Myalgisk Encefalomyelit (ME) - information till skola

Av specialpedagog Siw Risgy

Sjukdomen Myalgisk encefalomyelit’ (ME) ar en neurologisk sjukdom. Den drabbar
framst vuxna, men ocksa barn och ungdomar, nagot som skapar ett behov av
kunskap om hur skolan kan underlatta for elever med denna sjukdom.

ME kan utl6sas av en infektion, vaccin, foérgiftningar och kirurgiskaingrepp. Sjukdomen
kan ocksa komma smygande utan nagon kand orsak eller stegvis efter infektioner,
operationer eller andrafysiska belastningar. Sjukdomen innebar utmattning med minst
50 % reduktion av aktivitetsnivai minst 6 manader.

Sjukdomen kan delasin i tre olika stadier:

1. Det akuta stadiet

Patienten & svart §uk. Vanliga symptom & smartor i musklerna, muskelryckningar,
illaméende, yrsel, svettningar, influensaliknande symptom, utmattning, halsont och
han/hon sover den mestatiden. Det & omdjligt att genomfora nagon form av
skolaktivitet. Detta galler ocksa hem-undervisning.

2. Det tidiga aterhamtningsstadiet

Patienten har fortfarande manga symptom, men kanner sig inte lika uk helatiden.
Aktivitets-nivan kan 6kas, men med forsiktighet. Eleven kan klara av nagon liten
hemundervisning, men vanlig undervisning pa skolan &r uteslutet. Manga kanner sig
béttre och okar aktivitets-nivan for fort pa detta stadie, vilket leder till aterfall.

3. Aterhamtningsstadiet

| dennafas kan aktivitet dterinforas gradvis och med forsiktighet. Patienten kan fa aterfall
aveni dennafas. Eleven kan forsiktigt prova att aterga till skolan med undervisningi
grupp-rum med ett reducerat antal timmar. Undervisningen kan utdkas gradvis allt
efter som eleven klarar av den 6kade belastningen utan att bli sukare av det.

Sjukdomen upptrader i olika allvarlighetsgrad fran | &tt, moderat, alvarlig till svért
dlvarlig. Graden av gukdomen har betydel se for behovet av anpassning. En som &r | &t
drabbad, kan anda ha behov av omfattande anpassning. Detta maste varderasi varje enskilt
fall.

Symptombilden
Symptombilden & komplicerad och féljande & inte menat som en fullstandig redogorel se.?

Karaktaristiskt & att symptom och funktionsnedséttning varierar kraftigt. Det kan skifta
fran timmetill timme, fran morgon till kvall och frén dag till dag. Det &r stor variation i

! Myalgisk — betyder muskler och indikerar att Sjukdomen innebar smértor bl. ai musklerna.
Encefalo — betyder hjarna och indikerar att hjarnfunktionen berdrs av 5 ukdomen.
Myelit betyder inflammationi ryggmérgen

? Sidsel Kreyberg har skrivit artiklar om ME som er mycket informativabl.a.: "Myalgisk Encefalopati en kort
innfaring”. Juni 2002, och "Basisfor registret for Myal gisk Encefal opati-M E(Post Viralt Fatigue Syndrom-
PVFS)”. December 2003



symptombilden fran elev till elev. Négon drabbas hardast fysiskt medan en annan har storre
problem med det kognitiva. Det innebar att vi som larare maste anpassa undervisningen
utifran den enskilda elevens behov.

Intolerans mot fysisk aktivitet

Intolerans mot fysisk aktivitet visar sig genom en 6kning i symptom och 6kat vilobehov,
som visar sig genom nedsatt mental och fysisk kapacitet. Fysisk eller mental bel astning kan
ledatill att symptomen forvarras langvarigt. Symptomen kan komma omedelbart eller upp
till 72 timmar efter aktivitet. Nagra ganger kommer energiforlusten sa snabbt att det & som
att stickahal paen ballong. Mental aktivitet & energikravande och har samma begréansning
som fysisk aktivitet. Det &r viktigt att tanka pa att hjarnan utgor 2 % av kroppsvikten och
forbrukar 20 % av energin.

Kognitiva svarigheter

ME drabbar aen den kognitiva funktionen. De flesta upplever att korttidsminnet blir
samre, minskad koncentrationsférmaga, problem med synen som orsakar besvér att 1&sa
text.

Vissaforlorar formagan att gora &ven enkla mattematiska berékningar. Den kognitiva
utmattningen kan innebéra att eleven inte klarar av att koncentrera sig sarskilt lange i taget,
nagot som forsvarar genomforandet av uppgifter som tar tid. Elevens formaga att
koncentrera sig pa mentala uppgifter minskas. Om lararen fortsitter med undervisningen
nér den kognitiva utmattningen sdtter in kommer symptomen att forvarras. Hjarnan tappar
formagan att prestera, och om eleven fortsétter att pressasig 5dv, kommer dettatroligen
att ledatill att tillstandet forvarras. Om lararen inte tar dessa problem pa allvar, kommer det
att ledatill att eleven blir onddigt stressad och sjukare.

Den kognitiva utmattningen & val sa handikappande som den fysiska utmattningen. De
flestaav oss har en konstant strom av tankar i hjarnan nér vi & vakna. Friska manniskor
kan téanka pa flera saker samtidigt. Ett problem med ME &r att kortidsminnet fungerar
mycket daligt,

nagot som kan ledatill att man glommer det man holl pa att gora. Fysisk aktivitet kan
inverka pa hjarnverksamheten pa s sétt att de akademiska fardigheterna blir samre efter
fysisk aktivitet. Det & som att man maste bestamma sig fér om energin ska forbrukas pa
hjérnan eller musklerna.

Tecken péa kognitiva svarigheter:

Daligt korttidsminne.

Nedsatt koncentration.

Svarigheter att bearbeta ny information och komma ihag denna.
Léattdistraherad.

Otydligt tal, fel anvéndande av ord, forvaxlar ordens plats i meningar.
Daligt korttidsminne.

Forlust av forméagan till daven enkel mattematik.

Dalig forstael se nar nagon pratar med eleven.

Stora problem nér flera pratar samtidigt.

Svarigheter att forsta skriven text.

Svart att foljamed i filmer och tv-program.

Forvirrad och oklar tankeverksamhet.

Glommer i vilken ordning saker ska goras.



Svart att géraval.

Stora problem med simultan tankeverksamhet, nagot som paverkar formagan att planera
och genomfdra uppgifter som stéller krav pa detta.

Att tdnka och skriva samtidigt & ofta helt omgjligt fér en del.

Spraksvarigheter

Sprakfunktioner som att lyssna, prata och forsta & berdrda, och svéarigheter med
skriftspraket &r inte ovanligt. Nagra mister delar av vokabul&ren och kan inte komma pa
enklavardagliga ord.

Handstilen paverkas, ju mer utmattad desto sémre handstil. Nagra har problem med att
omsétta tankar till motorisk handling t ex 6ga— handkoordination. Det kan medféra att
skriftliga uppgifter tar mycket lang tid eller & svara att genomfora. Att skriva stéller hoga
krav pa uppmérksamhet och koordinering av perception och motorik.

Att skriva & mycket energikravande for en elev med ME. Att f anvanda dator kan varatill
god hjép for en del.

Vissa har svart att prata vilket innebér sluddrigt tal och att man kastar om ordningen pa
orden i en mening eller anvander fel ord. En student kan lyssna pa lararens forklaringar och
forstavarje ord for sig, utan att fa nagon betydelse i den sammansatta meningen.

Att prata kan vara svart och utmattande for en elev med ME. Eleven kan gldmma orden
och prata sakta och &gt eftersom det & utmattande att prata med hogre rést. Detta kan
felaktigt uppfattas som depressivt beteende.

Matematiksvarigheter

Oférmagatill simultana tankeprocesser kan bidratill att ndgra elever for en period mister
formagan aven till enkel matematik. En elev som tidigare varit duktig i matematik, kan ha
problem med sa enkla matematiska bergkningar som att |aggaihop tvatal. Eleven kan
tappa formagan att tala om och komma ihag telefonnummer. Sjukdomen &r regressiv, vilket
innebar att dessa forméagor aterkommer alt efter som eleven blir friskare.

| den grad man kan utféra nagra matemati ska utrakningar, kan detta under en period goras
muntligt i sma portioner. Vidare kan |&raren skriva uppgiften i boken och eleven kan gora
tankearbetet. For ndgon kan det under en period vara om6jligt att skrivatalen for att sedan
rakna dem. Fardiguppstélldatal pa papper kan varatill en hjap. Fortfarande &r det viktigt
att kommaihdg att kapaciteten kan vara begransad.

Intolerans for sinnesintryck

En person med ME kan vara extremt kanglig for sinnesintryck som ljud, ljus, rorelse, lukt,
smak och berdring. Det & som att “filtret i hjarnan” som ska sortera ala sinnesintryck har
sutat fungera. Alla sinnesintryck gar in parallellt. for manga sinnesintryck paen gang kan
upplevas som att "harddisken” kraschar. Det kan ledatill akut huvudvérk, illaméende och
ont i kroppen férutom en enorm utmattning. Denna kanglighet kan gora det omgjligt att
varai ett klassrum utan att man blir mycket sukare.

Sémnsvarigheter

Problem med sémnen visar sig bade genom insomnings- och uppvakningsproblem. Tidigt i
gukdomsforloppet har ofta patienten hypersomni (6kat somnbehov 14-16 timmar/dygn),
vilket alt efter som kan andrasig till insomnia. Det kan da varaomdjligt att fa sova oavsett
hur trétt man &r. Hjarnan hanger liksom upp sig, och det & omdjligt att sluta tanka. Nér
man antligen far sova a emellertid inte somnen av det slaget att man blir utvilad. Man
vaknar ofta utmattad, och det tar [ang tid att bli ordentligt vaken.



Andra symptom

Andra symptom & andrade vegetativa och hormonella responser, hjartklappning,
blodtrycks-fall, ddlig temperaturreglering, domningar och yrsel. Manga mar illa stor del av
tiden. Nagon kanner inte hunger, andra & hungriga helatiden. Vissa maste ha méjlighet att
da varje timme eftersom de & beroende av flera sma maltider under dagen for att fungera.
En del har smértor i muskler och leder. Huvudvérk i varierande grad & mycket vanligt.
Tillstandet & komplext, och det finns inget facit pa begransningarna som sjukdomen for
med sig. Darfor maste man séttasig grundligt in i varje enskild elevs situation.

Anpassning av undervisningen

Nér eleven & som gukast & det ingen vits med undervisning. Vantatills eleven blir frisk
nog att tain kunskap.

Nér eleven &r frisk nog att ta emot undervisning i hemmet ar det viktigt att man gar
forsiktigt fram. Borja med 5-10 minuter och 6ka gradvis. Var lyhord for hur mycket eleven
kan ta emot. Prioritera basamnen som norska (svenska), engelska och matematik. Vaj ut
det viktigaste och tka arbetsmangden forsiktigt varefter eleven klarar av det.

Rakna med att det blir en del franvarotimmar. Dagsformen varierar. Lat inte det bli ett
irritationsmoment.

De flesta av dessa €l ever fungerar béttre senare pa dagen.

Fokusera pa det som fungerar bra. Kan eleven tain kunskap vialjud, anvand méjligheten
att berétta eller 1asahogt. Ljudbocker kan ocksa varatill hjap for nagra. Dessa kan skolan
lana fran Laringscentret. Vadigt manga larobocker for bade grund- och vidaregaendeskola
ar tillganglig pa CD.

Formagan till att upprétthalla koncentrationen & paverkad i olika grad. Det & ingen idé att
fortsadtta undervisning om inte el even kan tillgodogdra sig ndgot av det som ségs. Anpassa
mangden till elevens kapacitet i 6gonblicket. Genom att ge repetitionsdvningar kommer du
att se om eleven hanger med. Om inte eleven kan svara pa de enklaste frégorna ar det dags
att avsluta undervisningen.

Det &r inte allaelever som klarar av skriftliga uppgifter. Anpassa dettatill den enskilde
elevens kapacitet. Ge korta avgransade uppgifter nér eleven kan skrivaigen.

Dela upp storre uppgifter/prov i mindre delar och |at eleven goraen del & gangen.

Ge inte manga instruktioner paen gang. Ge en skriftlig instruktion som komplement till de
muntliga

Nagon mister forméagan att 14sa. Nar de kan borjalasaliteigen, ge kortatexter. Lat eleven
redogora for innehallet muntligt om det fungerar.

FoOr nagra kan det vara mindre energikravande med muntliga prov an skriftliga.

Uppgifter med manga valmdjligheter kan vara ett problem. Begréansa aternativen eller
avgor a eleven vad som ska goras sa att eleven slipper anvanda energi och
tankeverksamhet pa att védja.

En elev som kommer tillbaka till skolan igen kan hanytta av en gradvis atergang till
undervisningen. Det kan innebdra undervisning i eget rum med enbart l&raren. Nér eleven
ar redo att varai klassrummet igen kan det finnas behov for ett grupprum dar eleven kan
drasigtillbakafor att vila. Det & mycket viktigt att ga forsiktigt fram.

Elevens férmaga att prestera beror pa dagsformen som kan variera fran dag till dag.
Geinte léxor i borjan. Anpassa dettatill elevens kapacitet.

Ge inte eleven prov innan han/hon &r redo for detta.

Ge eleven dina anteckningar fran lektionen eller kopiera en annan elevs noteringar, sa att
eleven dipper anteckna samtidigt som du undervisar.



Det & bramed dubbel uppsattning av bocker sa att eleven har ett set hemmaoch ett i
skolan. Dadlipper eleven anvanda energi pa att bara en tung vaska.

Anvéandande av horlurar med valfri musik vid individuellt arbete kan varaen hjap for att
stéanga ute horselintryck och underlétta visuell fokusering. FOr ndgra kan detta vara
avgorande for att kunnavistasi klassrummet eller andralokaler dar manga manniskor
samlas. Ljud som man styr sdlv & enklare att forhdllasig till an horselintryck man inte kan
styragélv.

| fortséttningsskolan kan man ansbka om att favajabort idrott. Eleven far dalasateori
istédlet.

Man kan anstka om skjuts till och fran skolan for dessa elever sa att minsta mojliga energi
anvands att kommatill och fran skolan.

Dator med réttningsprogram kan vara en nédvandighet for manga av dessa elever. Om
skolan vill ha hjalp med detta kan man kontakta hjéa pmedel centralen. Intyg fran lakare och
specialist galler som dokumentation. PPT kan ocksa uttala sig.

Det &r viktigt att terminsprov/heldagsprov organiseras utifran el evens kapacitet, forutsatt
att eleven &r i form att genomfora dessa prov. Proven kan genomforas under tva dagar.
Eleven kan genomféra proven i hemmet. Det & viktigt att man anpassar sig sa mycket som
mojligt i detta. Minns att eleven har begransad kapacitet att utfora uppgifter som tar tid.
Om proven gors pa skolan behdver det [aggastill tid for pauser under tiden. Det kan ocksa
varanodvandigt att eleven far sittaensam i ett grupprum for att genomfora proven.

For elever som & gukatidigt i ungdomsskolan bér man fundera 6ver nddvandigheten i att
ge betyg i de olika @mnena. Det medfér onddig stress. Om eleven blir béttre kan man ge
betyg i sista &ret. Elever som inte far godkant i alla amnen kan sokain sarskilt eller pa
individuellt underlag till vidaregdendeskola. PPT bor komma med ett uttalande i den saken.
Ett |&karintyg &r inte nddvandigt, men det kan skilja sig fran kommun till kommun. Elever
som soker in sarskilt, har rétt till specialpedagogisk uppfdljning i vidaregdende skolan.

Ett sakkunnigt uttalande fran PPT kommer att hjélpatill att fa fram resurser for special -
undervisning. Skolan tar vanligtvisinitiativ till detta. Det kommer da att utarbetas en
individuell utvecklingsplan (IUP), som skall bidratill att sékra en anpassad och
tillréttalagd utbildning.

Det &r viktigt att vara uppméarksam pa att elever i vidaregaende skola kan anvanda sg av
rétten till utvidgad tid och ta utbildningen Gver 5 ar.

VIKTIGT:
Nagot av det viktigaste i planeringen och anpassningen for dessa elever & att de inte utsétts
for ontdig stress och press. Som larare maste du lita pa att eleven alltid gor det
han/hon kan. Eleven kan se relativt frisk ut, och det kan vara svart att se begransningarna
han/hon har. Litadarfor paatt det foraldrar och elev sager &r riktigt. Det kommer att
motverka syftet att papeka att eleven borde gjort mer. Ibland kan det t o m vara nédvandigt
att du som lérare hjélper eleven att begransa aktiviteten eftersom eleven garna kommer att
viljagdramer och inte ser sin egen begransning. Konsekvenserna av att gora for mycket
blir oftast att eleven blir mycket sjukare och of rmdgna att prestera ndgot alls under en
period. Det & béttre att hdllaen jamn aktivitet som ligger val innanfor ramen for elevens
ork. Pa det sittet kan man sakra en m6jlig forbattring bade nar det galler skola och hélsa.

Ett gott samarbete med hemmet & mycket viktigt. Minns att féréldrarna efterhand blir
experter pasitt barns sjukdom, och att de kan ge dig som l&rare den information du
behdver for att anpassa undervisningen till de behov eleven har just den perioden.
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