tema

Barn och unga med ME/CFS
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.

Linnea, Nathalie och Samuel ar tre ungdomar som vid olika aldrar drabbats
av ME/CFS. De har sjukdomen gemensamt, men det &r ocksa mycket som
skiljer dem at. Nedanstaende artikel handlar om deras vardag, beskriven av
ungdomarnas mammor och nedtecknad av Nathalies mamma Camilla.

Linnea, Nathalie and Samuel are three youngsters who developed ME/CFS
at different ages. They have the illness in common, but there is also lot that
makes them different from each other. The article here below is about their
everyday life, described by their mothers and written down by Nathalie’s mot-

her Camilla.

Nigra dagar efter skolavslutningen
i juni 2013 fick var da drygt 12-ariga
dotter diagnosen ME/CFS. I manga
familjer vicker denna bokstavskom-
bination mingder med fragor, men
inte i var familj eftersom jag sjilv re-
dan varit sjuk i ME/CFS i drygt 13 dr
vid den tidpunkten. Men att sjilv vara
sjuk och att ha ett sjukt barn dr tva
helt olika saker, trots att erfarenheten
fran den egna sjukdomen ir anvind-
bar nir ens barn fir samma diagnos.
Jaghar pratatmed mammornatill tvd
andra barn som ocksa har ME/CFS.
Linnea har nyligen fyllt 18 ar, dlskar
histar och sprak och vill bli férfattare.
Linnea har varit sjuk linge, troligen
inda sedan en hjirnhinneinflamma-
tion hon hade nir hon var fyra. Hon
fick dock sin ME/CFS-diagnos forst
2013. Hon klarade sin vardag ritt sa
bra dnda tills hon bérjade gymnasiet.
Efter bara en termin pa humanistisk
linje blev hon plotsligt mycket simre
och sedan ett drygt ar tillbaka dr hon
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helt singligeande.

Nathalie har alltid varit ett aktivt
barn. Klittra, springa, hoppa, cykla,
dansa — allt som har inneburit att hon
har fatt réra sig har hon tyckt var ro-
ligt. Hon dlskar att lisa och férsvinner
girna in i fantasy-virlden. Hon spelar
gitarr och lite piano och tycker om att
spela thop med andra. Nathalie fyller
16 dr i slutet av aret och har just borjat
gymnasiet. Vad hon vill arbeta med
vet hon inte, men med ungdomar pa
nagot sitt, tror hon just nu. Hur linge
hon har varit sjuk 4r det ingen som
vet. Ingen kan minnas att hon nagon-
sin orkat ha samma tempo som sina
kompisar. Hon fick diagnosen ME/
CFS 2013, men har varit sjuk betydligt
lingre dn sa.

Samuel ir 13 ar och har just borjat
hoégstadiet. Samuel var mycket aktiv
innan han blev sjuk — sprang skol-
lopp med sina 7-8 dr dldre syskon,
dlskade att ta langa cykelturer, idrot-
tade mycket. Han vintar ivrigt pa att
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orka gora detta igen! Samuel blev sjuk
efter en vaccination i november 2009
och har alltsd haft ME/CFS i halva
sitt liv. Liksom Nathalie och Linnea
fick Samuel sin diagnos 2013. Samuel
ir intresserad av matlagning och ex-
perimenterar girna i koket. Han dr
ocksd intresserad av musik och spelar
slagverk, kajon, lite piano och sjunger
girna. Samuel vill bli bonde nir han
blir stor och tycker att det dr spannan-
de med maskiner och att odla.

Nir vi som dr mammor till de hir
tre ungdomarna pratar om véra barn
hor vi att det d4r mycket som skiljer
dem ét, men vi kinner dnda igen otro-
ligt mycket. Bland det som ér tydligast
nir det giller likheter finns svarighe-
terna kring mat, men ocksd behovet
av att parera deras aktivitet fOr att
undvika férsimring och snisighet nir
deras ork tryter. Vi kan ocksi kinna
igen den starka viljan och envisheten
hos vira barn. Vi dterkommer ofta till
att de, pa grund av sin sjukdom, har
varit tvungna att tidigt bli vuxna pa
minga omrdden. Vi har pratat om,
och forundrats Over, att vira barn
sjalvklart bryter ihop ibland 6ver sa-
ker som inte fungerar, Gver saker de
missar nidr orken inte finns, men att
de trots allt har en inre styrka som gor
att de hittar 19sningar, orkar ta sig ige-
nom det svdra, och att de mitt i sin
sjukdom kan skoja, skratta och mad re-
lativt bra psykiskt. De har ocksa fatt
lira sig att hantera besvikelser — det dr
svart att ha positiva férvintningar nir
man vet att man ofta far stilla in och
indra planer.

“Man behover inte vara sur for det man
saknar, man kan vara glad for det man
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har istéillet!”

Det som skiljer vara barn at dr funk-
tionsgraden, skolgiangen och vilka an-
passningar som behévs i vardagen.

Vardagen med ME/CFS

Linnea, Nathalie och Samuels dagar
ser ganska olika ut, eftersom de har
vildigt olika funktionsgrad.

Nathalie ir den av de tre som har
den mest “normala” tillvaron, fast
hon sjilv tydligt mirker att kompisar-
na orkar mycket mer dn hon. Dagar-
nas aktiviteter planeras och férbereds
tor att allt ska fungera. Nathalie vilar
innan och efter olika aktiviteter, vi
forbereder mat och mellanmal att ha
med om det inte serveras sadant hon
kan dta dit hon ska. Vi kollar upp om
det behovs skjuts. Allt som kan férbe-
redas och anpassas sparar energi. Att
ha en reservplan om ndgot blir tokigt
ar viktigt for att orka. Reservplaner
kan till exempel vara att nagon himtar
Nathalie om hon blir for trott for att
ta bussen, att hon kan képa frukt och
gronsaker om det inte finns mat, att
hon har ndgonstans att vila om hon
ir ivdg lingre stunder eller hastigt
borjar ma simre o.s.v. Att slippa oroa
sig for hur saker ska 16sa sig om hon
plotsligt blir simre ndr hon dr ivdg pa
ndgot sparar faktiskt en hel del energi
for Nathalie. Hon klarar ofta det hon
vill gbra eftersom hon vet att det finns
alternativ. Hennes vardag innebir att
hon hela tiden maste vilja vad hon or-
kar géra och vilja bort det hon inte
orkar. Vi forildrar star stindigt pa
stand-by f6r att kunna rycka ut om det
behovs, med det som behovs
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“Det svart att hela tiden bebhiva planera
och vilja for att man inte orkar, speciellt
ndr kompisarna inte bebiver det.”

Nathalie gir i skolan nistan fulltid.
Under hogstadiet hade hon bra, for-
stdende ldrare som litade pa att hon
gjorde sitt bista och som ibland ocksa
hjilpte henne att bromsa. Hon hade
avtalat med ldrarna att fi ta pauser
under lektionen utan att behéva for-
klara en massa. Hon har ocksa haft
anpassningar, som t.ex. dator som
skrivhjilpmedel
och en fatdlj i klassrummet, vilket
var oerhort viktigt for att hon skulle
kunna fungera i skolan. Nu i borjan
pd gymnasiet jobbar vi fortfarande f6r
att hitta ritt anpassningar. Aven om

under lektionerna

hon oftast behover vila eller sova efter
skolan orkar hon dka till ungdomsgar-
den och triffa sina vinner nigon eller
ndgra ganger 1 veckan.

Nir Nathalie var fyra ar borjade
hon dansa. Dansen har varit hennes
stora intresse och hon klarade av att
dansa en gang i veckan tills hon bor-
jade 1 hogstadiet. Det var en stor sorg
nir hon blev tvungen att sluta, men
att dansa en ging i veckan och vara
sjuk 1 tva dagar efter varje ging var
inget alternativ.

Till skillnad fran Nathalie klarar
Linnea inte att gi i skolan alls. Hon
ar for sjuk for att kunna tillgodogéra
sig undervisningen. Linnea tillbring-
ar dygnets alla timmar i sin sing, en
sjukhussing som hon fatt som hjilp-
medel och som underlittar mycket.
Under nidstan ett 4r han hon bara ot-
kat sidga nagra fa ord i taget och det dr
langt ifrdn alla dagar hon haft energi
till att meddela sig med minniskorna

Socialmedicinsk tidskrift 4/2016

tema

runtomkring henne. Hon har haft sto-
ra problem med sina 6gon och under
langa perioder inte kunnat 6ppna 6go-
nen alls. Det har gjort att hon 1 stort
sett tillbringat ett helt 4r med att bara
existera. En del dagar har hon kunnat
fundera Over saker, men ofta har till
och med tankeférmagan sviktat. Lin-
nea stiger aldrig upp ur singen. Hon
sover, dter, blir tvittad och gor allt 6v-
rigt som behoéver goras 1 sin sing. Fa-
miljen har fitt en lift att anvinda nir
Linnea nagon gang behover flyttas ef-
tersom benen inte bir henne. Linnea
ar mycket intryckskinslig och man
kan bara tvitta en liten bit av hennes
kropp at gangen fOr att hennes armar
och ben inte ska boérja rycka som i
kramp. Hennes har tvittas ungefir en
giang 1 manaden, ocksd det i singen.
Efter varje hdrtvitt mar Linnea simre
i flera dagar.

Linnea blev beviljad hemtjinst for
drygt ett ar sedan for att fa hjdlp kring
matsituation och hygienen och avlasta
hennes familj. Det ér viktigt att méin-
niskorna som finns i Linneas nirhet
vet vad hon reagerar negativt pd och
hur saker ska goras eftersom hon ofta
ar for trott fOr att sjdlv orka tala om
vad som behévs eller £6r att protestera
nir det blir fel. Eftersom hemtjinsten
har stor personalomsittning fungerar
detta darfor tyvirr inte sdrskilt bra.

Linnea lingtar efter att orka gbra
saker. I borjan av dret fick hon sond
och den vitska och niring hon fitt ge-
nom denna har gjort att hon sakta for-
bittrats nidgot. Nu orkar hon Gppna
6gonen ibland och vill da girna titta
pa bilder av histar — hon lingtar efter
att kunna dka till stallet. Hon orkar
dessutom prata korta stunder med sin
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familj. Ndgot som Linnea uppskattar
mycket dr att hon senaste tiden ibland
och under korta stunder har klarat
av att lyssna pa lag och lugn avslapp-
ningsmusik utan att férsimras. Det
kinns skont for henne eftersom det
didmpar hennes tinnitus. Linnea bir
pa en stor frustration som en foljd av
all den tid hon inte orkat prata med
andra och nu férsdker familjen se till
att hon inte gor slut f6r fort pa den lil-
la extra energi hon fitt. I och med f61-
bittringen mirker familjen att pressen
fran omgivningen har 6kat och de ir
ridda att representanterna fran vird
och kommun som de ir i kontakt med
ska gé for fort fram, sa att Linnea blir
samre igen.

Sammnel har en funktionsgrad som
ligger mitt emellan de bada flickornas.
Han orkar inte ga i skolan regelbun-
det, utan fiar hemundervisning tvd
timmar i veckan nir han ar borta fran
skolan, vilket fungerar bra och ir all-
deles lagom just nu!

Eftersom Samuel har somnstor-
ningar och sover diligt dr det segt
att komma igang pa morgonen. Han
sover darfér ofta ganska linge och
sedan bestir resten av dagen av lugna
aktiviteter.

Han tillbringar ofta férmiddagen i
soffan och di forscker hans mamma
fa in lite undervisning och skolarbete.
Fokus ligger pd "Livskunskap". Samu-
els mamma 4r mycket tacksam Gver
allt stod de far av Samuels fantastiska
skola. Hon berittar: "Skolan har sagt
till mig att de star f6r undervisningen
av de dmnen som star pa skolschemat
och hemmet star for Livskunskap,
d.v.s. sidant som Samuel behéver lira
sig fOr att fi en sa vil fungerande var-
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dag som mdijligt och en bra grund att
std pd. Just detta tyckte jag var sa be-
friande: Att jag kan fokusera pa varda-
gen istillet, berika Samuels liv med de
kunskaper jag tror att han kan behéva,
med sadant som han tycker dr roligt
och intressant.”

Samuel dr £6r sjuk £6r att kunna £6l-
ja med pd nagra lingre drenden som
hans mamma maste utfora. Detta ar
ett problem f6r familjen eftersom det
ar svart att limna honom ensam. Sam-
uel far hallucinationer och tycker dir-
for att det 4r otdckt att limnas ensam.
Dessutom kinner han det ofta som att
han ska svimma. Hans mamma har av
den anledningen slutat arbeta, si att
hon kan vara hemma med honom.

Eftermiddagarna gar i samma lugna
tempo som férmiddagarna. De dagar
han har hemskola bérjar undervis-
ningen kl.14. Det ir en tid som passar
Samuel. Andra dagar kan det hinda
att de gar en runda i byn. Samuel cyk-
lar girna om han orkar. Ibland aker
de pd smé utflykter till nigon hem-
bygdspark, vattendrag, naturomride
e.d. Det ir stillen som Samuel fore-
drar eftersom det brukar vara lugnare
och mindre folk dir.

Det brukar sigas att hungern idr
bista kryddan.

Ett vanligt férekommande problem
hos en del barn med ME/CFS ir att
de inte kdnner hunger medan andra
inte kdnner att de dr matta. Manga
mar dessutom illa vilket gér att de har
svart att 4ta. For Linneas del blev mat-
situationen sa jobbig att hon 1 vintras
var tvungen att fi en sond som hon
far mat genom tre ganger om dagen.
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Hon var f6r svag for att orka dta och
det var forst ett bra tag efter att hon
borjat med sondmatningen som hon
orkade boérja dta pd egen hand igen.
Nu kan hon ita ett méal mat om dagen
samt mellanmal pa egen hand, men
behover fortfarande stéd av sonden.

Samuel och Nathalie har bdda svart
att dta pa morgonen, men har stort be-
hov av lagad mat senare under dagen.
Samuel mar bdst om han far lagad mat
tre ganger per dag samt nagot mellan-
mal. Det hinder till och med att han
maste ga upp och dta pa natten. For
Nathalies del dr maten mycket tyd-
ligt kopplad till hur hon mar. Manga
sorters mat far hennes energiniva att
totalt dippa en stund efter att hon har
itit och forvirrar huvudvirken och
minga av de andra symtomen. Detta
trots att hon enligt de prover som ta-
gits pa vardcentralen inte visar tecken
pa nagra allergier. Det gor att Natha-
lie maste undvika ménga sorters livs-
medel och att all mat maste lagas fran
grunden hemma.

Skolan

Skolan spelar en central roll i vira
barns liv. Barn med ME/CFS vill of-
tast inget hellre dn att kunna ga i sko-
lan, men nir deras ork sviker fir man
hitta andra 16sningar och anpassa
bade skolan och familjelivet dédrefter.
Hemma hos oss kor vi med principen
hilsan forst, sedan kompisar och den
sociala biten. Skolan kommer ofta i
sista hand 1 perioder nir vi maste pri-
oritera. Det gar trots allt att lira sig
bokstidver och siffror nir man dr 27,
men det dr tufft att inte hinga med
kompisarna i den sociala utvecklingen
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och fortfarande vara 13 nir vinnerna
hunnit bli 19, eller annu virre, att for-
lora kompisarna helt.

"lag vet ju vilka i klassen som tycker att
jag bara dr lat.”

Det 4r litt att vara barn blir bort-
glémda av sina kompisar. Nir man
ar barn 4r det inte sa enkelt att forstd
att en kompis, som sillan eller aldrig
kan hinga med de andra barnen eller
som hela tiden dndrar planerna, girna
vill vara med men inte orkar. For vara
barn betyder det mycket att 4ndd bli
tillfragad eller, som i Linneas fall dir
det ju dr tydligt att hon inte kan hinga
med, fa ett sms eller ett vykort med en
hilsning eller en bild. Férra julen fick
Samuel brev med teckningar och en
onskan om en god jul frin sin klass.
Det var mycket uppskattat.

Vi som har barn med ME/CFES har
regelbundet kontakt med varandra.
Kontakten oss emellan dr jitteviktig.
Trots att vira barn dr olika svart sjuka,
har insjuknat vid olika aldrar och av
olika anledningar, kan vi dela manga
erfarenheter som blir till hjilp béade
f6r oss och for vara barn. Att fa hora
att man inte 4r ensam i sin situation ar
jatteviktigt bade f6r vuxna och barn.

Det vi far hora frain manga familjer
som har ett barn med ME/CFS, och
som dven vi upplevt, dr att minn-
iskor som inte kianner till ME/CFS
helt misstolkar vad de ser hos en ME/
CFS-sjuk. ME/CFS ir en osynlig sjuk-
dom. De barn som dr svarast sjuka ser
man inte eftersom de inte orkar limna
sina hem, och de barn som mar lite
battre ser ofta relativt friska ut nir de
vistas ute bland folk. Det finns famil-
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jer som far god hjilp frin till exempel
skolan, Socialférvaltningen eller an-
dra ber6érda myndigheter, men ibland
ir deras kunskap ldg eller obefintlig
och dé kan det bli enormt tokigt for
familjerna. Det kan till och med bli sd
fel att barn med ME/CFS blir omhin-
dertagna av sociala myndigheter och
placerade i fosterhem eftersom man
inte forstir vad man ser.

“V7i forsoker fa bjalp fran varden men
det verkar sluta med en anmdlan till so-
cialen varje gang. Snart vagar vi val inte
soka vard mer.”

Trots att ME/CFS ir en diagnos, och
jag latt kdnner igen mig i det en an-
nan person med ME/CFS berittar om
sina symtom, har varje ME/CFS-pa-
tient sin egen symtombild. Det som dr
jobbigast for en person, kan vara det
minst jobbiga for en annan. Dirfor
r det viktigt att man tinker flexibelt
och individanpassat nir man moter
barn med ME/CFS. De foljer sillan
det som brukar kallas f6r det normala.
Att individanpassa giller alla delar av
tillvaron — hemma naturligtvis, men
dven 1 viarden och skolan.

“Det finns barn som inte tal nitter och
dd far man inte ha med nitter till sko-
lan for att dessa barn inte ska bli sjuka.
Det tycker jag dr sjalvklart! Saker som
207 barnen sjuka miste vi undvika. Men
mitt barn blir sjukt av den ririga miljon
som rader i skolan, men da far bon ga
hem istillet for att man anpassar mil-
Jon. Far man som forilder kdinna sig
ledsen dver det och tycka att det kdnns
lite ordittvist?”
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Vi som ar fordldrar till barn med
ME/CEFES vet att alla inte kan allt. Vi
vet att ME/CFS i dagsliget inte gir
att bota. Vi vet att likare och annan
vardpersonal ofta arbetar under bade
ekonomisk press och tidspress och att
de gbr sd gott de kan. Vi vet att det
finns minga inom virden som gor ett
fantastiskt jobb, och det dr vi tack-
samma for. Men vi vet ocksi, och har
fatt erfara, att minga barn med ME/
CFES inte blir trodda nir de kommer
till likare; att de skickas runt i virden
utan att ndgon fattar vad som ir fel;
att barnen kan bli krankta och kallade
for lata. Det vi 6nskar 4r att alla barn
som har ME/CFS ska bli respekterade
och trodda nir de soker hjilp inom
varden; att vi som forialdrar inte ska
kinna oss misstinkliggjorda. Vi 6ns-
kar att hilso- och sjukvirden vagar ta
till sig ny kunskap om ME/CFS.

“Allt tar san tid och dr sa omstindigt
ndr man behiver hjalp fran varden.
Lbland undrar jag om vi ska skratta eller
grita dt alla turer och allt trassel”

Attvara foralder till ett barn med ME/
CFS ir att vara en curlingférilder f6r
att barnet ska klara sin tillvaro och
inte bli sjukare. Vidr pa stindig stand-
by for att rycka ut med skjuts, mat,
trost eller annat som behévs just da.
Att ha ett barn med ME/CFS innebar,
férutom att vara curlingforilder och
standby, en heltidssysselsdttning som
utbildare for, samordnare av och kon-
taktperson mot likare, skolskéterska,
psykolog, smirtskéterska, barnmot-
tagning, skolhilsovird, rektor, men-
tor, Ovriga ldrare, elevsamordnare,
kommunen, nira vinner samt anho-
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riga till barnet sisom mot- och farfor-
ildrar, vilka dr stindig backup.

Vi och vira barn 6nskar sjilvklart i
forsta hand att forskarna ska hitta ett
botemedel mot ME/CFS, men i vin-
tan pa det: Tro pd oss, respektera oss,
och hjilp oss med det som dr méjligt,

tema

sd att vi slipper trassla med varje liten
grej. Den energi som manga fordldrar
miste ldgga pa att hantera och utbilda
skola, myndigheter och vird 6nskar vi
fa ligga pa att skapa ett fungerande liv
med vara barn!

Vill du ha ytterligare information
om ME/CFS kontakta garna

R!_KSF('.")RENINGEN
FOR ME-PATIENTER
Sverige

Mellangatan 1, 413 01 Gé6teborg
E-post: info@rme.nu
Tel: 031-15 58 99

www.rme.nu
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