Pacing i praktiken:

Att leva med ME/CFS

STEG-FOR-STEG-FORBATTRING

av
Diane Timbers

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

Den 26 december 2007 var férsta gangen som jag kunde ta mig
till badrummet sedan 1988.

Min kamp mot ME/CFS bérjade 1984 med en 5 veckor lang
luftvagsinfektion som min lagenhetskompis och jag hade
samtidigt. Efter att ha aterhdmtat oss fran sjukdomen férblev min
lagenhetskompis frisk. Sjalv blev jag sjuk igen i januari 1985 och
tillfrisknade aldrig. Tva manader senare kunde jag inte langre
arbeta.

Fram till 1988 kunde jag ga, koéra bil och laga en eller tva
maltider per dag, men darefter blev jag ordentligt sjuk. De
efterféljande 4 aren lag jag pa rygg 24 timmar om dygnet och steg
bara upp for att anvidnda min mobila toalettstol som stod bredvid
sangen. Jag klarade inte vanliga samtal och kunde bara viska.
Samtal pa mer 4n ett par meningar resulterade i forsdmring. Jag
kunde inte lasa, skriva, ga, lyssna pa radio, titta pa TV eller sova
pa sidan eller magen. Att bli flyttad med rullstol fran mitt rum
varannan vecka sa att rummet kunde stédas ledde till en akut
féorsdmring som varade i cirka en vecka.

1992 boérjade den oupphorliga féorsdmringen, som jag hade
upplevt &nda sedan jag blev sjuk, att antligen klinga av. Under en
“bra dag” kunde jag gora lite mer an vanligt utan att det ledde till
att jag blev sdmre. Men forbattringen gick langsamt och jag
verkade inte kunna fa tillbaka styrkan i mina ben.
Sjalvstandighet var dock mitt mal och jag ville kunna ga igen.



Jag trodde att jag visste hur jag skulle bara mig at fér att uppna
detta, eftersom jag redan hade byggt upp lite mer styrka genom
att gradvis forbattra min férmaga att ata fast foda. Jag hade bara
atit passerad mat sedan 1988. Sa en dag dok en hel arta upp i
min mat och jag at den utan att jag drabbades av nagot bakslag.
De 3 f6ljande manaderna kunde jag dta mat som nastan
uteslutande var "hel”.

Nu sokte jag motsvarigheten till ’en arta” nar det gallde att ga.
Jag provade att ta tre steg precis intill sdngen, men forsdmringen
blev svar och langvarig. Skulle jag kanske kunna ta ett steg at
sidan med en fot om jag stédde mig med handerna pa sangen?
Joda, men till ett hogt pris. Jag vantade pa den perfekta
tidpunkten att gora ett nytt férsék. Den kom aldrig och jag insag
att detta inte var det ratta sattet att férséka borja ga igen.
Sjukgymnastik verkade inte hjdlpa och i 8 ar prévade jag en
méangd olika motionsévningar och strategier. Ingenting hjalpte.

Idag ser jag vad jag gjorde for fel: Jag trodde att motion var viktigt
och skulle leda till en markbar 6kning av min styrka och energi.
[stéllet gav mattlig motion svara bakslag och gjorde mig d&nnu
sjukare och svagare. Sa istdllet forsokte jag hitta sma, effektiva
ovningar som jag konsekvent skulle klara av att goéra oavsett hur
jag madde. Jag kanske aldrig skulle kunna ga igen men jag skulle
i alla fall vara pa vag at ratt hall, utan att behoéva falla tillbaka i
perioder av férsdmring som orsakats av fysisk tréning.

Jag paborjade denna strategi utifran tva nya riktlinjer:

1. Hitta en motionsévning som ar tillrackligt 1att for att jag ska
kunna ta mig ur en eventuell period av féorsamring trots att jag
gor den. Med en sadan latt rérelseévning skulle jag, &ven om jag
just da var samre, kunna fortsétta med 6vningen, eftersom jag
skulle veta att 6vningen inte var orsaken till mina férvarrade
symptom.

2. Oka tiden for den évningen eller borja med en ny évning bara
nar kroppen later mig veta att det ar OK. Fastna inte i
féorutbestdmda motionsprogram som syftar till att 6ka
prestationsnivan.



Allteftersom manaderna och aren gick utékade jag de
ursprungliga riktlinjerna:

3. Gor anteckningar och beskriv noggrant de olika évningarna.
Mat och registrera om jag har kunnat 6ka tiden {6r 6vningarna
eller hur manga ganger jag har kunnat géra dem. Detta gjorde att
jag lattare och mer noggrant kunde bedéma hur mycket energi
jag forbrukade och pa sa sétt undvika att 6veranstrdnga mig. Jag
kunde ocksa lara mig rytmen i mina bakslag. Nar, efter att jag
overanstringt mig, borjar de? Vilka &r de tidiga
varningssignalerna? Hur l&nge varar ett bakslag? Vilka ar
tecknen pa férbattring? Svaren pa dessa fragor Andrades
allteftersom jag blev starkare. Att halla koll pa hur jag madde
hjalpte mig darfér att efter hand ompréva hur lange jag skulle
halla pa med de olika 6vningarna.

Dessutom fick jag farre minnesluckor om jag férde noggranna
anteckningar om mitt hélsotillstdnd. Jag kunde isolera
rorelsedvningarnas effekt paA mina symtom genom att
dokumentera allt som var relevant fér sjukdomen (exempelvis hur
jag paverkats av att nagon kommit pa besok, av en utflykt
hemifran eller om jag hade exponerats for gifter). Jag upptackte
ocksa att anteckningarna holl mitt humér uppe under perioder da
jag inte gjorde lika stora framsteg. Jag kunde bladdra tillbaka i
anteckningarna och se att jag verkligen hade blivit battre.

4. Arbeta pa att 6ka antalet 6vningar innan jag 6kar belastningen.
(Jag laste detta rad i CFIDS Chronicle).

S. Préva en ny 6vning nar jag ar nagorlunda saker pa att min
sociala och fysiska situation kommer att vara stabil i nagra
dagar.

6. Gor en ny 6vning pa morgonen. Nar jag klarar att upprepa
ovningen: sprid ut den 6ver dagen. Gor 6vningen pa kvallen forst
nar jag med latthet klarar av att géra den pa dagen. Denna regel
minskade de negativa effekter som en ny 6évning fick pa min skoéra
sémn.

7. Om en 6vning ar f6r anstrdngande: Dela upp den i mindre
delar och férsdk att géra en del at gangen. Om jag inte kan goéra
nagon av delarna: Gor nagot liknande som &r lattare.



8. Nar det ar mojligt véljer jag en 6vning som jag kan goéra
samtidigt som jag utféor nagon syssla som maste goras. Jag
borjade detta nya program 2001 genom att, en gang om dagen,
dra ett knd mot min bréstkorg nar jag satt pa den mobila
toalettstolen bredvid sidngen, samtidigt som jag stretchade mina
fotter. Efter 2% ar gjorde jag varje 6vning 6 ganger per dag. Under
de efterféljande tva aren lade jag till isometriska w benévningar
samt rorelser som starkte armar och bal.

Under slutet av 2005 bérjade jag stalla mig upp samtidigt som jag
stodde mig pa sangen. Efter nio manader kunde jag sta i 3
minuter, 8 gadnger par dag. Jag misslyckades med att ta
sidosteget som jag hade féorsokt mig pa under 1990-talet. Men
efter ytterligare nagra manader tog jag tva av dessa sidosteg 8
ganger per dag, men stodde mig fortfarande pa sangen.

Darefter borjade jag kunna sta upp utan stéd och fyra manader
senare kunde jag sta i 3 minuter, 8 ganger per dag. Jag belastade
successivt det ena benet allt mer och darefter det andra. Efter
nastan 3 manader kunde jag sta pa ett ben i taget i 3 sekunder, 8
ganger per dag. Nu var jag redo att bérja ga. Jag gjorde mina
forsta {6rs6k under senare delen av maj 2007. Den 1 juni 2007
gick jag 2 steg per dag. Jag var pa vag: Antalet steg under de
nastféljande manaderna var: 6, 21, 48, 101, 185, 301!

Jag ar fortfarande sjuk. Alla de gamla symtomen ligger pa lur och
vantar pa att fa bryta ut igen. Jag tar fortfarande alla mina gamla
mediciner plus nagra nya. Exponering f6r kemikalier eller
allergiframkallande &mnen kan sétta stopp f6r mina framsteg.
Jag tillbringar fortfarande det mesta av min tid i sAGngen med
slutna 6gon och radion avstangd. Men oavsett hur situationen
eller omsténdigheterna &r fortsétter jag att géra mina évningar.
Jag slutar inte med dem. Vetskapen om att de inte orsakar nagon
féorsdmring gér mig tryggt férvissad om att jag kan géra dem &ven
om jag mar uselt.

Hur som helst sa har mitt liv férdndrats enormt. Jag klarar
numera mer aktivitet utan att det leder till {6rsdmring.
Aterhamtningstiden ar kortare. Jag kan gdra mer sjalv och dven
om jag aldrig kommer att dammsuga hemma eller bestiga ett berg



verkar nu relativ sjalvstdndighet (med hjalp av en motordriven
sparkcykel) vara inom rackhall.

Motions6évningar ar inte den enda anledningen till min
forbattring. Utover medicinerna behoévde jag lugn och ro, frihet
fran allergiframkallande &mnen och gifter och hjalp med att géra
saker jag inte kunde gora sjalv. Jag behévde ocksa lara mig att
sétta granser for min egen aktivitetsniva och saga: "Detta hjalper”
eller "detta gor ont”. Till dem som gav mig den hjélp och det stod
jag behovde — min familj, pojkvan, sjukskoéterska, lakare,
vardgivare och vanner, vill jag sdga: Detta ar &ven deras seger!

- Nu vidare till koket!

Diane Timbers har en doktorsexamen (PhD) i sociologi. Hon arbetade med ett
forskningsprojekt pd UCLA (University of California, Los Angeles, 6.a.) nar
hon fick ME/CFS. 1985 flyttade hon tillbaka till Tucson dédr hon nu bor.

(1) En muskelanspanning som gors mot en fast yta (vdgg, dérrkarm e.d.) utan att utféra en
rorelse.
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