
an de trodde. En mattstock kan vara att forsdka gora 70% av det du tror du klarar och se hur
du mar da.

6) Nu har jag hittat ratt aktivitetsniva: Kan jag prova att utéka den da?

Du kan langsamt och forsiktigt prova att 6ka din aktivitetsniva efter ett tag, om du kéanner att
du ligger pa en stabil niva nu. Om det gar bra, sa ligg kvar pa den nya nivan. Om du blir
samre av 6kningen, skall du dock genast ga tillbaka till den gamla, lagre nivan. Forsok tanka
ut mer exakt vad som gjorde dig sémre och glém inte att bakslagen ofta kommer férdrojt med
timmar eller dagar.

Men glom inte att ME/CFS fluktuerar naturligt ocksa, pa grund av bland annat infektioner och
olika processer i kroppen. Du kan ligga pa en stabil aktivitetsniva under en period, for att
sedan upptacka att samma aktivitetsniva plotsligt gor dig samre. Da far du justera ner nivan.
P& samma satt kan du upptécka att du plétsligt blivit battre och att du kan hoja nivan nagot.
Var lyhord for kroppens signaler och utvardera hela tiden din aktivitetsniva. Ar det ratt niva
du ligger pa? Har du fatt lattare eller svarare att klara nagon speciell aktivitet inom ditt
"aktivitetskonto” pa sistone?



7) Jag tar numera manga dagliga pauser, men jag har svart att varva ned. Kroppen ar
spand och tankarna mal i huvudet, sa jag vilar inte effektivt. Vad kan jag gora at det?

Att varva ned och skifta fokus kan man beh6va trana pa. Det kan ta tid att lara sig, sa ha
talamod och dom inte dig sjalv om du misslyckas i borjan. En del tar hjalp av
avslappningsmusik, en skiva med ljud av havsvagor eller en varmedyna for att slappna av.
Andra mediterar, eller lagger sig pa en spikmatta. Férsok hitta den metod som fungerar bést
for dig. Vad far dig att kanna lugn och ro? Anvand din fantasi. Och kom ihag att
avslappningsmusik och liknande kan vara ett satt for dig att varva ned — men malet ar att det
skall vara helt tyst omkring dig nér du vilar. Att vila betyder att ligga ned med slutna 6gon,
utan nagra stimuli.

Mindfulness ar en metod for att vara i nuet. Fordelen med mindfulness-Gvningar ar att man

kan gora dem var som helst, nar som helst och att de &r ”borta” nar man ar fardig med dem,
medan man maste stdnga av en skiva eller elektrisk varmedyna nar man anvént dem, vilket
kan kdnnas som ett brutalt avbrott i vilopausen.

Ett exempel pa en enkel mindfulness-ovning ar foljande: Lagg dig bekvamt, exempelvis pa
soffan. Forsok slappna av. Vad ser du omkring dig? Notera for din inre rost 3 saker som du
ser, de forsta du kommer pa. Stanna inte kvar i tanken vid nagon av sakerna, eller vardera
dem. Registrera bara och ga sedan vidare. Notera darefter 3 saker som du hor och darefter 3
saker du k&nner. Notera darefter 2 saker du ser, hor, kdnner. Darefter 1 sak du ser, hor,
kanner. Blunda och gér om 6vningen. Vilka 3 saker ser du nar dgonlocken ar stangda? Vilka
3 saker hor du? Kénner? Fortsétt darefter med att se, hora och kénna 2 saker och darefter med
att se, hora och kanna 1 sak. Avsluta med att ta nagra djupa andetag. Och kom ihdg att 6vning
ger fardighet. Ju oftare du gor den har 6vningen, desto mer avslappnad gor den dig.

En annan vanlig mindfulness-6vning ar en sa kallad body scan, dar man systematiskt
uppmarksammar varje del av kroppen och noterar hur den ké&nns, tryck mot underlaget,
temperatur, eventuell smarta eller spanning och sa vidare. Det &r inte en avslappningsévning
dar malet ar att den kroppsdel man tanker pa skall slappna av (dven om det ibland blir det
oavsiktliga resultatet), utan det handlar bara om att observera utan att vérdera.

Om du har svart att slappna av kan du ocksa fundera éver om du har ratt forutsattningar for
effektiva pauser. Hur ser det ut hemma hos dig? Har du bra stéllen att vila pa under dagarna?
Om inte: Kan du moblera om, eller komplettera ditt méblemang med exempelvis en fotpall?
Eller en soffa som du kan ligga raklang i? Eller ordna en avskild hérna, som du bara anvéander
till vila och avkoppling? Tank igenom hur du skulle vilja ha det och vad du kan andra pa.

8) Jag tycker inte att pacing fungerar. Vad gor jag for fel?

Om du ar séker pa att du ligger pa ratt aktivitetsniva och har koll pa dina begransningar, men
anda upplever att symptomen aker berg- och dalbana eller successivt forvarras, kanske det
finns andra orsaker till det. Kanske vissa av dina ME/CFS-besvar férhindrar en framgangsrik
pacing? Hur sover du, till exempel? Behdver du behandling for somnsvarigheter? Besvéras du
av standig smarta och véark? Har du andra symptom som &r sa svara att de forhindrar effektiv
sémn och aterhamtning? Kraftigt fluktuerande kroppstemperatur? Standig eller



aterkommande feber? Hjartarytmier? Tata urintrangningar? Kroniska forkylningssymptom?
Annat? Sok behandling, i sa fall. Det finns idag manga lakemedelsalternativ, s& mojligheten
att lindra besvarliga symptom é&r ofta goda — om din lakare &r med pa noterna. Fungerande
somn och effektiv vila dr en grundforutsattning for all aterhamtning och grundbulten i en
effektiv pacing.

Annat som kan forsvara pacing ar om du inte har tillracklig avlastning. Hur ser
arbetsfordelningen i familjen ut? Far du vila tillrackligt hemma? Far du tillrackligt stod av
samhalle och omgivning, genom sjukskrivning eller anpassningsatgarder pa jobbet? Behdver
du fardtjanst? Handikapparkeringstillstand? Hemtjanst? Gar det att ordna sa att du far det?
Fundera 6ver hur det ser ut omkring dig, vad som skulle behdva andras och vad du kan
paverka. Det kan gélla allt frdn omgivningens attityder till ditt behov av fler handfasta stod-
och avlastningsatgarder.

9) Ar jag for sjuk for att tillampa pacing?

Nej, pacing kan tillampas d&ven om man ar helt sangliggande, vilket framgar av artikeln Att
leva med ME/CFES.

10) Var kan jag lara mig mer om pacing?

Las artiklarna vi hanvisar till ovan. Om du studerar dessa tillsammans med denna lilla
"pacing-skola”, sa bor du kunna fa ganska gott grepp om metoden.

Du kan ocksa ta reda pa om din RME-lokalforening planerar nagon kurs eller
sjalvhjalpsgrupp om pacing. Kontaktuppgifter till lokalféreningarna och information om deras
pagaende verksamhet finns i foljande lank. Kontaktuppgifter RME-lokalforeningar.

Pacing kan ocksa laras ut i KBT, men forvissa dig da om att din KBT-terapeut ar klar éver
vad metoden gar ut pa och forstar att ME/CFS &r en kronisk, fysisk sjukdom, som varken kan
tankas eller tranas bort. Detta behover papekas, eftersom det har forekommit att pacing
forvéaxlats med metoden ”gradvis utdkad traning” (graded exercise therapy), med férodande
resultat. En ratt utford KBT, dar du far lara dig pacing-metoden och vad den gar ut pa, kan
daremot vara till stor hjalp.

Lycka till med din pacing!
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