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ME/CFS i skolan
Camilla Gillberg

Pedagog, sjuk i ME/CFS, mamma till en tonaring med ME/CFS och kontaktperson fér RME
Barn och unga. E-post: camilla.gillberg@rme.nu.

Att ha barn med sarskilda behov i skolan kan vara en utmaning for alla in-
blandade. Nar det galler barn med ME/CFS ar funktionsgraden mycket olika
fran barn till barn, men variationen finns ocksa i perioder fér samma barn.
Behoven kan andras drastiskt nar energinivan sjunker hastigt. Anpassning-
arna behodver inte nédvandigtvis kosta pengar, men det kan kravas att man
ar beredd att tanka utanfor boxen nar det galler barn med ME/CFS. Under-
visningen och miljén maste utformas sa att energin tas tillvara pa ett sa bra
satt som mojligt. Tva barn som ar ungefar lika sjuka i ME/CFS kan ha olika
behov av anpassning.

Education for children with special needs can be a challenge for everyone
involved. Children with ME/CFS can have very different levels of functio-
ning, but one child with ME/CFS can also vary in capacity over time. Needs
can change drastically when the energy level drops rapidly. The adjustments
needed do not necesserily cost money, but demand "thinking outside the
box” when it comes to children with ME/CFS. Teaching methods and school
environment must be adjusted in order to save and utilize the child’s limited
energy. Two children with a similar degree of ME/CFS may need very dif-
ferent types of adjustment.

Som med alla barn i skolan dr det vik-
tigt att utga frin individen. Symtomen
vid ME/CFS kan skilja sig mycket
mellan olika barn och idven frin tid
till annan. Somliga har svirast med
fysisk aktivitet medan det for andra dr
de kognitiva férméigorna som sviktar
mest. Eftersom mental aktivitet kan
vara lika anstringande som fysisk,
och ge samma typer av bakslag som
fysisk aktivitet, behéver man tinka
igenom hela undervisningssituatio-
nen. Genom att fokusera pd det som
fungerar bra, och vinta med det som
tor tillfillet inte fungerar, undviker
man onddig stress for barnet, vilket
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férenklar undervisningen. Ett nira
samarbete mellan olika professioner
pa skolan och férildrar underlittar
for alla inblandade. En fras som dr bra
att komma ihdg ndr man arbetar med
ett barn som har ME/CFS dr "Folj
barnet".

Pacing — att hushalla med
sin energi

Barn med ME/CFS vill som regel
mycket, gidrna ga till skolan samt ut-
ova till exempel idrott och andra ak-
tiviteter. Inte sillan f6érsoker de delta
pa ren vilja, trots att orken for linge
sedan tagit slut. For att de inte ska fo1-
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simras eller aterfalla till ett simre ldge
behéver man ddrfér som regel snarare
paminna dem om att ta det lite lug-
nare 4n att motivera dem.

Att balansera sin energiniva sa att
man undviker fOrsimringar dr en
teknik som kallas f6r ”Pacing” och
som rekommenderas av kunniga ME/
CFS-likare. Pacing dr svart, men vik-
tigt for alla med ME/CFS. Pacing gér
kortfattat ut pd att hitta sin energiram,
d.v.s. vad man som mest orkar innan
man blir simre och sedan aldrig géra
mer dn 70% av det. Lyckas man halla
sig inom 70%-ramen finns det lite ex-
tra energi kvar for till exempel ater-
himtning och att fd i sig vitska och
niring. En ritt utférd pacing ger inga
torsimringar utan stabiliserar som re-
gel hilsotillstindet.

Pacing ska genomsyra alla delar av li-

vet, hir dr nagra exempel:

e Att man vilar tillrickligt mycket,
men ocksa pé ritt sitt och i rétt tid.
Att vila innan man 4r helt slut ar
mycket mer effektivt 4n att vinta
tills benen inte lingre bir. En del
kan ldsa en bok eller lyssna pa ljud-
bok eller musik, eller se en film,
medan de vilar, andra mdiste ha
tyst och morkt.

® Att man dter nar man behover, men
att man ocksa ar lyhérd £6r krop-
pens signaler si man inte ter sa-
dant man kanske inte riktigt tal,
eftersom det da gar at extra mycket
energi till att ta hand om det man
at.

® Att man balanserar aktiviteten un-
der dagen. Man kan till exempel
dela upp jobbigare saker i flera
kortare pass, man kan rotera det
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man gor — ldsa, dta, vila 1 morkt
rum, ldsa, bygga lego, skriva, ta en
promenad, rita — s att olika delar
av kroppen och hjirnan fir arbeta,
men far paus innan just den delen
hinner bli utmattad.

Nir de vuxna som finns runt barnet
hjilper till med att dimpa och ba-
lansera aktiviteten under dagen, men
dven Over lingre tid, 6kar chansen att
barnet har kvar energi fér sociala re-
lationer och inldrning. Det dr viktigt
att skolan samarbetar med hemmet
for att hjilpa eleven att begrinsa sin
aktivitet till en niva som inte férvirrar
symtomen och sa att energikrivande
aktiviteter inte sker samtidigt hemma
och i skolan.

Symtom

Vanliga symtom hos barn med ME/
CFS dr utmattning, infektionskins-
la, yrsel och illamdende. Huvudvirk
och virk i kroppen ir ocksd vanligt,
och dven di barnet mar relativt bra,
finns det stindiga symtom som gor
sig paminda. Ytterligare ett mycket
vanligt symtom 4dr det som kallas
“hjirndimma”. Detta dr 1 stort sett
samma sak som det som brukar kall-
las f6r hjarntrétthet och som kan ses
bland annat efter hjirnskador. Hjarn-
dimma/hjirntrétthet dr ofta mycket
besvirande och handikappande och
innebidr bland annat koncentrations-
svarigheter, minnesproblem
ljud- och ljuskidnslighet. Inte sillan
beskrivs detta ihop med utmattning-
en som det sviraste symtomet. Att fa
hjilp med att minska pa intryck och ge
méjlighet att skdrma av och vila hjir-

samt

427



tema

nan under skoldagen — anpassningar
som ofta liknar de vid autism eller
ADHD - sparar massor av energi hos
barnet. Information om hjirnttrétthet

finns bland annat pa www.mf.gu.se.

Tre nivier

Man kan dela in barn och ungdomar

med ME/CFS i tre grupper utifrin

hur svart sjuka de ir:

® De som dr for sjuka for att klara av
nigon undervisning alls.

® De som kan tillgodogéra sig under-
visning, men dr fér sjuka for att
vistas i skolan.

® De som kan vara i skolan - hela el-
ler delar av dagen - men behéver
anpassningar av varierande grad.

Givetvis finns ocksa stora skillnader
inom de tre grupperna.

De sviarast sjuka

De barn som blir mycket svart sjuka i
ME/CEFS kan bli helt singbundna och
kan inte ga i skolan alls. Forutsitt-
ningarna for inldrning finns inte nir
sjukdomen har 6vertaget och kraften
saknas.

Om man har ungdomar som gar pa
gymnasiet behdvs sjukskrivning for
att fi behalla studiebidraget, ibland
behover skolan en sjukskrivning dven
for yngre barn.

Glidjande dr att om och nir dessa
barn boérjar ma bittre tar de ofta
snabbt igen det de missat. Dock krivs
ritt hjilp och stéd 1 grinssittningen
och att man inte pushar pa nir ater-
himtningen sker, si att de forsdmras
igen.
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Hemundervisning

Nista grupp dr de som édr ganska sju-
ka, men som édndd kan tillgodogéra
sig hemundervisning. Att under tids-
press skota en normal morgonrutin
med hygien, paklidning och frukost
kan ta storre delen av dagens energi
och tillsammans med den nagot ro-
riga milj6 som ofta dr i skolan kan det
omoijliggbra skolgang f6r manga barn
med ME/CFS.

Idag finns manga hjilpmedel fo6r
hemundervisning — chatter (bade
skrivna och med bild och ljud), fil-
mer, PowerPoint-presentationer och
gemensamma dokument och program
pa webben dir ldrare och elev kan ar-
beta ihop. Det finns dven féretag som
specialiserat sig pa webbaserad hem-
undervisning. Denna typ av undervis-
ning dr oftast tinkt for elever som av
ndgon anledning inte vill ga i skolan,
sd kallade “hemmasittare”, men fung-
erar oftast utmirkt att anpassa dven
till sjuka elever. Hir finns manga moj-
ligheter!

Att jobba med kvalitet framfor
kvantitet dr smart. Till exempel kan
en uppgift i samhillskunskap samti-
digt fungera som svenskauppgift, for
att anvinda elevens energi mer ef-
fektivt. Vissa elever behover fa foku-
sera pd ett dmne 4t gingen under en
lingre period, andra behéver rotation
under dagen/veckan och omvixlande
amnen for att orka. Det dr viktigt
att komma ihag att dessa elever kan
behéva anpassat tempo i hemunder-
visningen i férallande till hur snabbt
skolkamraterna arbetar.

Minga elever i den hir gruppen or-
kar bara undervisning korta stunder.
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Fem minuter kan vara tillrickligt f6r
en del medan andra klarar lingre tid.
Man far prova sig fram.

Minga med ME/CFES fungerar
bittre vissa tider pa dygnet. Fundera
over nir pa dagen eleven har littast
att orka med undervisning. Aven antal
tillfdllen per vecka dr bra att fundera
over.

De minst drabbade

Om barnet dr lindrigt drabbad av
ME/CEFES och orkar vistas i skolan pa
hel- eller deltid, innebidr det att bar-
net dnda stdndigt lider av mdnga och
svara symtom som kriver hjilp och
anpassning. Det innebidr dock inte att
alla anpassningar ar stora och kost-
samma. Man kommer lingt med att
anvinda sin fantasi och tinka utanfér
de ramar man normalt har i skolan.
Det dr inte ovanligt att barnet sjilv vet
vad som kan underlitta, aven om han
eller hon inte kan motivera varfor. Att
visa forstaelse och lita pa att eleven
gOr sitt bista — och kanske hjilpa till
att bromsa lite — ricker langt utan att
kosta nagot.

Att vara i skolan handlar om undet-
visning, men 4ven om det sociala sam-
spelet. For de dldre eleverna handlar
det ocksa om att ldsa schema, ta sig
till rdtt sal, passa tider, ha ritt mate-
rial och flytta detta till rédtt plats i ritt
tid samtidigt som man har kompisar
som pockar pa uppmirksamhet runt
omkring. Utéver det ska man forhilla
sig till stimmig och ibland hégljudd
miljé. Att luncha i en stor matsal eller
delta i en r6rig klassdisskussion kan
stjdlpa hela skoldagen, likasa att delta i
fysiska aktiviteter/idrott.
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Om man haft hemundervisning en
tid kan det vara limpligt med en tids
inskolning innan man boérjar 1 klassen
“pa riktigt”. Att komma till skolan
och fa en stund tillsammans med bara
liraren och eventuellt nagra fa elever
kan vara tillrdckligt i bérjan. Fér en
del kan detta kombineras bra med
hemundervisning av nigon slag.

Det hinder att eleven plotsligt fir
svarigheter med nagot denne normalt
kan. Den enklaste text eller de littaste
mattetalen kan plotsligt bli helt obe-
gripliga. Detta hor till sjukdomsbil-
den och kan hilla i sig en kortare eller
lingre tid for att sedan plotsligt for-
svinna. Det kan hjilpa att byta dmne
och gbra nagot annat en stund.

Manga har problem med provsitua-
tionen. Att fa kunskapen fran hjirnan
ut genom handen ner pa papper, i en
situation som ofta upplevs som stres-
sande, fungerar i regel déligt.

Ortostatisk intolerans

Minga barn med ME/CFS har pro-
blem med ortostatisk intolerans, det
vill sdga att kroppen har svirt att
reglera blodtryck och blodfléde nir
man till exempel reser sig. Man till
och med har svdrt att sta i uppritt.
Hir kan en fatdlj eller soffa i klass-
rummet hjilpa. Genom att ge eleven
méjlighet att sitta bekvimt och luta
huvudet under genomgingar, filmer
och liknande kan koncentrationsti-
den utékas betydligt. Detta ger ocksa
méjlighet att fa en stunds vila utan att
missa lektionstid. Det sparar ocksé tid
om eleven har nira till ett stdlle dir
han eller hon kan vila nir det behovs
under dagen — f6r en del ricker en fa-
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tolj 1 ett horn av klassrummet medan
andra beh6ver kunna ligga sig ner i
ett morkt rum.

Tips

Hir dr nagra saker som kan vara till
stor hjilp for de elever med ME/
CFS som orkar vistas i skolmiljo

o Tillat eleven att ta sma pauser under
lektionerna om det behdvs. Nagra
minuter i korridoren, att dricka lite
vatten eller titta ut genom fonstret
en stund kan gora stor skillnad.
Att ha mojlighet att alternera mel-
lan dmnen under ett arbetspass
kan ockséd gbra det littare att halla
fokus.

® En del dagar dr det fullt tillrick-
ligt £6r eleven att ha varit i skolan.
De dagarna blir inte mycket annat
gjort. Eleven kommer med all san-
nolikhet att ta igen detta da denne
mdr bittre, sd undvik “tjat” under
dessa dagar.

® Samarbeta 6ver dmnen. En uppgift
1 samhillskunskap eller religion
kan till exempel samtidigt visa pd
elevens kunskaper i svenska.

® Begrinsa upprepningar. Om eleven
har forstatt principen med det man
haller pa med efter tre riknade
uppgifter i matte, behéver kanske
resten inte gbras utan eleven kan
spara energin till ndgot annat, som
att vila en stund.

® Ge cleven firdiga anteckningar i
forvig vid genomgangar. Attlyssna
och skriva samtidigt dr f6r manga
med hjirndimma/hjirntrotthet en
omojlighet.

® Minga elever har svirt for provsi-
tuationen, men kan visa sina kun-
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skaper pd annat sitt, till exempel
genom muntliga
skriftliga inlimningar eller diskus-
sioner mellan liarare och elev.

redovisningar,

® Skapa en sd lugn milj6 som méjligt
kring eleven. Ibland kan eleven be-
héva sitta 1 eget rum — ensam eller
med ndgon klasskamrat som han/
hon fungerar bra ithop med — nir
stort fokus krivs.

® Sec till att eleven slipper bira tunga
bocker, dator m.m. mellan olika
klasstrum. Kan kanske en laratre
hjilpa till eller kan man hitta na-
gon alternativ 16sning? Lat eleven
ha dubbla uppsittningar bécker
tor att slippa bdra tunga viskor
mellan hemmet och skolan.

® Lyft ut idrott fran schemat eller an-
passa idrottslektionerna helt uti-
fran barnets niva. Ett av de stora
symtomen vid ME/CFS ir att man
drabbas av symtomo&kning efter
aktivitet. Det kan mirkas direkt
efter lektionen eller paverka de
foljande dagarna och gynnar inte
hilsan pa ling sikt.

® Lit eleven anvinda hiss istdllet for
trappor.

® Meddela utflykter och liknande i
god tid. D4 hinner eleven foérbe-
reda med extra vila och eventuellt
extra mellanmadl. Ska man ga langt
(vilket minga med ME/CFS har
problem med) hinner man ordna
skjuts/kolla busstider.

e Anvind ljudbdcker om det dr litt-
are for eleven att lyssna édn att ldsa.
Lat eleven skriva pa dator istdllet
tor £6r hand. Manga saker som an-
vinds for dyslektiker fungerar bra
aven for ME/CFS-drabbade.

® Horlurar med valfri musik alterna-
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tivt Gronproppar/hoérselkipor kan
underlitta for att halla fokus. Ljud
som man viljer och styr sjilv dr of-
tast enklare att hantera dn ljud man
inte sjilv kan paverka.

® Skolskjuts for elever som dker kom-
munalt eller gar/cyklar till skolan
sparar mycket energi.

® En del elever kan klara sina skol-
dagar bittre med hjilp av en as-
sistent som foljer med. Denne kan
da hjilpa till att bira bocker, se till
att eleven dr pd ritt stille pa ritt
tid, bromsa aktiviteterna nir det
behovs och hjilpa barnet att struk-
turera skolarbetet.

® Nir man kommer till hogsta-
diet och gymnasiet har man ofta
manga olika lirare att forhélla sig
till. Det kan underlitta mycket
om man tillsammans med niagon
pa skolan — en mentor eller spe-
cialpedagog — si ofta som beh6vs
kan hjilpas at att gd igenom vilka
uppgifter eleven har och struktu-
rera arbetet. Var ska fokus liggas,
vad kan vinta, vad behéver ingen
uppmirksamhet alls just nu? Det
kan vara svart for en ME/CFS-
sjuk elev att urskilja vad som giller
just denne i en instruktion till hela
klassen.

® Observera barnet och lir kinna det!
Det gir att se tydliga tecken pd att
barnet borjar bli trétt och har 6ver-
anstringt sig. Om man kan hjilpa
barnet att bromsa innan han eller
hon blir for trétt innebdr det att
barnet kan tillbringa mer tid i sko-
lan. Vanligt férekommande tecken
p4 att barnet dr pd vig att ga utan-
for sin grins dr att barnet klagar
péd huvudvirk eller andra 6kande
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symtom, kan verka lite speedat el-
ler sitter och stirrar rakt ut i luften,
blir blek eller fir réda kinder, bor-
jar sluddra, pratar ovanligt hogt,
tyst eller osammanhingande eller
inte forstar instruktioner. Fraga
forildrarna om vad just deras barn
har f6r tecken.

Mat och vila

Om matsituationen dr rorig kan det
vara svart for eleven att orka ita till-
rickligt mycket, bortsett fran den
symtomokning som sotl och porslins-
klirr ofta ger. Detta i sin tur minskar
sa klart energin hos barnet. Losning-
en dr att barnet far sitta i ett mindre
rum och ita.

Minga av dessa barn behdver ex-
tra mellanmal under dagen, men det
kan vara svart att komma ihdg sitt
mellanmal ndr man ar mitt i ett ar-
bete eller en genomgang. Att fa hjilp
med en paminnelse, eller fa tillatelse
att ha en “matklocka” av nédgot slag
som paminnelse, kan underlitta. Ofta
ir dessa barn 6verkinsliga eller al-
lergiska mot vissa typer av mat, men
hanteringen av detta skiljer sig inte
fran andra barn med allergier. Mat6-
verkinsligheter hos barn med ME/
CFS syns inte alltid vid provtagning,
sd hir handlar det dterigen om att lita
pa barnet och dess foérildrar.

Miljén i korridorer och pa skolgar-
den dr ofta ganska rérig. Hjilp eleven
att verkligen anvinda rasten till en
aterhdmtningsstund. Att fi stanna i
ett tomt klassrum, gidrna med en skon
sittplats, kan gora att eleven orkar hela
skoldagen. Att kunna sova en stund
pa en lingre rast eller hdltimme ar jdt-
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tebra. Ju mer effektiv vila det ges till-
fille till under dagen, desto mer skol-
arbete orkar barnet. Det kan behova
ordnas en plats att sova pa som barnet
kan “boka” i f6rvig tor haltimmar, al-
ternativt en plats som inte anvinds av
ndgon annan in barnet.

Miljo

Minga barn med ME/CFES ir Gver-
kinsliga mot flera olika saker. Det kan
vara olika sorters mat, men dven luk-
ter som till exempel parfymer, starkt
doftande schampo och andra har-
vardsprodukter samt tvittmedel och
skéljmedel. Overkinslighet mot ljud,
ljus och smaker dr ocksa vanligt. Att
se till att miljén runt barnet dr vl fo1-
beredd sd att barnet inte mar daligt av
den 4r till stor hjilp.

Det viktigaste av allt — tro pa
eleven!

Miendet kan svinga snabbt, pd en
minut. Det som fungerade nyss kan
plotsligt vara helt omdjligt. Det kan
ibland vara svirt att som utomstidende
hinga med i svingarna och det dr dér-
for viktigt att vara lyhérd £6r barnet.
Det ir inte ovanligt att ett barn inte
kan ge en omedelbar forklaring till sitt
onskemal om hur en situation ska han-
teras, men det dr troligt att det handlar
om att barnet instinktivt hittat ett sitt
att spara energi. Det dr ganska vanligt
att barnet inte vet varfor det vill géra
pa ett visst sitt, utan bara upplever att
det gar littare. Att komma med langa
torklaringar tar ocksd energi. Det dr
bittre att prata om sddant i lugn och
ro ithop med férildrarna vid ett sepa-
rat tillfille istdllet f6r med barnet just
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1 stunden.

Om du dr pedagog och kinner dig
osiker — fraga fordldrarnal Fordldrar
till ME/CFS-sjuka barn har, som de
flesta foraldrar, ofta god koll pa var-
for deras barn behoéver géra pd ett
visst sitt och vad som kan fungera.
Anvind fordldrarnas erfarenhet om
barnet och sjukdomen for att, till-
sammans med den kunskap du som
pedagog eller annan skolpersonal har,
kunna hjilpa eleven pa bista sitt ge-
nom dess skoltid.

Texten dr skriven med utgangspunkt
fran en text, skriven av norska special-
pedagogen Siw Risey: bttp://www.rme.
nufsites/rme.nu/files/Information_om_
ME_for_skola.pdf samt erfarenheter
fran foérdldrar i stodgruppen “Forild-
rar till barn med ME/CFS”.

Informationen om
het/hjirndimma  ir
www.mf.gu.se.

hjarntrott-
himtad fran:
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