Barn og unge

med CFS/ME

INFORMASJON OG RAD

En guide til skole, parerende og andre voksne
i mate med barn og unge med diagnosen.




ME eller CFS?

Norges ME-forening bruker betegnelsen ME og anbefaler & bruke de
internasjonale konsensuskriteriene (ICC) fra 2011 for & sette diagnosen.
Basert pé utenlandske studier anslér Helsedirektoratet at om lag
10 000 nordmenn faller inn under en slik diagnose. ME-foreningen
anbefaler ICCkriteriene og betegnelsen ME for G sikre en homogen
pasientgruppe, og for @ vise skillet mellom pasienter med ME og
pasienter som «bare» har kronisk utmattelse.

Helsedirektoratet bruker betegnelsen CFS/ME i Nasjonal veileder for
CFS/ME (2014), og mener ICCkriteriene kan vaere «et steg pd veien».
Helsedirektoratet anbefaler helsetjenesten @ bruke Canada-kriteriene
og Fukuda-kriteriene i utredningen, og oppfelgingen av pasienter med
CFS/ME. | utredningen av barn og unge brukes Jasons’ pediatriske
kriterier, som bygger pd Canada-kriteriene.

Uenighet i fagmiligene om diagnose og diagnosekriterier virker naturlig
nok inn pd hvordan man mener denne pasientgruppen skal behandles.
Likevel er det sé mange fellestrekk at en generell veiledning, som
gis i dette heftet, vil veere til nytte for alle i mate med barn og unge
med diagnosen. Det mé veere leger, i samarbeid med barna og deres
foreldre, som bestemmer hvordan man kan behandle symptomer og
sykdom hos pasienten.

| heftet brukes betegnelsen CFS/ME. | litteraturen brukes begrepene ME
og CFS vanligvis om hverandre eller sammen som ME/CFS eller CFS/ME.
| direkte sitater i heftet vil den betegnelsen som er brukt bli stéende.

Innledning

Heftet duholderihendene er etresultat av et prosjekt Norges ME-forening startet
etter tilskudd fra Helsedirektoratet. Det har vaert et samarbeid mellom barn og
unge, parerende, ME-foreningen, Helsedirektoratet og Nasjonal kompetansetjeneste
for CFS/ME.

| arbeidet med heftet er det innhentet erfaringsbasert kunnskap fra barn ogunge,
parerende, spesialpedagoger og andre fagpersoner. Erfaringene fra den syke og
de parerende er spesielt vektlagt, da disse har ferstehdndskunnskap om & leve
med sykdommen.

En undersekelse SINTEF foretok i 2011 viste manglende kompetanse og et
mangelfullt tilbud for barn og unge med CFS/ME.

Formalet med heftet er & formidle kunnskap og informasjon om sykdommen, slik
at barn og unge moter sterre forstaelse og et bedre tilrettelagt tilbud bade pa
skolen og hjemme.

Malgruppen er skole, parerende og andre voksne i mate med CFS/ME-syke barn
ogunge.

«Jeg er overhodet ikke v tvil om at ME er en fysusk sykdom. Det at vi ikke
har vert smarte nok eller investert nok 1 dette, for a finne det ut, betyr ikke
at det er noe annelt.

W. lan Lipkin, professor i epidemiologi,
nevrologi og patologi, Columbia University



CFS/ME

«Pasienter og parorende er like viktige som fagfolk
og politikere. Ingen viktige beslutninger skal tas
over hodet pa pasienten og parorende. De vet hvor

skoen gnagen; og den kunnskapen ma vi_fange opp.»

Bent Haie, helseminister, 08.09.2014




Hva er CFS/ME?

CFS/ME kjennetegnes ved en langvarig, betydelig, og til dels invalidiserende
utmattelse etter minimal fysisk, kognitiv, mental eller sosial aktivitet som overskrider
denenkeltes talegrense, samt enunormal lang restitusjonstid. | tillegg til utmattelsen
har pasienten en rekke symptomer (s.7).

Et barn eller en ungdom som presser seg utover talegrensen vil kunne oppleve
en forverring. Den kan komme umiddelbart, eller etter noen timer eller dager.
Restitusjonsperiodenkanvaere pa 24 timer eller mer, i verste fall uker, maneder og ar.

Symptomer og funksjonssvikt viser et karakteristisk svingende forlep. Det kan
skifte fratime til time, morgen tilkveld, og fra dag tildag. Det vil vaere stor individuell
variasjon i symptombildet. Noen rammes hardest fysisk. Andre rammes hardere
kognitivt.

Hva utlgser CFS/ME?

CFS/ME er en kompleks sykdom der arsak og sykdomsmekanisme ikke er kjent.
Studier viser at infeksjoner ofte er en utlesende arsak. En rekke forskjellige
infeksjoner, vaksiner, virus, bakterier og parasitter kan settes i sammenheng med
sykdomsutvikling. Noen ganger kan sykdommen opptre epidemisk; andre ganger
sporadisk. Videre kan skader og kirurgiske inngrep, samt store psykososiale
belastninger vaere utlesende faktorer. Noen ganger er det ikke mulig & pavise noen
arsak. CFS/ME kan komme akutt eller gradvis.

«Legene sier jeg er frisk, de finner jo ingenting.»

Gutt, 13 ar, etter uttallige undersokelser

Tilleggssymptomer ved CFS/ME

Sevnproblemer:
Ikke forfriskende savn, innsovningsproblemer og darlig sevnkvalitet.

Smerter:
Muskelsmerter, leddsmerter, ulike former for hodepine, smerter i kjeveledd og ansikt.

Kognitive symptomer:

Svekket hukommelse, redusert konsentrasjonsevne, nedsatt simultankapasitet,
ordletingsproblemer, rask kognitiv trettbarhet, distraherbarhet, langsom
informasjonsbearbeiding og darlig korttidsminne.

Autonome forstyrrelser:

Blodtrykksfall, hjertebank, unormal hjerterytme, svimmelhet, kroppen strever med
aopprettholde et normalt blodtrykksniva ved stillingsendringer, med unormalt hurtig puls
som resultat. Kroppen kan ha vansker med & opprettholde god sirkulasjon i fingre og taer
ved kulde eller stress.

Hypersensitiv for sanseinntrykk:
Lys, lyd, smak, lukt, berering, bevegelse i synsfeltet.

Sykdomsfalelse:
Influensalignende symptomer, feber, tilbakevendende sar hals og gmme lymfeknuter.

Andre symptomer:

Irritabel tarmsyndrom, kvalme, hyppig vannlating, svimmelhet, nummenhet, problemer
med temperaturreguleringen, okt tarste, intoleranse for enkelte matvarer eller kjemikalier.
Prikking i hender og fotter, nedsatt balanse, klossethet, muskelsvakhet, unormal gange,
rykninger, motoriske problemer, mimikklashet, blekhet, hudforandringer og pustebesvzer.

Utfyllende informasjon om symptomer: Nasjonal veileder for CFS/ME

«Mamma, jeg tror kke jeg husker hvordan det er @ ikke ha vondl noe sted.»

Gutt, 13 ar



Diagnose

Det finnes ikke en enkelt biomarker for CFS/ME. Diagnosen stilles klinisk ut fraetav
flere sett medkriterier, som har til felles at den kroniske utmattelsen er nyoppstatt,
medferer betydeligreduksjoniaktivitet ogat andre diagnoser er utelukket. Enrekke
symptomer herer med i sykdomsbildet (s.7), der ulike kriteriesett forutsetter et
bestemt antall av disse for & stille diagnosen.

Utfyllende informasjon: Nasjonal veileder for CFS/ME, me-foreningen.no

Prognose

Sykdomsforlepene er svaert ulike, med stor variasjon i varighet. Noen er syke i noen
maneder, for andre blir sykdommen langvarig og kan vare i mange ar, ogsa livet ut.
Tidligdiagnose gjor det mulig a komme inn tidligere med hensiktsmessige tiltak. Ved
mistanke om mulig CFS/ME ber man forholde seg som om pasienten har diagnosen
til den eventuelt er utelukket.

Behandling

Det finnesidagingen dokumentertkurativbehandling for CFS/ME.Foratbarnogunge
skalblibedre er det sentralt at den mentale, kognitive og fysiske aktiviteten holdes
paetnivasomer lavt nok til at sykdommen ikke forverres. Rehabiliteringsprinsippene
i aktivitetsavpasning oppleves hensiktsmessig. Hovedmalet er regulere aktivitet
ut fraaktuell form, ogholde seg godt innenfor 70 % av den individuelle talegrensen.
Erfaringen er at aktivitet ekes naturlig med tilfriskning.

«Barn har rett til @ bly hort 1 forhold til egen helse og habilitering.»

Barneloven § 31 og brukerrettighetsloven § 4-4

Ulike grader av CFS/ME

Sykdommen opptrer i ulike alvorlighetsgrader fra lett, moderat, alvorlig til svaert
alvorlig.Noen somer lett rammet, kan ogsa ha behov for omfattende tilrettelegging.
En CFS/ME-syk er svaert sarbar for forverring. Det er vanlig a veksle mellom
alvorlighetsgrader. En «lett» grad kan raskt ga over i en alvorligere grad til tross
for liten pakjenning, og en alvorlig grad kan ga over til en lett grad.

Mild: Aktivitetsniva redusert med minst 50 %. Mobil, klarer noe skole, litt sosial omgang
med venner og familie, og ta vare pa seg selv.

Moderat: Nedsatt mobilitet, for det meste bundet til huset. All aktivitet er sterkt redusert.

Alvorlig: Sengeliggende det meste av degnet. Klarer enkle dagligdagse ting som & pusse
tenner og ga pa do.Noen har alvorlige kognitive problemer ognoen er avhengige av rullestol.
Orker kanskje & vaere «oppe» en time i degnet.

Svaert alvorlig: Sengeliggende, som regel ikke i stand til daglig hygiene. Problemer med
matinntak, ma mates eller sondeernaeres. Oversmfintlig for sanseinntrykk, noen ligger

pa lys- og lydisolerte rom.

En person med CFS/ME kan mobilisere krefter og tilsynelatende fungere langt
utover det sykdomsgraden tilsier. Tegn pa overskridelse av talegrense kan vaere
blekhet, uro, redflammethet, terste og sult, smerter, fjernhet og frustrasjon.

Det er av vesentlig betydning at talegrensen ikke overskrides, da det kan
forverre sykdomsbildet. Samtidig er det viktig at barn og unge opprettholder
aktiviteten de til enhver tid mestrer UTEN at symptomene forverres.

«Vi har lert at M E-syke ikke skal presses. De klarer utmerket godt a
presse seg selv. De md heller yelpes til d holde tilbake.»

Inspekter, videregéende skole
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Barn og ungdommer

«feg tror det ma vere spesielt vanskelig for ungdom a
ha ME, fordi de er v en sdrbar fase 1 livet hvor mye
skyer og de onsker a vere som alle andre. De gar ghipp
av de arenaene hvor ungdom mates, fordr sykdommen

tvinger dem il a holde seg hyemme.»

Anette Winger, sykepleier og PhD stipendiat HiO, UiO



Ungdommenes egne opplevelser

Det verste barna og ungdommene opplever, er folelsen av a ikke bli trodd, mangel pa
kunnskap om sykdommen og det 4 falle utenfor fellesskapet.

Deer ofte fravaerende fraskolen og fritidsaktiviteter, og har vansker med d opprettholde
sosial kontakt.

Deopplever at verden gar videre utendem. Deblirigjenmens andre fortsetter livene sine.
De feler seg annerledes, glemt og fremmed i egen kropp.

De er mer hjemme med familie, enn med venner.

De tenker mye pé konsekvensene av sykdommen.

De feler seg ikke inkludert, selv om de av og til er pa skolen.

Anette Winger et.al
Fra dybdeintervju med 18 ungdommer (12 -18 ér) med CFS/ME.

«feg skulle onske jeg kunne legge hjernen man 1 en rullestol og kjore den
foran meg, kanskje de ville tro meg da!»

Gutt, 13 dr

Rad

Tropaungdommene. Det & ikke blitrodd av helsepersonell, foreldre, venner og laerere
oppleves som vanskelig og en ekstra byrde.

Lytt til dem, slik at dere bedre kan forsta hva som er best for den enkelte. Det voksne
og profesjonelle anser som viktig, er nedvendigvis ikke viktig for de unge.

Bruk tid pa det som betyr noe for den enkelte, det vil spare tid og krefter, og vaere
vesentlig basis i det a bli frisk igjen.

Behandle dem individuelt. Skap rom for at de kan fortelle sine historier.
Hjelp dem til & opprettholde kontakt med skole og venner.
Reduser aktivitet tilstrekkelig.

Bruk tid pa det som er positive aktiviteter.

Anette Winger

«Alle spor meg hva jeg gjor hele dagen, det er rart, de spor tkke hvordan jeg
har det /... )»

Jente, 13 ar



Snakk zerlig med barn og unge

Unge far ofte here at utsiktene til bedring er gode, og at mange blir friske. Det er
viktig d presisere at det kan tatid. Riktig informasjon om sykdommen kanforebygge
skyldfelelse ved forverring eller langsom bedring. Forventningene om at de skal bli
friske kan fore til nederlagsfolelse og tilbaketrekning.

e Gieerliginformasjon om sykdommen.
e Anerkjenn sykdommen - lettere for den syke & anerkjenne sin egen sykdom.

*  Sinneeller sorg er naturlige reaksjoner.

Aleve med en sykdom som setter store begrensninger, er taft. Det kan vaere fint
a snakke med noen utenfor familien som har god forstaelse for sykdommen. Dette
kan veere en psykolog, helsesgster, radgiver eller andre.

Sosialt og venner

Informasjon til venner gjor det enklere @ mate forstaelse og opprettholde kontakt.
Nar de vet hvorfor, forstar de bedre at vennen av og til har overskudd til & gjere
ting, mens han/hun andre ganger er for syk. Avtal besek i hjemmet pa forhand.
Noen har glede av a holde kontakt med venner pa sosiale medier, da de selv kan
bestemme tidspunkt.

«Skulle onske jeg kunne putte noen av disse kreftene oppt en boks og spare
dem l skolen har begynt.»

Gutt, 12 ér, som opplevde formstigning i sommerferien

Prioriteringer

Barn og unge med CFS/ME har ofte stort fraveer fra skole og fritidsaktiviteter, som
er viktige arenaer for sosial utvikling. Sosial aktivitet er like viktig som skolefag ogma
prioriteres. Eleven ma slippe a tenke pd alt hun eller han skal ta igjen faglig, men heller
tenke at de skal «hekte» seg pa de andre ndr de kommer tilbake.

«... alt som er lert frem til 11-arsalder pa skolen kan leres v lopet av et
godt ar. Fra 11-18 dr kan man ta igjen kunnskapen 1 lopet av 2 dr.»

Darrel 0. Ho-Yen, «Better Recovery From Viral lllness »

Det er viktigere a fokusere pd a blifrisk, istedet for alt man mister ved ikke d vaere
pa skolen. God informasjon om mulighetene som finnes for & bruke mer tid, eller
ta utdanning senere, kan bidra til d redusere stress og press.

Energi - som «penger i banken»

Barn og unge med CFS/ME vil ha en begrenset mengde energi til disposisjon. Denne
energien skal fordeles pa alle aktiviteter. Energimengden kan sammenlignes med
penger i banken. Du har et bestemt belep til disposisjon, og ingen kreditt.

Om pengene er brukt opp, er det ikke mer & hente. Aktivitetsnivaet ber veere slik
at det alltid er penger igjen (Darrel O. Ho-Yen).

«Det ma tkke vere sann at nar formen er bedre, sa ma jeg bare ha mer
skole. feg trenger a ha det goy med venner ogsa’»

Gutt, 10 ér
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Skole

«lor en ME-syk er skole som regel litt for mye av alt:

For mye faghg, for mye sosialt og for mye sansemessig»

Kristin Elisabeth Haugland, spesialpedagog og ME-veileder.




Tilrettelegging

Skoletilbudet ma tilpasses individuelt. De fysiske og kognitive symptomene, samt
elevens sensitivitet for sansestimuli, vil avgjere om undervisning kan finne sted
og hvor, hvilke fag, hvor mye og nar pa dagen. Det vil variere fra ingen skole eller
hjemmeundervisning til et tilrettelagt tilbud pa skolen (s.19).

Pa skolen

* Eneundervisning med laerer pa grupperom.

* Undervisning i mindre gruppe.

* Prioritere sosial aktivitet og/eller fag som eleven liker.

» Aktivitet godt innenfor talegrensen.

* Hvilerom hvor eleven kan trekke seg tilbake ved behov.

* Redusere sansestimulisom lys, lyd, bevegelser i synsfeltet, lukt.

* Enindividuell planfor uka, somkaninneholde alt fraingen aktivitet til tilpasset aktivitet ut
fra aktuell form. Dette kan skape forutsigbarhet, og redusere stress og press.

Laereren ma ha god kunnskap og forstaelse av diagnosen, vaere fleksibel, trives med
eleven ogomvendt. Fa lzerere, og én med hovedansvaret for tilbudet. Giinformasjon
og veiledning til alle lzerererne eleven har, samt rektor, sosiallzerer/rédgiver ogandre
av betydning for det tilrettelagte tilbudet.

«Samspill mellom skole og elev er helt avgjorende [... | stk at eleven bruker

sin kapasttet pa d tilegne seg kunnskap, og ikke pad d argumentere og forklare
sine behov.»

Kristin Elisabeth Haugland
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Kartlegging

Undervisningen av enelevmed CFS/ME ma tautgangspunktiengrundigkartlegging.
Det er viktig med god kunnskap om sykdommen, og et naert samarbeid med elev
og foresatte, slik at undervisningen tilpasses elevens individuelle kapasitet og
forebygger mulig tilbakefall og forverring.

Hvor mye undervisning?
» Fraéntil flere timer i uka - individuell tilpasning.

* Begrense antall fag - for noen ett fag, for andre flere fag - litt tilstede i mange fag vil gi
folelse av at man gar glipp av mye og gke stresset.

* Velgdetviktigste innenfor hvert fag.
» Matematikk kan vaere vanskelig, utsett til eleven er klar for det.

+ Start etter ferien med samme mengde som fer. Mange har mer overskudd etter ferien,
gjor for mye, og far tilbakefall.

* Begrense arbeidsmengden. Si aldri «gjor det du tror du orker!»

Hjelpemidler. Ulike elever har ulike behov. For noen kan et retteprogram med
tekstopplesningsfunksjon, lydbeker og PC veere til god hjelp. Reduser den fysiske
belastningen med dobbelt sett baker (ett hjemme og ett pa skolen), og skyss til og
fraskolen (s.33).

« Det kan vere detaljer som lyd og lysforhold, plassering 1 et klasserom |...]
enerom, lokalisering pa skolen, fag og undervisningsgrep |...J. Det er ogsd
nodvendig at lereren ser pa behovene som reelle.»

Kristin Elisabeth Haugland
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Utfordringer

«Intoleranse for fysisk aktivitet viser seg ved en ekning i symptomene og okt hvilebehov, som
igjen gir utslag i nedsatt mental og fysisk kapasitet. Fysisk eller mental belastning kan fore til
langvarig forverring av symptomene |...]

* Korttidsminne * Forsta det somblir sagt

* Konsentrasjon * Uutholdelig at flere snakker samtidig
e Hukommelse * Forstdskrevet tekst

* Informasjonsbearbeiding * Vansker med a folge et TV-program

* Evnetil a fokusere eller en film

- Utydelig tale * Forvirret og uklar tankevirksomhet

« Feilbruk avord * Glemme rekkefelgen ting gjores i

« Setningsutforming * Vansker med a foreta valg

* Simultane tankeprosesser - tenke/gjore

* Evnetildlase matematiske oppgaver ) o
to ting samtidig

[...] En person med ME kan vaere ekstremt sensitiv for sanseimpulser som lyd, lys, bevegelse, lukt,
smak og beraring. Det er akkurat som om det «filteret i hjernen» som skal sortere sanseinntrykk,
er ute av drift. Alle sanseinntrykk gdr inn parallelt. For mange sanseimpulser p& en gang
oppleves som om «harddisken» krasjer. Det kan fere til akutt hodepine, kvalme og smerter i
kroppen i tillegg til en enorm utmattelse. Denne intoleransen gjor det umulig & oppholde seg i
et klasserom uten at man blir mye sykere.»

Fra «ME - informasjon til skole», spesialpedagog, Siw Risey
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Rad og tips

Tilpass individuelt. En diagnose - store individuelle forskjeller.

Ta utgangspunkt i det som fungerer.

Undervis pé den tiden av dagen eleven fungerer best.

Flere korte gkter, fremfor en lang, og ta pauser ved behov.

Veaer fleksibel med hensyn til planer, da endring skjer.

Evnentil 8 opprettholde konsentrasjonen er berert. Tilpass mengde.

Del sterre oppgaver i mindre deler - én del om gangen.

Gién beskjed om gangen. Skriftligi tillegg til muntlig, ved flere beskjeder.

Noen mister evnen til @ lese. Nar de kan lese litt igjen, gi korte leselekser.

For noen er det mindre energikrevende med muntlige prever/redegjorelse.

Begrens valgalternativene - eleven slipper & bruke energi pa a velge.
Ingen lekser i perioder, eller tilpass godt innenfor elevens kapasitet.
Ikke gi praver for eleven er klar for det.

Ginotatene dine fra timen - eleven slipper & notere nar du underviser.

Flere fag i samme rom - grupperom, klasserom og hvilerom nzer hverandre.

Skjerming mot lyd og tilrettelegging av belysning ved behov.
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Organisatorisk

Grunnskolen - store linjer  Videregaende - store linjer

* Mulig fritak for karakter. * Etutvidet utdanningslep (3-5 ar).

» Fokuser pa det som fungerer. * Hjemmeundervisning og/eller
Basisfag og fag eleven liker. tilpasset pa skole.

* Hjemmeundervisning og/eller * Benytterettentil 5 ar, ogta fag som
tilpasset pa skole. privatist etter det.

* Sgknadtil videregdende pa szerskilt ¢ Velge gjennomgaende fag, slik at
eller individuelt grunnlag. elevenkan folge arskullet.

Overganger mellom skoleslag

Etnaert samarbeid mellom foresatte og skole, samt mellomavgiver-og mottakerskole,

eravgjerende for gode overganger.Frabarneskole tilungdomsskole, og fragrunnskole
tilvideregdende. Dette for & sikre at mottakerskolen farinformasjon oginnhenter den
kunnskap som er nedvendig for en god tilrettelegging pedagogisk og organisatorisk.

Utfyllende informasjon: Veileder: «<Overganger for barn og unge som fér [...] spesialundervisning. »
udir.no og nettsiden: Regelverk/tidlig-innsats/Overganger/ udir.no

Lzering utenfor skolen

Mye lzering foregar utenfor klasserommet, og det finnes en mengde
leringsressurser pa nett. Noen gar nye veier for & undevise syke elever hjemme:

En 17 &rgammelelev ved Notodden videregéende skole, fér all sinundervisning via Internett
i regi av Notodden ressursenter. Mor forteller at undervisningen er lagt opp som moduler.
Oppgavene ligger pénett og innleveringene gjeres ogsé pé leeringsplattformen. Eleven har
et nettmate med lerer pd Skype en gang i uka. Samtalene over nett gir bedre fleksibilitet
med hensyn til tidspunkt enn nér lzerer kommer hjem. Eleven fullferer ett og ett fag, og gér
opp til eksamen om kullet hennes trekkes ut i faget. Denne organiseringen gjer at hun ikke
bruker energi pd 6 komme seq til og fra skolen, og vaere pé skolen. Hun fér overskudd til &
veere veere sosial pd fritiden. Eleven skjermes mot all matevirksomhet.

Om webkonferansebasert undervisning, Notodden kompetansesenter. nrs.tm.no
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Saknad

Videregaende skole

For elever med CFS/ME kan det vaere aktuelt med en seknad om saerskilt
utdanningsprogram eller individuell vurdering, med seknadsfrist 1. februar.

Seoknad om szerskilt utdanningsprogram er for elever med et omfattende behov
for spesialundervisning, og med et szerlig behov for utdanningsprogram. | samrad
med elev og foresatte tilmelder kommunen sekeren med mulig fortrinnsrett til
det fylkeskommunale PPT for 1. oktober i 10. klasse. | tilmeldingen skal siste
enkeltvedtak og sakkyndig vurdering fra PPT (grunnskolen) ligge ved, slik at det
fylkeskommunale PPT kan lage en sakkyndig vurdering.

Seknad om individuell vurdering er for elever som mangler mer enn halvparten
av karaktergrunnlaget. Radgiver kan hjelpe til med utfylling av vedleggskjema og
dokumentasjon, som sendes sammen med sgknaden. Eleven har ikke fortrinnsrett,
men skal fa oppfylt sinrett til ett av tre utdanningsprogram.

Utfyllende informasjon: Forskrift til oppleeringslova § 6-15, 6-16, 6-17, 6-22 vilbli.no,
you.udir.no

Hagskole eller universitet

Dersom det er behov for sarskilt vurdering og/eller sarskilt tilrettelegging er
soknadsfristen 1. mars. Du kan seke om szerskilt vurdering dersom du pa grunn
avsykdomhar fatt darligere karakterer enndet duellers ville fatt pa videregaende
skole. Krav om dokumentasjon fra sakkyndig (lege).

«Institusjonen skal, s@ langt det er mulig og rimelig, legge studiesituasjonen til rette for
studenter med szerskilte behov. Tilretteleggingen mé ikke fare til en reduksjon av de faglige
krav som stilles ved det enkelte studiums, jf. hegskoleloven § 4-3.

Utfyllende informasjon: samordnaopptak.no
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Spesialundervisning

Elever somikke kan fatilfredsstillende utbytte av det ordinzere opplaeringsstilbudet,
har rett til spesialundervisning|...]», jf. opplaeringsloven (oppll.) § 5-1. Bestemmelsen
gjelder eleverigrunnskolen ogivideregdende oppleering, jf.oppll. § 2-16 0g § 3-13.

Ved behov for spesialundervisning henviser skolen til Pedagogisk-psykologisk
tjeneste (PPT), som kommer med en sakkyndig vurdering. Skolen fatter deretter
et enkeltvedtak. Dersom vedtaket avviker fra sakkyndig vurdering krever det en
sarligbegrunnelse. For elever som far spesialundervisning lages det en Individuell
opplaeringsplan (IOP). Elevens IOP vurderes med en &rsrapport som sier noe om
maloppnaelse, elevens utvikling og veien videre, jf. oppll. § 5-5. Elev/foresatte kan
klage til fylkesmannen pd avslag om spesialundervisning, innholdet i enkeltvedtaket,
saksbehandlingen og manglende oppfyllelse av enkeltvedtaket.

| videregaende skole kan elever fa& spesialundervisning enten i et ordinzert eller
et tilrettelagt oppleeringslep. | det ordinaere lopet ma eleven besta alle fagene
for & fa vitnemal. | et tilrettelagt lop er det mal om kompetanse pa et lavere niva
(grunnkompetanse). De har noen fag de mestrer eller deler av fag, hvor det er ulike

avvik framalene i lereplanen. Eleven oppnar et kompetansebevis.

Utfyllende informasjon: «Spesialundervisning p& 5 minutter» og «Fakta om grunnskole og videregdende
opplaering». Utdanningsspeilet kp. 1.5 «Spesialundervisning i videregGende opplzering», udir.no

Hjemmeundervisning

Elever ivideregdende har rett til hjemmeundervisning om behovet fremgar av den
sakkyndige vurderingen og det er fattet et enkeltvedtak etter oppll. § 5-1:

« Fylkesmannen har plikt til & oppfylle retten til videregadende opplaering, ogsa for elever
som pa grunn av sykdom ikke kan felge ordinaer skoleundervisning [..] disse elevene ma
fa opplaering i hjemmet eller pa sykehus dersom de @nsker det, og er i stand til & motta
opplaering.»

Utfyllende informasjon: «Retten til hiemmeundervisning» og «Rett til oppleering i barnevern- og

helseinstitusjon, og i hjemmet ved langvarig sykdom», kp 5, udir.no
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Nyttig a vite

Om karakterer

Ungdomsskolen: Elever som far opplzering etter |OP kan fritas for vurdering
med karakterer, men bare «... i fag som er omfatta av enkeltvedtaket om
spesialundervisning», jf. forskrift til oppll. § 3-20. Foreldrene avgjer om eleven skal
ha vurdering med eller uten karakter.

Videregaende skole: Elever med mal om studiekompetanse og vitnemal « ... kan
ikkje fafritak fra vurdering med karakter, sjolv om dei har individuell opplaeringsplan
i eit fag», jf. forskrift til oppll. § 3-20, med to unntak:

* Kroppseving: Fritak for vurdering med karakter nar tilrettelagt oppleering ikke kan
vurderes medkarakter. Det gjores et enkeltvedtak om fritak, jf. Forskrift til oppl. § 3-23.

* Sidemal:Mulig fritak fravurderingmedkarakter blant annet grunnet sykdom (diagnostisert
av sakkyndig), jf. forskrift tiloppll. § 3-22 tredje ledd bokstav a, ognar man ikke har hatt
faget pa ungdomsskolen, jf. § 3-22 tredje ledd bokstav b.

Om fraveer

» Nar eleven mottar opplaering i hjemmet pa bakgrunn av et enkeltvedak om
spesialundervisning regnes det ikke som fraveer, jf. forskrift til oppll. § 3-41, 3-47.

* «.Organisert studiearbeid etter forhandsavtale med faglzerer eller rektor regnes ikke

som fraveer|..]»

Utfyllende informasjon: «Fraveer og vurdering i forbindelse med rettsaken 22.juli» udir.no

Annet

Eksamen ma tas pa skolen. Det kan sekes om tilrettelegging og utvidet tid,

jf. forskrift til oppll. § 3-32.

Forstegangsvitnemal kan ogsa gis til elever som bruker lengre tid pa videregdende
opplaering grunnet langvarig sykdom, jf. forskrift til oppll. § 3-43.
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Foreldre

«Vi opplevde det som at var datter falt utenfor en
mork dyp sluk, bunnlos, og ingen turte d kaste en

mynt over kanlen for d lytte etter avgrunnen. Og hun

Jalt, nedover 1t morket. Mens vi stod 1gjen der oppe pa

kanten, uten mulighet til d stoppe det hele.»

Mor til pleietrengende datter.




Foreldre

Paregrende far ofte hele tilvaerelsen snudd pd hodet nar barnet blir sykt. Sykdommen
rammer ikke bare barnet, men hele familien, da hensynet til den syke kommer ferst.
Livetma legges om ogtilpasses, og fysisk ogmenneskeligomsorg tar tid fra daglige
aktiviteter og rutiner.

Noenbarnblir akutt syke. Symptombildet kan vaere skremmende, og foreldrene blir
alvorligbekymret. Et barnkan ga fra a vaere aktivt med skole, fritidsaktiviteter og
venner, til @ vaere for syk til @ delta pa noen av disse arenaene. Mange har hatt enlang
veifremtilen diagnose, blitt mistrodd, samtidig som barnet stadig har blitt sykere.

Ulike roller

Foreldrene ma ofte vaere barnets representant i mote med skole og helsevesen,
da barnet kan vaere for sykt til & snakke for seg selv, eller vaere med i mater som
avholdes. En mor sa: «Eleven ma kunne slippe @ mote i alle sammenhenger. De ma
stole pa foreldrene!» Det at parerende i noen sammenhenger representerer barna
handler om hensynet til totalbelastningen det utsettes for.

De er omsorgsgivere med et ansvar som er mer omfattende enn det andre foreldre
har. Behovet for omsorg varierer med sykdomsgrad. For pleietrengende barn og unge
kan det vaere nedvendig med stor grad av skjerming, samt hjelp til grunnleggende
behov. Det kan blant annet vaere behov for hjelp i hjemmet og hjelpemidler for
aivaretaden syke.

«Jeg gleder meg il jeg blar sd frisk at jeg ikke trenger hjelp av mamma for
a dusje og fa vasket haret.»

Jente, snart 16
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Mange foreldre er en kunnskapskilde og ressurs. De kjenner barnet, har fulgt
det tett i sykeperioden, og vet ofte best hva som gagner det. De kan gi viktig
informasjon til skole og behandllingsapparat, slik at barnet eller den unge sikres
en god individuell tilrettelegging.

Sykdommen medfarer at barna ma vaere mer hjemme, og at familien blir den viktigste
delen av pasientens naermilje. Ungdommene opplever hjemmet som et ly, hvor de
kan beskytte seg mot mistankene om at de bare er late, og folelsen av

aikke holde tritt med de andre. Noen ungdommer sier det bare er familien som tror
at de er syke (Winger et. al).

«feg er mer hyemme etler at han ble syk. Nesten alltid lyemme. Gjor mindpe,
er mer 1 o, prater mindre, ser ikke pa tv, skrur ikke pa radioen, moter
sjeldnere venner, tar sjelden initiati til d ga pd fest eller konsert, gar lite 1
skogen, har sluttet d trene [...] jeg far ofte darlig samvittighet nar jeg gjor
ting jeg vet han ikke kan gjore.»

Kjaeresten til en ung mann i P3-dokumentaren, «Statist i livet.»

Parerende opplever at egne behov settes til side, og at de gir avkall pa sin egen
selvstendighet. De far lite tid til sesken, noen far problemer i parforholdet, samt
gkonomiske problemer. Det er viktig a hanoen a snakke med, opprettholde aktiviteter
utenfor hjemmet, ta imot hjelp fra venner og familie, slik at man far avlastning fra
omsorgsoppgavene.

Pérerendes ulike roller i « Pérerende en ressurs», Helsedirektoratet

«Mamma, kan du lofle armene mine sa jeg far gi deg en klem?»
Gutt, 12ar
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Tro pa foreldrene

En av sykdommens utfordringer er at andre utenfor familien ikke alltid kan se at
barnet et sykt. Informer derfor:

* Familie
* Venner

* Medelever og foreldrene

God informasjon om CFS/ME til omgivelsene vil bidra tilat manisterre grad unngar
spekulasjoner, mistenkeliggjering og at barnet eller ungdommen blir utsatt for
tankelese kommentarer.

Fagpersoner

Kommunikasjonogrespekt er viktigisamarbeidet mellom fagpersoner og foreldrene
tildet sykebarnet. De ser narbarnet er for sykt til @ deltaiskole eller andre aktiviteter,
ogmaofte hjelpe det til balanse mellom hvile og aktivitet, for a forebygge forverring
eller tilbakefall (se s. 9 om mobilisering).

Foreldre opplever at de blir oppfattet som overbeskyttende nar de forseker
askjermebarnet. Skolefravaer og/eller det & takke neitil behandling har inoen tilfeller
medfert at foreldre urettmessig har blitt meldt til barnevernet for omsorgssvikt.

«Hun matte oss med ingenting utenom forstdelse, ydmykhet og dyp interesse
Jor d lere. Jeg passet pa d fortelle henne hvor mye det betydde for oss begge.»

Pérerende
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Barnevernet

For familier som kommer i kontakt med barnevernet kan det blant annet dreie seg
om bekymringsmeldinger grunnet:

» Stortudokumentert fraveer fra skole
* Avslag pa velmente forsek om & fa barnet ut av huset for sosialisering

» Atman ikke godtar behandling

En bekymringsmelding til barnevernet kan i sjeldne tilfeller resultere i en
omsorgsovertakelse, noe som kan vaere svaert uheldig for familien, og da spesielt
for barnet som star i fare for & bli betydelig sykere.

Hvordan forebygge barnevernsmeldinger?

Det er viktig med god kunnskap om sykdommen hos fastleger. Med en god
legeerklzeringhvor skolefravaeret legitimeres, vil grunnlaget for bekymringsmelding
oftefallebort. Legeerklaeringen kan ogsa fungere som en «sykemelding» for eleven
i perioder, og frata dem forventningen om & prestere nar de er for syke til det.

Det er vesentlig at alle personer i mate med et barn eller en ungdom med
CFS/ME er oppmerksomme pa at det er vanlig med et hoyt skolefravaer. Kommuniser
med foreldrene og den syke. Vis forstaelse, vaer imetekommende og fokuser pa
det som fungerer i oyeblikket.

« ... avstanden [...] mellom fag folk og foreldre, kan reduseres |...] ved hyelp
av effektive faghge kommumkasjonsferdigheter. Virkningen |...] er bedret
stotte til foreldrene |[...], bedre liwskvalitet for hele familien, ogsd for barnet
som er sykt.»

Hilton Davis,
«Rédgivning for foreldre med kronisk syke og funksjonshemmede barn »
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Koordinering

Det vil vaere mange personer og instanser omkring barn og ungdom med CFS/ME.
Itillegg til fastlegen kan det vaere sykehus, skole, PPT, ergoterapeut, fysioterapeut,
helsesaster, likemenn, skoleradgiver, kontaktlaerer og psykolog. Dette er ivaretatt
gjennom frivillig tilbud om:

* Tverrfaglige mater hvor de personene somhar mest kontakt med den syke deltar. Ulike
instanser innkalles ved behov. En kontaktperson/koordinator har ansvar for d opprette
denne gruppen, og for & utarbeide en individuell plan.

* Individuellplan (IP). Barn ogunge medbehov for langvarige koordineringstjenester har
rett til & fa utarbeidet en IP. Formalet er et mer helhetlig og koordinert og individuelt
tilpasset tilbud.

Koordinator og resten av gruppen ma ha god forstaelse av sykdommen, slik at den
kan veere til hjelp for den syke, og de parerende. Noen ganger er det slik at tilbudet
bar utsettes til barnet er friskt nok til & nyttiggjere seg det.

Hjelpemidler i hjemmet

Behovet for hjelpemidler er svaert individuelt. Alt fra gode erepropper, dusjkrakk,
tilrullestol, seng og tilrettelegging ved behov for pleie. Det er viktig for behandlere
a hjelpe og stotte parerende og den syke til & se det positive og befriende i et
hjelpemiddel. For en CFS/ME-syk kan hjelpemidler bidra til a spare energi til hyggelige
og positive aktiviteter.

Utfyllende informasjon om hjelpemidler: nav.no, hjelpemiddeldatabasen.no,
me-foreningen.no

«lorutsigharhet med hensyn il stotteordminger er viktig, shik at den
okonomuske belastningen ikke kommer 1 tillegg til usikkerheten knyttet til

barnet og sykdommen.»
Pérorende
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Mulige stenadsordninger

NAV

Pleiepenger - fordi barnet har behov for kontinuelig tilsyn og pleie.

Grunnstenad - ved ekstra utgifter.

Hjelpestenad - ved behov for tilsyn og pleie - forhayet for barn under 18 ar.
Opplaeringspenger - nér foreldre er pa kurs/familien pa sykehus for oppleering.
Arbeidsavklaringspenger (AAP) - sikre inntekt ved sykdom fra 18-arsalder. Bistanden kan
bestaiarbeidsrettede tiltak, medisinsk behandling eller annen oppfalging fra NAV.
Hjelpemidler ved reduksjon av funksjonsevene over tid.

Utfyllende informasjon og seknadskjemaer: nav.no

Kommunen

Omsorgslenn - til foreldre med seerlig tyngende omsorg v/ kronisk sykdom.

Brukerstyrt personlig assistanse (BPA) - til personer som grunnet langvarig sykdom har
behov for hjelp til praktiske gjeremal, personlig omsorg og stell i og utenfor hjemmet. BPA
skal vektlegge brukerens gnsker.

Stattekontakt - en som kan hjelpe til med a opprettholde sosiale aktiviteter.
Hjelpemidler - kortidsutlan, krever normalt ikke seknad. Mange kommuner har ogsa et
hjelpemiddellager hvor mankan f& l&ne og preve hjelpemidler i en periode for man bestiller.

Kommune/fylkeskommune

Skoleskyss - skolen formidler sgknad til kommue (grunnskolen) eller fylkeskommune
(videregaende skole), jf. oppll. § 7-3.

TT-kort - gir en kvote med fritidsreiser med drosje for de som grunnet sykdom ikke kan
benytte offentlig kollektivtransport (fylkeskommunen).

Parkeringskort- ved behov for parkeringslettelse grunnet problemer med & ga (mange
kommuner tilbyr dette).

Ledsagerbevis - ved behov for bistand til & delta i aktivitet utenfor hjemmet (noen kommuner
har dette).

Utfyllende informasjon: Helsenorge.no, lovdata.no, regjeringen.no, familienettet.no.
Den enkelte kommunes hjemmeside, da det er ulik prakis i kommunene.
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Linker og nyttig lesning

Brukerorganisasjoner
Norges Myalgisk Encefalopati forening
www.me-foreningen.no

M.E Nettverket iNorge
www.menin.no

Tymes Trust. En engelsk pasient
organisasjon for barn og unge med ME.
www.tymestrust.org/

Nasjonal kompetansetjeneste for CFS/ME
www.oslo-universitetssykehus.no
Likepersonsgrupper

www.me-foreningen.no

Om de sykeste

Nasjonal veileder for CFS/ME,
punkt 3.9 side 33-36.
www.helsedirektoratet.no

Kreyberg, Sidsel: Kommentarer til en
pleieplan ved ME (G93.3).
www.lulu.com

Om @ veere pérerende til de sykeste.
www.me-foreningen.no

Om pleie av de sykeste.
www.me-foreningen.no
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Boker

Arbeid med barn og unge med ME -
eninnfering, Sidsel Kreyberg, lege.
https;//www.lulu.com/

Internasjonal konsensusgrunnbok -
voksne, barn og ungdom (Carruthers
BMet.al, 2011).
www.me-foreningen.no

Rettigheter

Funksjonshemmedes fellesorganisasjon:
Jungelhéndboka. Alle aktuelle lover og
rettigheter innenfor velferdsretten.
Revideres hvert ar.

www.ffo.no

Helsedirektoratet: Barn og unge
med nedsatt funksjonsevne - hvilke
rettigheter har familien?
www.helsedirektoratet.no

Nettsteder

nav.no

udir.no

lovdata.no
helsedirektoratet.no
familienettet.no
kriser.no
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