Aktivitetstilpasning:

Lyt til din krop!

Mod tre ME-syge, der har leert at lytte til deres krop og er blevet gode til at
tilpasse dagens aktiviteter til energiniveauet.

AF GITTE LARSEN /fotos: privateje

Forteel mig om dit lavpunkt?

Sigga Waleng (SW): Da jeg var allermest syg, havde
jeg det sa darligt, at jeg brugte det meste af min tid i
sengen. Jeg betegnede ikke mig selv som sengeliggen-
de, fordi jeg ikke rigtig lagde maerke til, at jeg endte
med at ligge 20 timer i sengen og se en masse serier.
Det var ogsa psykisk hardt at veere sa syg, sa jeg matte
aflede mig selv. Selvom jeg lige var staet op, matte jeg
ga i sengigen.

Sigga Waleng |

Pa et tidspunkt troede jeg, at det var godt at ga en
tur hver dag uanset, hvor darligt jeg havde det, sa en
af de timer, jeg var oppe, var jeg ude og ga. Men jeg
tror ikke, det var godt for mig. Det var for, jeg vidste,
jeg havde ME, sa jeg anede ikke, hvad der var godt at
gore. Min sgster havde sagt til mig, at det jo var godt at
komme ud... Det var vaerst i vinteren 2020-2021, og jeg
fandt selv ud af, jeg har ME i marts 2022 og fik diagno-
sen i januar 2023. Alting passede.

Hvorndr begyndte du at aktivitetstilpasse?
SW: Jeg begyndte at respektere, hvad min krop egentlig
sagde til mig - jeg begyndte at lytte til kroppen. Men
hvad betyder det overhovedet at lytte til sin krop?

For mig er det noget med at teenke over om mor-
genen, hvad jeg har lyst til? Skal jeg tage toget pa
arbejde? Har jeg lyst til arbejdet, eller magter jeg ikke
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at sidde i toget? Tit erkendte jeg, at jeg ikke magtede
toget. En dag som i dag er jeg rimelig traet, og selv-

om jeg tidligere har cyklet til en veninde, som bor 20
minutter vaek, sa ger jeg det ikke i dag, fordi jeg kan
meerke, at min krop har mere lyst til at sidde i en metro
og ga fem minutter end at cykle.

Det kan veere sveert at maerke, hvad man har brug
for - eller rettere, sa maerker jeg nogle gange sa meget,
at forskellen pa det ene eller det andet bliver sa lille.
Alt foles bare darligt, og alt er noget, jeg skal tage mig
mere eller mindre sammen for at kunne ggre.

Hvad gor du helt konkret?
SW: Jeg har nogle redskaber og ikke seerlig mange
regler. Det giver mig mest livskvalitet at gare det, jeg
plejede at gare, for jeg blev syg, men jeg prover at gere
det ret fleksibelt. Jeg bruger fx en fitnessring, for dér
kan jeg se, hvor meget aktivitet, jeg samlet set har. Den
hjaelper mig med at holde lidt gje med det og jeevne
aktiviteterne ud, og ogsa med at serge for, at det ikke
bliver for ekstremt pa de dage, hvor jeg har det bedre.
Den er ikke noget mirakel, men jeg synes, det er rart
at kunne felge med i, hvordan jeg har sovet, og sa hjeel-
per den mig med at tage sma beslutninger i forhold til,
hvordan min tilstand er.

Hvordan det gdr nu?

SW: Det gar op og ned. Det er blevet bedre, efter at
jeg fandt ud af, at jeg har ME og begyndte at lytte til
min krop. Jeg mediterer hver anden dag og tager en
lur midt pa dagen, som giver mig en anden halvdel af
dagen. Jeg laver Wim Hoffs vejrtraeningsevelser hver
morgen, og det virker virkelig godt for min hjerne.
Hjernetagen letter (laes mere pa side10). Jeg slutter
mine bade med en kold skyller og synes, det giver en
friskhed, men jeg har mere gavn af vejrtraekningsevel-
serne.

Forteel mig om dit lavpunkt?
Catharina Moller (CM): Mine sympto-
mer startede for syv ar siden, og de
kom langsomt gennem nogle ar. Jeg
vidste ikke, hvad det var og troede
forst, jeg var udbraendt, men teenkte
med tiden, at der matte veere noget
andet galt ogsa. Jeg fandt Facebook-
grupperne, Klinik Mehlsen og laeste
om ME pa ME Foreningens side og sa
faldt tigren. Jeg fik diagnosen i begyn-
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delsen af 2022, men havde overvejet |

aktivitetstilpasning et ars tid inden,
hvor jeg var i jobafklaringsforlgb en
gang om ugen, som endte med, at jeg kun ma@dte op
for at ligge pa en sofa. Jeg gik i konstant PEM og 13 i
PEM i seks maneder efter, og teenkte: 'Det her kan ikke
vaere mit liv!' Jeg kan ikke bgrste mine taender eller no-
get som helst andet, og jeg bliver ngdt til at ggre noget
nu og prioritere mit helbred farst.

Hvordan aktivitetstilpasser du?

CM: Det var aktiviteterne, der gjorde, at jeg fik PEM

- ofte to til tre dage efter, nogle gange ogsa med det
samme. Det var sveert at hitte rede i det og maerke pa
min krop, hvad der skete.

Jeg fandt ud af, at jeg fx matte vaelge mellem person-
lig hygiejne og opvask, og sa lod jeg opvasken sta. Jeg
fik hjemmehjeelp til rengering, skift af sengetgj, vaske-
toj og opvask. Og jeg kunne kun komme i bad en til to
gange om ugen, hvis jeg delte aktiviteterne omkring
badet op. Jeg lagde handklzeder og tgj frem, og sa sad
jeg i 10 minutter, inden jeg gik i bad, hvor jeg stod helt
stille 10 sekunder ind i mellem for at holde pulsen
nede. Den blev hurtigt for hgj, nar jeg fx vaskede haret.
Efter badet sad jeg 20 minutter og hvilede, inden jeg
kunne tage tej pa. Hvis jeg gjorde det pa den made, fik
jeg ikke PEM.

| dag kan jeg sta lidt op og lave lidt mad, men jeg
skal stadig dele det op. Jeg skeerer lidt grentsager om
eftermiddagen, og sa szetter jeg mig ned en times tid,
inden jeg kan stege det. Det betyder ogsa, at jeg keber
frostgrent eller faerdigskuret grent og udskaret ked, sa
det tager maksimum 15-20 minutter at sta i kekkenet.
Pa den made klarer jeg det.

Socialt klarer jeg det ogsa fint. Jeg har ingen familie
og fa venner. Jeg har gjort det, at jeg ses med to af
dem en gang om ugen. Vi mgdes hos mig om manda-
gen i halvanden time, hvor jeg serverer en kop kaffe.
Jeg skal derfor ikke forholde mig til transport og dét at
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veere andre steder, og det gar, at jeg
L kan klare kontakten.

Y Hvordan har du det s nu?
CM: Jeg har klart faet det bedre via
aktivitetstilpasning, men ogsa med
| hjeelp fra medicin, kosttilskud og kost.
| Uanset hvor meget hjeelp jeg har faet
fra medicin, fjerner det ikke PEM fra
sygdommen. Man kan fa flyttet sin
PEM-graense en lille smule, og jeg
er hele tiden opmaerksom pa, hvor
min graense er nu. Jeg ma tilpasse
aktivitetsniveauet igen og igen, fordi
jeg oplever, at det gar op og ned. Den her vinter har
jeg provet at skrue op for madlavning, men sa meget
kunne jeg sa ikke skrue op alligevel. Jeg fik ikke sa vold-
somt PEM som far, for nar det gar op for mig, at jeg
overger det, skruer jeg hurtigt ned igen. Jeg kan bedre
maerke de sma ting nu - ting, jeg ikke kunne far. Fx
hvis jeg er leengere tid om at falde i sgvn, eller hvis jeg
sveder mere, sa ved jeg, at jeg overgjorde det i gar.

Jeg ma hele tiden tilpasse mig og hele tiden preve pa
at beregne, hvad jeg kan og ikke kan. Det er jeg ngdt til,
for hvis ikke, jeg gor det, sa maerker jeg konsekvensen.

Er det sveert mentalt at skulle aktivitetstilpasse?

CM: Jeg ville ikke acceptere det i starten - heller ikke,
at jeg var syg. Har levet i psykisk vold, og det var jeg
endelig kommet ud af. Jeg sang i et gospelkor, og jeg
ville danse og made nye mennesker. Jeg var sa vred og
graed meget. Men sa besluttede jeg, at nu er det slut.
Jeg blev ngdt til at se positivt pa tingene og saette mig
selv forst, for at jeg kan have det godt mentalt ogsa. |
dag ser jeg aktivitetstilpasning som en god ting, som
noget veerdifuldt - det er en gave, jeg giver mig selv.
For ndr jeg ger det og bare tuller rundt herhjemme, sa
har jeg det godt.

Aktivitetstilpasning er et livsvilkar, vi skal acceptere.
Vi er ngdt til at ggre det, for ellers overlever vi ikke. Jeg
matte laere at respektere mig selv og gere det for mig.
Jeg beundrer dem, der finder styrken i de darlige vilkar,
og det straeber jeg selv efter. Hvis du har det godt inden
i med dig selv, sa er der balance og fred. Det nytter ikke
noget, at du keemper mod dig selv. Jeg falger den sveert
ME-syge og sengeliggende Whitney Dafoe pa Facebook,
og han er simpelthen sa positiv. Fra ham har jeg et citat,
som jeg har taget meget til mig: "Learn to do what you
are capable of doing without crashing, in stead of being
forced to do less by becoming more severely ill.”
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Forteel mig om dit lavpunkt?
Mette Zinck (MZ): For
cirka fem et halvt ar siden
skulle jeg sage nyt job,
men jeg kunne ikke. Det
var sveert for mig at ac-
ceptere, hvor syg jeg var,
0g jeg provede at tage mig
sammen i lang tid, men
det gik ikke. Jeg graed ofte,
| og alt syntes at forveerre
(R AN FLA4%  min tilstand. Til sidst
L = i =  kunne min mand ikke rgre
4 Mette Zinck 55 5 -2 mig, uden at det fel-
tes som at fa et hestebid.
Jeg kunne heller ikke spise med familien pa grund af
bestikkets larm pa tallerkenerne. Jeg kunne ikke tage
beslutninger, ikke bruge computer og ikke koncentrere
mig. Jeg kunne ingenting og var husbundet.

Hvorndr begyndte du at aktivitetstilpasse?

MZ: Allerede for jeg blev virkelig syg, havde jeg fundet
Canada-kriterierne for ME, og selv om jeg havde alle
symptomerne og inderst inde nok vidste, hvad der var
galt, havde jeg sveert ved at acceptere diagnosen. En
psykolog hjalp mig til at acceptere kendsgerningerne,
og jeg begyndte at respektere sygdommen. Det blev
min vej ind i aktivitetstilpasning. Jeg fik besked om
aldrig at bruge min energi op og tilpasse mit aktivi-
tetsniveau med mine ressourcer. Der var ikke let, og
jeg matte finde en kynisme frem og blive ekstrem
realistisk om min egen formaen.

En fysioterapeut bad mig skrive ned, hver gang
noget forveerrede min tilstand, og skemaet var redt fra
A til Z. Det syntes sa vilkarligt, hvad der gav mig PEM.
Jeg kunne godt ga op ad en trappe, men jeg kunne ikke
skynde mig, og hvis jeg skulle til noget i to timer en
dag, kostede det mig to dage pa sofaen fer og efter.

Jeg fik tre blide gvelser af fysioterapeuten, som over
tid hjalp pa smerterne. Jeg fandt ud af, at hvis jeg gik
langsommere, kunne jeg ga laengere. Et stort skridt
fremad var, da jeg i ME-gruppen laeste om regelmaessig
hvile, som er en metode, jeg bliver ved med at vende
tilbage til - og som tog mig ud af min rullende PEM. Jeg
hopper nu regelmaessigt i det, jeg kalder ‘opladeren’,
hvor jeg hviler mig i cirka 10 minutter med hovedet
tilbage, lukkede gjne og ingen lyd. Til at starte med
gjorde jeg det én gang i timen, og nu gar jeg det efter
behov. Jeg har faktisk tre opladere: min seng, min
sofa og min bil. Og i stedet for at vaere irriteret over
at skulle hvile, teenker jeg, at det giver mig energi til at
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veere oppe igen, og alle i familien ved det. Nar jeg taler
om aktivitet og aktivitetstilpasning, sa drejer det sig om
alt det, jeg laver, nar jeg ikke hviler med lukkede gjne:
se fjernsyn, se op i loftet eller ga en tur. Jeg lavede ogsa
en liste over de veerste ting, som gav mig PEM: maskin-
lyde fra elektriske maskiner, at sidde ved computer og
dét at nogen omkring mig havde travlt, eller jeg selv
havde. Jeg forsagte at eleminere de ting samtidig med,
at jeg treenede mig op til at kunne tale flere lyde igen.
Jeg har konsekvent brugt pacing og aktivitetstilpasning,
og det virker faktisk. Jeg oplevede ingen bedring for,
jeg gjorde det. Men pacing er sveert, og der har veeret
mange tilbageskridt undervejs.

Kan du styre det, ndr du har det bedre?

MZ: Jeg har det bedre, end jeg har haft i drevis, og jeg
er nu meget omhyggelig med at holde mig inden for
mit energiniveau. Jeg er langt fra rask, og jeg tager en
dag ad gangen. Lige nu ordner jeg skuffer i kekkenet
med plast, og det reducerer stgj, og jeg gor lidt rent.
Jeg passer virkelig pa, for energi er sa forfarende, og
det er sa nemt at komme til at overforbruge den.

Har du gode rdd til andre, der oplever crash?

MZ: Mange reagerer steerkt pa udfordringer, og det er
ogsa en del af at have ME. Nar vores energi bliver ud-
fordret, sa udfordres vores kognitive stamina ogsa, og
det er sa nemt at fa skyldfglelse. Jeg har valgt at leegge
skylden fra mig, for ferhen handlede jeg ud fra min
forstaelse af, hvem jeg var, hvad jeg kunne, og hvad
der var ngdvendigt - og jeg manglede i den grad ind-
sigt i sygdommen og konsekvenserne af sygdommen.
Desuden var min selvindsigt darlig, da jeg var kognitivt
hardt udfordret. Jeg laegger heller ikke skylden pa
andre. Deres forstaelse er jo mindre end min.

ME er en meerkelig kontraintuitiv sygdom, hvor man
skal lzere at handtere tingene pa en ny made. Hvor det
at tage sig sammen betyder, at man skal droppe alt,
man har i haenderne og ikke give sig fuldt ud. Det, du
skal gare, er at droppe tankerne om skyld, skam og
tilgivelse - for de tager en masse energi. | stedet skal
du tage ansvar, respektere din sygdom og de behov,
du har for aktivitetstilpasning. Dét skal du bruge din
energi pa. Nar du ferst maerker de sma bedringer, der
kommer med aktivitetstilpasning, sa giver det blod pa
tanden. Det bliver lettere. Men det er sveert at pace og
aktivitetstilpasse, og der kommer mange tilbageslag.
Men heldigvis far vi efter et fald (PEM) - nar vi har
slikket vores sar lidt og tilpasset vores strategier - lov
til at preve igen. Husk, du er god nok, som du er og har
masser af kampgejst og viljestyrke - brug det klogt!

VIDEN OM AKTIVITETSTILPASNING

ME & AKTIVITETSTILPASNING

Aktivitetstilpasning er ikke en behandling, men et vaerk-
tej til at handtere dine ME-symptomer og fa kontrol over
hovedsymptomer ved
PEM. Formalet er at
styre den energi, krop-
pen har til radighed,
og optimalt at stabili-
sere eller forbedre din

ME & Aktivitetstilpasning

"‘J,r* tilstand, sa langvarig
'__f.--‘/ forveerring undgas. Du
ey N skal med andre ord

leere din energibalance
at kende. Aktivitetstil-

Norsk sammenfatning:
ME-SYGES ERFARINGER MED AKTIVITET

Den norske ME-forening sendte i foraret 2025 input til

deres sundhedsstyrelse, som er i gang med at udarbejde

nye retningslinjer for ME-patienter. De har samlet ME-sy-

ges erfaringer med aktivitet og kommer med forslag

til, hvilke anbefalinger patienter med PEM skal have.

Konklusioneme, som stammer fra spergeskemaunderso-

gelser i Norge og andre lande, er:.

« Aktivitetstilpasning er det, som oftest opleves som
positivt for forlobet, og som oftest forer til bedring

« Aktivitet, som ikke forer til PEM, opleves som positivt

« Aktivitet, som giver gentagende PEM, eller et for hgjt
aktivitetsniveau over tid, er negativt for forlebet og
farer ofte til langvarig og alvorlig forveerring

Guide til fysioterapeuter:
FORSTA OG BEHANDL ME-PATIENTER
RIGTIGT

Den engelske organisation Physios for ME udgav i 2023
en vejledning til fysioterapeuter, der behandler ME-pa-
tienter. Guiden — A physiotherapist’s guide to understan-
ding and managing ME/CFS — satter fokus pa den nyeste
viden og indeholder bl.a. cases om, hvordan fysiotera-
peuter kan hjalpe forskellige typer ME-syge.

Guiden er ikke en selvhjalpsbog, og organisationen
anbefaler, at ME-patienter tilrettelaegger et forlgb sam-
men med en fysioterapeut. Den er opdelt i tre sektioner:
Den forste del handler om at forsta sygdommen ME, den
anden om symptomer som PEM, udmattelse, kognitiv og

pasning er individuel, da ME findes i flere sveerhedsgra-
der, men iseer i de forste to ar af sygdommen er der gode
chancer for at forhindre et forvaerrende forlgb. Folderen
indeholder uddybende beskrivelser af og en raekke rad til
aktivitetstilpasning i fem trin.

TRIN 1: Acceptér og nytenk situationen
TRIN 2: Identifikation af baseline

TRIN 3: At finde greenserne

TRIN 4: Balance mellem aktivitet og hvile
TRIN 5: Planleegning og opdeling

Bestil folderen ME & Aktivitetstilpasning ved at sende
en e-mail til ME Foreningens sekretariat (se side 34)

Anbefalingerne er baseret pa erfaringer fra ME-patien-
ter med Post-Excertional Malaise (PEM) i forhold til
aktivitetstilpasning, rehabilitering, pacing og forskellige
former for treening. ME-foreningen understreger, at viden
om ME og PEM er afgerende for bade sundhedspersonale
og patienter for at sikre den rette behandling.

Forst og fremmest handler det om ikke at gore mere
skade. Anbefalinger indeholder detfor brug af aktivitets-
og sygdomsdagbgger for at stabilisere aktivitetsniveauet,
sa PEM undgas. Nar patienterne crasher, skal de have
mest mulig ro og hvile, indtil deres tilstand igen er
normaliseret.

Kilde: bit.ly/4188gD4. Selve dokumentet kan hentes her: bit.ly/41bB19G

autonom dysfunktion, sevn-
forstyrrelser, smerter m.m., og
den tredje del omhandler sel-
ve fysioterapien til ME-syge.
Overskrifterne er bedgmmel-

se, energiforvaltning, pacing \-\._..— ..-ﬂ*"'"'ﬂﬁ
(med en hjertemaler), trae- K o
ning og outcome measures. . .
Guiden, som kun findes Pl
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pa engelsk, kan bl.a. bestil-
les pa Saxo.

Du kan lzese om indholdet i
guiden her: bit.ly/411LXELk
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