Myalgic Encephalomyelitis! (ME)
- upplysingar fyrir skola

Eftir sérkennarann Siw Jonsson

Sjukdémurinn  Myalgic  encephalo-
myelitis (ME) er taugasjukdomur. Hann
leggst adallega a fullorona en einnig &
bdérn og ungmenni sem skapar porf fyrir
pekkingu & pvi hvernig haegt er ad koma
til méts vid nemendur med pennan
sjukdom vid skoélagongu peirra.

ME getur komid fram eftir sykingar,
bolusetningar, eitranir og skurdadgerair.
Sjukdémurinn getur einnig laumast ad
folki an pekktra orsaka eda farid heegt
versnandi eftir sykingar, skurdadgerdir eda
annad likamlegt alag. Sjukdomurinn felur i
sér ormognun med a.m.k. 50% laekkun &
virknistigi i a.m.k. 6 manudi.

Sjukdomnum er heaegt ad skipta i prju
mismunandi stig:

1. Bradastigio

Sjuklingurinn er mjog veikur. Algeng
einkenni eru verkir i védvum, vodvakippir,
0gledi, svimi, svitamyndun, flensulik
einkenni, érmoégnun, serindi i halsi og
hann/hin sefur mestan timann. Pad er
vonlaust ad etla ad sinna einhverri
skolavirkni. Pad gildir einnig um
heimakennslu.

2. Fyrsta batastigid

Sjuklingurinn er enn med morg einkenni,
en finnst hann ekki vera eins veikur allan
timann. Heegt er ad auka virkni med mikilli
varid. Nemandinn geeti verid i astandi til
ad fa einhverja heimakennslu en
venjuleg skolaastundun er atilokud.
Maorgum lidur betur og auka virkni of hratt
& pessu stigi pannig ad peir fa bakslag.

! Myalgic — pydir vodvaverkir og visar til ad
sjukdoémurinn feli medal annars i sér verki i védvum
Encephalo pydir heili og visar til pess ad
heilastarfsemi veroi fyrir ahrifum af sjikdémnum
Myelitis pydir bélga i maenu

3. Batastigio

A pessu stigi er haegt ad innleida virkni
sma&m saman og med varud. Sjuklingurinn
getur fengid bakslag & pessu stigi.
Nemandinn getur profad, geetilega po,
ad stunda einhverja skélagéngu med pvi
ad meeta i nokkrar kennslustundir i
skola. Heaegt er ad auka kennsluna smam
saman eftir pvi sem nemandinn polir
alagio an pess ad verda veikari af pvi.

Sjukdomurinn  kemur fram & ymsum
alvarleikastigum fra veegu, midlungs,
alvarlegu til mjog alvarlegs stigs. Stig sjuk-
domsins hefur ahrif a adlégunarporfina. Sa
sem er & vaeqgu stigi getur lika haft porf fyrir
mikla adldégun. bad parf ad meta hvert
einstakt tilfelli at af fyrir sig.

Einkenni

Einkenni eru mismunandi og eftirfarandi
upptalning er ekki temandi lysing?.
Sveiflukennt &stand er lysandi fyrir
sjukdémseinkenni  og  virkniskerdingu.
Astandid getur breyst fra klukkustund til
klukkustundar, fra morgni til kvélds og fra
degi til dags. Pad getur verid mikill munur
& einkennum & milli nemanda. Sumir fa
mest likamleg einkenni @ medan adrir fa
mest hugraen einkenni. bad pydir ad
kennarar verda ad adlaga kennsluna ut fra
pérfum hvers og eins nemanda.

Opol fyrir likamlegri virkni

Opol fyrir likamlegri virkni lysir sér i
aukningu einkenna og aukinni hvildarporf
sem aftur leidir til minni andlegrar og
likamlegrar getu. Likamlegt eda andlegt
alag getur leitt til langvarandi aukningar a
einkennum. Einkennin geta komid fram
strax eda allt ad 72 timum eftir virknina.
Stundum verdur orkutapid svo hratt ad pad
er eins 0g ad stungid hafi verid gat a blodru.
Andleg virkni er orkukrefjandi og hefur
sOmu takmarkanir og likamleg virkni. pad

2 Sidsel Kreyberg hefur skrifad greinar um ME sem
eru afar upplysandi, m.a.: ,,Myalgisk Encefalopati —
en kort innfering”. Juni 2002, og “Basis for registret
for Myalgisk Encefalopati - ME (Post Viralt Fatigue
Syndrom - PVFS)”. Desember 2003



er mikilveegt ad ihuga ad heilinn er 2% af
likamspyngd og notar 20% af orkunni.

Hugraen vandamal

Einn af fylgikvillum sjakdomsins er ahrif a
hugraena virkni. Flestir finna fyrir truflun &
skammtimaminni, skertri einbeitingargetu,
sjontruflunum sem leida til vandamala vid
lestur texta. Sumir missa hefileikann til ad
leysa jafnvel einfoldustu reikniadgerdir.
Hugraena preytan getur pytt ad nemandinn
geti ekki einbeitt ser lengi i einu en pad
veldur erfidleikum vid ad klara timafrek
verkefni. Heaefni nemandans til ad einbeita
sér ad huglegum verkefnum er skert. Ef
kennarinn heldur afram kennslu eftir ad
hugren preyta kemur fram munu einkennin
aukast. Heilinn verdur ekki starfhafur og
ef nemandinn heldur afram ad reyna a sig
mun pad oft leida til versnandi astands. Ef
kennarinn tekur pessi vandamal ekki
alvarlega mun pad valda nemandanum
Onaudsynlegri  streitu og  auknum
veikindum.

Hugrena preytan er jafn hamlandi og
likamlega preytan. Hja flestum okkar fer
stodugt hugsanafleedi um hugann i voku.
Heilbrigt folk getur hugsad um marga hluti
samtimis. Eitt af vandamalum ME er ad
skammtimaminnid virkar afar illa sem
gerir pad ad verkum ad madur getur gleymt
hvad pad var sem madur &tladi ad fara ad
gera. Likamleg virkni getur haft ahrif a
heilastarfsemina  pannig ad fagleg
frammistada verdur verri eftir likamlega
virkni. Pad er eins og madur purfi ad
akveda hvort orkan skuli nytast fyrir
heilann eda vodvana.

Merki um hugreen vandamal:

e Slaemt skammtimaminni

e Minnkud einbeiting

e Erfidleikar med ad vinna ar
nyjum upplysingum og muna peer

e Truflast audveldlega

e Oskiljanlegt tal, rong notkun &
ordum, getur ekki myndad
setningu

Missir & haefileikanum til ad leysa

jafnvel einfold steerdfraedidemi

e Lélegur skilningur pegar einhver
talar vid nemandann

e Oberilegt ad margir tali samtimis

o Getur ekki skilid skriflegan texta

e Erfidleikar vid ad fylgjast med
sjonvarpsefni eda kvikmynd

¢ Ruglingsleg og 6skyr hugsun

e Gleymir peirri r6d sem hlutirnir
eru framkveemdir i

o Erfidleikar vid akvardanatoku

e Veruleg vandamal med ad hugsa
um meira en eitt i einu (samhlida
hugsanaferli) sem aftur hefur
ahrif & getu til ad skipuleggja og
framkveema  verkefni sem
krefjast pess

e A0 hugsa og skrifa samtimis er

nanast dmogulegt fyrir suma

Erfidleikar vid tjaningu

Tjaningaradferdir eins og ad hlusta, tala og
skilja verda fyrir ahrifum og erfidleikar vid
ad tja sig skriflega eru ekki oOalgengir.
Sumir missa hluta ordafordans og muna
jafnvel ekki einstok ord. Rithénd verdur
lika fyrir ahrifum og pvi preyttari sem
vidkomandi er pvi 6skyrari verdur skriftin.
Sumir eiga erfitt med ad umbreyta
hugsunum i hreyfingar eins og t.d. augn —
handsamhafing. Pad getur pytt ad skrifleg
verkefni taka langan tima eda eru erfid i
framkveemd. Ritun krefst mikillar athygli
og samhefingu & skynjun og hreyfingu.
Ritun getur verid afar orkukrefjandi fyrir
nemanda med ME. Pad getur hjalpad
sumum ad nota télvu.

Enn fremur geta einhverjir att til ad tala
Oskiljanlega eda breyta ordar6d i
setningum og/eda nota réng ord. Nemandi
getur hlustad & utskyringar kennarans og
bekkt hvert ord fyrir sig an pess ad fa neina
merkingu i ordin pegar pau eru komin
saman i setningu.

Fyrir nemanda med ME getur verid erfitt
og preytandi ad tala. Nemandinn getur
gleymt ordum og talad haegt og lagt vegna



bess ad pad er svo preytandi ad tala herra.
Petta getur ranglega verid tdlkad sem
punglyndi.

Steerdfreedierfidleikar

Skortur & hafni til samhlida hugsanaferlis
veldur pvi ad sumir nemendur missa um
tima heafni til ad leysa jafnvel einfdld
steerdfreedideemi. Nemandi sem adur hefur
verid goour i sterofredi getur att i
vandredum med einfalda sterdfreedi-
utreikninga eins og ad leggja saman tveer
tolur. Nemandinn getur misst hefileikann
til ad telja og ad muna simandmer.
Sjukdoémurinn getur dvinad pannig ad pessi
feerni mun koma til baka eftir pvi sem
nemandinn verdur heilbrigdari. Ad pvi
marki sem hegt er ad sinna
steerofreediadgerdum er haegt ad gera pad
munnlega i ,,sma skommtum®. Einnig
getur kennarinn skrifad demin i bok og
nemandinn getur séd um vinnuna i
huganum. A  timabilum getur verid
omaogulegt fyrir suma ad skrifa deemin upp
til Gtreiknings. Tilbdin uppsett deemi geta
verid lausn. Engu ad sidur er mikilvaegt ad
muna ad getan getur verid takmorkud.

Opol fyrir skynunjarareiti

Einstaklingur med ME getur verid afar
vidkvemur fyrir skynjunarareiti eins og
hljodi, ljési, hreyfingu, lykt, bragdi og
snertingu. bad er eins og ,,sian i heilanum®
sem a ad flokka skynjunarareiti virki ekki.
Oll skynjun kemur samhlida inn. Vid of
mikid skynjunarreiti er eins og ,hardi
diskurinn®“ hrynji. bad getur leitt til
skyndilegs hofudverks, égledi og sarsauka
i likamanum, auk mikillar preytu. Petta
opol veldur pvi ad 6mogulegt er ad vera i
kennslustofunni an pess ad verda veikari.

Svefnvandamél

Vandamal med svefn birtast i formi
erfidleika vid ad sofna og vakna. Snemma
i sjukdomsferlinu glimir sjuklingurinn oft
vid svefnsyki (aukin svefnporf 14-16 timar
a dag) sem sidan getur breyst i svefnleysi.
pad virdist omdgulegt ad na svefni 6had
bvi hversu preyttur madur er. Heilinn

virdist upptrekktur og ekki er haegt ad heetta
ad hugsa. pegar madur naer loksins svefni
er pad ekki endurnzrandi svefn.
Vidkomandi vaknar oft utslitinn og pad
tekur langan tima ad vakna almennilega.

Onnur einkenni

Onnur einkenni eru breytingar & vié-
brogdum ¢sjéalfrdda taugakerfisins og
hormdnakerfisins, hjartslattaroregla, bloo-
pbrystingsfall, truflun & hitastjérnun, dofi og
svimi. Margir eru haldnir 6gledi mest allan
timann. Sumir finna ekki til hungurs adrir
eru svangir mest allan timann. Sumir purfa
ad hafa tekiferi til ad borda i kennslu-
stund vegna pess ad peir eru hadir mérgum
litlum maltidum yfir daginn til ad peir néi
ad starfa. Sumir eru med verki i vodvum
og lioum. Héfudverkur i mismunandi meeli
er afar algengur. Astandid er flokid og pad
finnst engin ein lausn vid peim
takmorkunum sem sjukdémurinn veldur.
Pess vegna verdur ad setja sig vel inn i
adsteedur hvers nemanda fyrir sig.

Adlégun kennslu

e Pegar nemandinn er sem veikastur er
enginn tilgangur med kennslu. Bidid
eftir ad nemandinn verdi ndgu friskur til
ad taka vid kennslu.

e begar nemandinn er ndgu heilbrigdur til
ad fa kennslu heima er mikilveegt ad fara
varlega af stad. Byrjid a 5-10 min. og
aukid svo smam saman. Verid medvitud
um pad hversu miklu nemandinn getur
tekid vid. Forgangsradid grunnfogum
eins og islensku, ensku og sterdfraedi.
Veljid pad mikilvegasta og aukid
vinnualagid varlega eftir pvi sem
nemandinn er tilbdinn fyrir pad.

e Reiknid med pvi ad pad moérgum timum
veroi aflyst. Dagsformid er
mismunandi. Pad er engin asteda til ad
lata pad verda ad gremjuéastandi.

e Flestum af pessum nemum gengur betur
seinni hluta dags. bad etti pvi ad leggja
aherslu a pad sem virkar vel. Geti
nemandinn tekid 4 moti  pekkingu
hljodrent nytid pa moguleikann & ad
segja fra eda lesa upphatt. Hljédbakur



geta lika gagnast einhverjum.
Skdlarnir geta nalgast peer hja
Menntamalastofnun.  Mikid  af
kennslubokum fyrir baedi grunn- og
framhaldssk6la mé& nalgast par og &
HIj6dbokasafni islands.

Ahrifin & hafileikann til ad vidhalda
einbeitingu er mismunandi. Pad er
ekki vit i ad halda langar raedur fyrir
nemandann ef hann medtekur ekkert
af pvi sem sagt er vid hann.
Adlagadu magnid ad hefni
nemandans & hverri stundu. Med pvi
ad spyrja endurtekinna spurninga &
medan kennslu stendur getur pu séd
hvort nemandinn geti enn fylgst
med. Ef nemandinn getur ekKi
svarad jafnvel peim einféldustu pa
er kominn timi til ad ljuka kennslu.
Ekki eru allir nemendur faerir um
skrifleg verkefni. Adlagid petta ad
getu hvers nemanda. Utdeildu
stuttum afmorkudum  verkefnum
begar nemandi getur byrjad ad skrifa
aftur.

Skiptu steerri verkefnum i minni
hluta og lattu nemandann leysa einn
hluta i einu.

Ekki gefa morg fyrirmeli i einu.
Gefou fyrirmelin skriflega i vidbot
vid pau munnlegu.

Sumir missa lestrargetuna. Pegar
pbeir byrja ad geta lesid adeins aftur
setjio pa stutt lestrarverkefni fyrir.
Latio nemandann undirbla sig
munnlega fyrir efnid, ef pad virkar.
Fyrir suma eru munnleg prof ekki
eins orkukrefjandi og skrifleg.
Verkefni med morgum valkostum
geta verid vandasém. Takmarkadu
valkostina eda dkvardadu hvad & ad
gera pannig ad nemandinn purfi ekki
ad nota orku og hugsanir i ad velja.
Nemandi sem kemur aftur i
skdlann getur haft gagn af pvi ad
koma roélega aftur i kennsluna. pad
getur falid i sér ad vera i fyrstu einn
i kennslustofu med kennara. begar
nemandinn er tilbdinn ad koma aftur

i kennslustofuna getur verid porf fyrir
herbergi par sem nemandinn getur
dregid sig i hlé til hvildar. pad er afar
mikilveegt ad fara varlega i pessu ferli.
Hafni nemandans til framkvemda fer
eftir dagsformi sem getur verid
mismunandi fra degi til dags.

Ekki dtdeila heimavinnu i byrjun.
Adlagid petta ad getu nemandans.

Ekki lata nemandann taka prof adur en
hann er tilbdinn fyrir pad.

Lattu nemandann fa minnispunkta pina
frd& kennslustundinni, eda afrit af
glésum samnemanda, pannig ad
nemandinn purfi ekki ad skrifa & medan
a kennslu stendur.

Melt er med tveimur eintokum af
bokum pannig ad nemandi geti haft eitt
eintak i skdlanum og eitt heima. P& parf
nemandinn ekki ad eyda orku i ad bera
punga tosku.

Notkun heyrnahlifa vid einstaklings-
vinnu getur hjalpad til vid ad Utiloka
hljodareiti og audveldad sjonrena
einbeitingu. Fyrir suma getur petta gert
utslagio fyrir veru i skolastofunni eda &
6drum svedum par sem margir eru
samankomnir. Audveldara er ad takast
avio hljéo sem pua getur stjérnad sjalfur
heldur en hljéoareiti sem pa hefur enga
stjorn a.

| framhaldsskdla er haegt ad seekja um
undanpagu fra ipréttum. Einkunnir
byggjast pa & préfum i kenningum.
Hagt er ad sekja um akstur til og fra
skola fyrir pessa nemendur pannig ad
sem minnst orka seé notud til ad komast
til og fra skola.

Toélvur med stafsetningarleidréttingu
geta verid naudsynlegar fyrir marga af
pessum nemendum. Heegt er ad vinna
petta i samstarfi vid skoélann. Vottord
fra lekni auk umsagnar sérkennara etti
ad duga.

Mikilvegt er ad annarpréf/heilsdags-
prof séu skipulogd at fra getu
nemandans, ad pvi ad tilskildu ad nem-
andinn geti tekid prof. Profinu er haegt
ad dreifa yfir tvo daga. Nemandinn



getur tekid profio heima hja sér. pad
mikilveegt ad teygja sig eins langt og
heegt er i pessari utferslu. Munid ad
nemandinn er med takmarkada getu
til ad sinna verkefnum sem taka
tima. Ef profio er framkvemt i
skélanum parf ad veita vidbotartima
og gera hlé annad slagid. bad getur
einnig verio naudsynlegt fyrir
nemandann ad f4 ad vera einn i stofu
vid ad framkvaema profio.

e Fyrir nemendur sem verda veikir
snemma i unglingadeildinni etti ad
meta naudsyn pess ad gefa einkunn
i mismunandi fogum. Pad veldur
Oparfa streitu. Ef peir verda betri er

hegt ad gefa einkunnir sidasta arid.
Nemendur sem eru med ofullnzgjandi
profskirteini geta latid meta sig &
einstaklingsgrunni eda fengid undan-
pagu til ad geta hafid nédm i
framhaldsskdla. Heegt er ad athuga i
samvinnu  med skolunum  hvort
einhverskonar sérnam henti
vidkomandi og hvada adstod er i bodi i
framhaldsskolanum. Nemandinn geeti
att rétt & sérkennslu. Rétt er ad kynna
sér vel hvada Urreedi eru i bodi

e Einnig er rétt ad athuga hvort haegt sé
ad taka ndmid a lengri tima en pad er
sett upp i ndmsskranni.

MIKILVAGT:

Eitt af pvi mikilvaegasta i adlogun ndms fyrir pessa nemendur er ad peir verdi ekki fyrir 6parfa streitu
eda prystingi. Sem kennari verdur pu ad treysta pvi ad nemandinn sé alltaf ad gera allt sem
hann/han getur. Nemandinn getur litid Gt fyrir ad vera tiltélulega heilbrigdur og pad getur verid afar
erfitt ad sja paer takmarkanir sem hann/han hefur. PG parft pvi ad treysta ad pad sem foreldrarnir og
nemandinn segir sé rétt. Ad gefa nemandanum pa tilfinningu ad hann/hin etti ad hafa gert meira
vinnur gegn tilganginum. Stundum parft pu sem kennari ad hjalpa til vid ad takmarka virknina vegna
pbess ad nemandinn vill gera meira og sér ekki takmarkanir sinar sjalfur. Afleidingar pess ad gera of
mikid eru oft ad viokomandi verdur verulega veikari og missir getuna til ad gera nokkud i einhvern
tima. bad er betra ad halda jafnri virkni sem er vel innan takmarka. Pannig er heaegt ad tryggja
maogulegar framfarir baedi hvad vardar skoéla og heilsu.

Gott samstarf vid heimilid er afar mikilveegt. Hafou i huga ad foreldrar verda sérfredingar i
veikindum barnsins og peir geta veitt pér paer upplysingar sem pua parft til ad adlaga kennsluna a
grundvelli parfa barnsins a hverjum tima.
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