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*e® CFES/ME byr pa utfordringer

« for ungdom med cfs/me
 for familien

 for helsepersonell

 for skole/leerere

 for ansatte | nav
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Utfordringer for ungdom med cfs/me

« Utredning som bestar av mange prover, undersgkelser og samtaler
« A forsta sin egen sykdom

« Faforstaelse fra venner

« A blitrodd og forstatt av omgivelsene

 Det har blitt bedre....noen far det til
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& « A héndtere det & leve med symptomene og svingninger i

sykdomshbildet

SYMPTOMER DE KAN HA

. Fysiske og kognitive symptomer i tillegg til utmattelse

. Ikke-forfriskende sgvn

. Smerter (muskelsmerter, smerter i mange ledd, hodepine m.m.)

. Kognitive symptomer (som svekket hukommelse, redusert konsentrasjonsevne, distraherbarhet,

ordletingsproblemer...)

. Autonome forstyrrelser (blodtrykksfall, hjertebank, svimmelhet, ortostatisk intoleranse)

. Overfglsomhet for en eller flere typer sanseinntrykk (lyd, lys, smak, lukt, bergring)

. Parestesier, nedsatt balanse, klossethet, opplevelse av muskelsvakhet

. Irritabel tarm syndrom, nummenhet, kvalme, problemer med temperaturregulering, intoleranse for enkelte

matvarer eller kjemikalier
. Sykdomsfglelse, feberfglelse, tilbakevendende sar hals og gmme lymfeknuter
. PEM —Post-exertional malais
Eller anstrengelsesutlgst sykdomsfglelse. (ME foreningens beskrivelse)
Anstrengelse utover pasientens talegrense gir en forverring i alle symptomer i en periode.

Perioden kan vare lenge, og reaksjonen kan veere forsinket.

... ST. OLAVS HOSPITAL

UNIVERSITETSSYKEHUSET | TRONDHEIM



=) « A handtere tap av venner, skolegang, aktiviteter og endrede

familierelasjoner, opplevelse av frustrasjon og sorg

« A héndtere at de ikke kan veere like deltagende og utvikle seg sosialt

som andre ungdommer, ungdomstiden er allerede en sarbar fase

ses ST. OLAVS HOSPITAL
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A héndtere holdninger til sykdommen hos familie, venner,

helsevesen, skole og samfunnet for gvrig

Somebody with Myalgic Encephalomyelitis
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%"

what society thinks I what my doctor thinks what the government
do I do thinks I do

what the Daily Mail what my body thinks I what I really do
thinks I do do
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A hé&ndtere egne tanker om framtiden, hva skjer med utdanning,

200 I
venner og familieliv
A leve med falelsen av & ikke veere inkludert i skolemiljget

Tanker om alt de egentlig skulle har gjort, men som de ikke klarer

STens

b T

N .
= G -
= N

lw‘x“..‘ '2 “\'

f,n\%".-\.: >

M

)

>

£ -:5'53‘\\_ VR

S oA——— S P
T :

oy
WP —
" /— V.

;e Se—w
I £
3

il L0

ses ST. OLAVS HOSPITAL
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Det hjelper ikke pa handteringsevnen om de har problemer med

S Korttidsminne
© ® ® Konsentrasjon
& Hukommelse

Informasjonsbearbeiding

Evne til & fokusere

Utydelig tale

Feil bruk av ord

Setningsutforming

Evne til & lase matematiske oppgaver

Forsta det som blir sagt

Uutholdelig at flere snakker samtidig

Forsta skrevet tekst

Vansker med a fglge med péa et TV-program eller film
Forvirret og uklar tankevirksomhet

Glemme rekkefglgen ting gjares i

Vansker med a foreta valg

Simultane tankeprosesser — tenke/gjare to ting samtidig
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o Det er mange utfordringer,
hvor skal vi begynne?

ses ST.OLAVS HOSPITAL
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Utfordringer for familien

©@®® . Atilegne seg kunnskap om sykdommen
« Aklare & hjelpe ungdommen sin & handtere sykdommen
« A hjelpe ungdommen sin & opprettholde kontakt med skole, venner
og familie
« A vaere en stgttespiller for ungdommen gjennom opp- og nedturer

- A handtere holdninger i helsevesen, skole, nettverk og samfunnet for

avrig

- A vite hva kan de forvente av hjelp fra skole og helsevesen

« A opprettholde familiestruktur og arbeidsliv

- A tavare paseg selv og andre familiemedlemmer, foreldre —
parforholdet, sgskens aktiviteter, familieturer, hgytider - sammen
eller alene?

see ST. OLAVS HOSPITAL
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Hvordan kan vi hjelpe familien
T til & bevare balansen i

hverda gslivet?

DS, i,

?
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Utfordringer for helsepersonell

« Ainformere ungdommen og familien om forlgp og oppfelging av en

sykdom vi ikke vet nok om
« A hjelpe hver enkelt ungdom og familien & ta riktig valg til riktig tid
« A hanok ressurser

- A hamuligheten til & tilboy samtalehjelp nér pasienten faktisk trenger

det
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- A héndtere egne frustrasjoner over & ikke kunne hjelpe godt nok,
200 : o . . ) . .
men likevel klare sta i situasjonen pa en god mate.

- Hvordan vite hva som er riktig tiltak til riktig tid for nettopp denne
ungdommen

- A stdilangvarige forlgp
- Hvordan klare a fglge opp pasienten og familien,
og hjelpe nar de trenger det

- Hvordan opprettholde kontakten til ungdommen er tilbake i skole og
hverdagsliv

- Hvordan sgrge for at de ikke fgler seg overlatt til seg selv

« A finne riktig balanse i ulike faser av sykdommen
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Utfordringer for skole, leerere, PPT

- Atilrettelegge for en elev som ikke er tilstede

- A sgrge for at eleven fgler seg sett og inkludert nar han/hun er der sa

sjelden

- A vise forstéelse for elevens situasjon, nar en ikke har tilstrekkelig

kunnskap om sykdommen

- A opprettholde kontakt med eleven jevnlig

see ST. OLAVS HOSPITAL
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ooeo Utfordringer for NAV
@

- A klare & se hvor stort funksjonstapet er og fortstd at ungdommen
egentlig bare vil veere pa skolen, - bak den frustrasjonen

ungdommen og familien kan ha over situasjonen de er i
« De ser friske ut nar de mgter NAV (og skole, helsevesen, venner)
« A vaere oppdatert pa kunnskap om sykdommen (gjelder oss alle)
 Hvordan behandle likt? Hvem har behov for stgtte?
* Regelverket?

 Annet?....
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Hvordan hjelpe ungdom med
«eo cfs/me pa best mulig mate |
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oo MULIGHETER

* Hvilke muligheter har ungdom og
familie

* Hvilke muligheter har vi |

nelsevesenet

* Hvilke muligheter har skole

« Hvilke muligheter har NAV

» ST. OLAVS HOSPITAL
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Hva sier ungdom og foreldre:

* Dbli trodd

« bli forstatt

« tilstedeveerende

« mer fokus pa at det er en ordentlig sykdom

« den rammer faktisk ganske mange

« fagod informasjon om hva det er

- faen psykolog, trenger ofte noen a snakke med

* ikke bare bli sluppet med en diagnose

« fahjelpemidler og medisin

 informere alle viktige personer som psykologer, fastleger, skole og
slektninger

« mgter som man kan ga til alle sammen og snakke om det
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MULIGHETER TIL FORBEDRING

Poliklinisk utredning for de som kan

Vi ma utrede nok; Tro pa ungdommen, lytt til uyngdommen, Individuell

kartlegging/tilneerming

Arbeid mot en felles forstaelse av problematikken

Samarbeid mot et felles mal:
-Bade med pas/foreldre, og i spesialist og primaerhelsetjenesten.
-Dele erfaringer og leere av hverandre, ansvarsgruppe er viktig

- Spre kunnskap om cfs/me i neermiljget

Legge til rette for god kommunikasjon, skape tillit

Informere pa en ryddig mate, og til alle parter

Gjenta informasjon see ST. OLAVS HOSPITAL
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* Riktige tiltak til rett tid i riktig tempo

» Veere tilgjengelig

» Fleksibilitet — har vi mulighet til det, noen & snakke med nar de trenger det
« Ikke overlate ansvaret for & opprettholde kontakt til foreldrene alene

« Hijelpe ungdommene a fale at de er inkludert

« Bevare rettigheter i skole og helsevesen, oppfylle forventinger om

samarbeid
« Hijelpe dem a opprettholde kontakt med skole og nettverk

« Hold dara &pen og sgrg for at ungdommene vet at den er dpen
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o@®® - Ikkeglemme symptomene de har, men hjelpe dem & holde fokus pa det

& de klarer. Se etter muligheter, ikke bare begrensninger

« Tarre & kienne pa avmakt, frustrasjon og utalmodighet sammen med

familien
«  Arlighet, men ydmykhet, raushet, tillitt, kunnskap
« Bevare hapet

« Ansvarsgruppen er pasientens link til spesialisthelsetjenesten, ikke veer

redd for a ta kontakt
* Det tar den tiden det tar
« Kan vi lette dem sa mye at de faler seg fem ganger bedre enn de gjar?

« Foglge med pa forskning- ny tenkning
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e Skole

« De unge opplever stor usikkerhet rundt videre skolegang og studier, fordi
de har gatt glipp av s& mye

« Usikre nar det naermer seg slutt i videregadende skole, blir de staende
alene, hva skjer om de begynner pa et studie som ikke fungerer?

« Skal de studere, skal de jobbe?

« Kan skolen bidra til at ungdommene slipper a kjenne pa denne
usikkerheten om framtida? Trygge dem pa at de har muligheter til a
studere og at de vet at de kan fa hjelp til a planlegge studier og at de har
noen de kan radfgre seg med underveis i studiene

« Hvor tidlig ma ungdommene fa denne informasjonen for at de ikke skal

stresse med det alene? 4 : . ST. OLAVS HOSPITAL
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e e Hvilken stotte far de om det ikke
< fungerer?

« Usikkerheten rundt studier gjar at de ogsa tenker mye pa hva skjer om
studiene ikke fungerer?

* Kjenne seg som en belastning for familien, fordi de ikke kan bidra
gkonomisk eller klare a hjelpe til hjemme

« Hvordan skal de klare seg?

« Erdet noe NAV kan gi av informasjon som kan lette stresset rundt tanker
pa hvordan det skal ende?
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