Born med ME
sjukdominn eda
langvinnt Covid

upplysingar fyrir starfsfélk i skélum




Born med ME
sjukdominn eda
langvinnt Covid

1. Um sjiikdominn

ME eda Myalgic Encephalomyelitis er alvarlegur og
langvinnur taugasjukdédmur sem veldur mikilli
skerdingu a lifsgeedum.

ME-sjuklingar upplifa gridarlega preytu sem ekki
lagast vid hvild og vakna aldrei Gthvildir. ME getur
versnad vid minnsta dlag, hvort sem pad er likamlegt
eda andlegt, og leitt til pess sem kallast ,6rmaognun
eftir dlag”. Ormognunin getur komid fram dogum
eftir dlagid og varad { lengri tima. Oft fylgir heilapoka
og verkir.

ME getur lagst a félk & dllum aldri. Hja bérnum getur
verid enn fléknara ad greina sjukdéminn. Born med
ME eiga oft erfitt med ad stunda skdla eda taka patt
fjdlskyldu- eda félagslifi. Morg eru med ljés-, hljéo-
eda lyktardpol.

ME myndast oftast Ut fra veirusykingu og ef
sjukddmurinn kemur upp ur Covid sykingu er hann
oftast nefndur langvinnt Covid (LC).

ME er oft lengi vangreint hja bornum og skrifad &
leti, aumingjaskap, eda jafnvel vanraekslu foreldra.

Einkenni eru sveiflukennd: nemandi getur
stundum verid med litil einkenni en sidan
hrakad vegna bakslags.

Feerni getur breyst fra degi til dags.
Mikilveegt er ad treysta lysingu barnsins
og foreldra 4 einkennum og getu.

Akureyrarklinikin hefur sérheeft sig ( ad sinna
sjuklingum sem glima vid pessa sjukddma.



2. Réttindi barnsins

Born med ME eda LC eiga rétt a menntun vid haefi
samkveemt:

Barnasattmala Sameinudu pjddanna

Samningi Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks
Logum um grunnskoéla nr. 66/1995

Logum um pjoénustu vid fatlad folk nr. 38/2018

Logum um sampeettingu pjénustu { pagu farseeldar
barna nr. 86/2021

Skalinn ber lagalega skyldu til ad adlaga kennslu og veita
studning svo ad barnid hafi jafna moguleika til ndms og
patttoku.
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Se’rstakzr ndmsordugleikar

Algengt er ad born med ME eda LC préi med sér namsordugleika.
Astaedur pess geta verio:

Skert einbeiting, minni og vinnsluhradi.
Lestrar- eda staerdfreedierfidleikar.
Skert hreyfifeerni, t.d. vid ad skrifa.

Lausnir

Nota hljodbaekur og styttri texta.

Stilla tolvu til ad audvelda ritun — steekka letur, raddstyring.
Skipta steerdfreediverkefnum upp, syna adeins eitt deemi { einu.
Einfold verkefni med skyrum fyrirmaeelum.

Mikilveegast er ad leggja aherslu & grundvallar-

pekkingu fremur en magn namsefnis.

4. Ndm og kennsla

Virkniadlégun: skipuleggja ndmid i stuttar, fyrirsjaanlegar lotur
med hvild & milli.

Nemandi é ad heetta adur en hann verdur pad preyttur ad heetta
sé a ormognun eftir dlag - pannig er haegt ad fordast bakslag.

Sveigjanleiki er lykillinn

Maeting - stundum parf heimakennslu eda fjarvinnu.
Verkefni - styttri textar, einfoldud prof, adlogun ndmskrar.
Namsform - munnleg fyrirmeeli, hlj¢dbaekur, upptokur.

Gott er ad halda virknidagbdk til ad finna rétta lengd namslota og
hvada fog eda verkefni krefjast meiri orku.

Sérstaklega parf ad fordast ad auka krofur og dlag &4 nemanda
pegar honum byrjar ad lida betur - slikt leidir oft til bakslags.

Of mikid dlag kemur ekki [ 1jos strax, bakslag  formi
ormognunarkasts hefst um 12 kst til viku sidar. Hvert
ormaognunarkast veldur dhaettu & pvi ad nemandinn verdi fyrir
varanlegu heilsutjéni, og pvi parf ad fordast pau med oéllu.



5. Adstaedur i skdlanum

Sveigjanlegt namsumhverfi

Nemandi parf ad geta farid afsidis { rolegt herbergi til
hvildar.
Rdlegt, hljodlatt umhverfi beetir einbeitingu.

Orkusparnadur

Nemandi 8 ad purfa ad eyda sem minnstri orku f ferdir,
ad bera baekur eda ad halda utan um verkefni.
Adstodarmadur getur létt dlagid, borid baekur, s€d um
skipulag og adstodad i kennslustofu.

Hjalpartaeki

Fartolva- audveldar ritun.

Tvo sett af skélabdkum, heima og f skdla.
Rafmagnshjolastdll/skutla ef hreyfing veldur mikilli
breytu.

Hljodbaekur (haegt ad nélgast hja Hljédbdkasafni fslands
og Menntamalastofnun).

Minnka areiti eins og kostur er

Slokkva & dnaudsynlegum teekjum.

Nota eyrnatappa, heyrnartél eda heyrnarhlifar.

Hreint bord, engar dparfa truflanir.

Stundum parf ad minnka birtustig verulega, nota
myrkvunargardinur og leyfa derhufur og sélgleraugu.

Hagnytar leidbeiningar

Skipuleggja namid f stuttar lotur, 5-20 minutur eftir
getu.

Timasetja hvild sem hluta af dagskipulagi.

Lata nemandann réada hrada og magni nams.

Hafa deetlun synilega svo ad nemandi viti hvad er
framundan, jafnvel pegar hann meetir ekki.

Bjoda upp & upptdkur af kennslu og skyrar leidbeiningar
fyrir heimavinnu.

Tryggja ad nemandinn geti dregid sig { hlé pegar hann
parf.

Rétt hitastig, neegur svefn, neegur matur og drykkur og
reglulegar salernisferdir - allt hefur &hrif & orku.
Fordast of miklar veentingar eda ad hvetja barnid til ad
vera duglegt” eda ,harka af sér” - pad getur valdid
bakslagi.

Muna ad jafnvel litlar framfarir eru mikill drangur.




6. Samskipti og samstarf

Nain samvinna milli foreldra, kennara, ndmsradgjafa og
heilbrigdisstarfsfélks er naudsyn.

Regluleg samskipti, t.d. vikulegt stddumat med foreldrum
hjalpa til ad laga ndmid ad breyttri heilsu.

Foreldrar og nemandi eiga ad taka patt { akvordunum um
studning.

Traust og skilningur eru lykilatridi: margir foreldrar hafa
upplifad ad peim hafi ekki verid trdad vardandi einkenni
barnsins.

Ad lokum

ME og LC eru sjukdémar sem born bera ekki endilega utan
a sér. Bornin purfa skilning, sveigjanleika og traust. Med
virkniadlogun, orkusparnadi og einstaklingsmidadri kennslu
ervonast til pess ad sem flest bérn med ME eda LC geti
tekio patt [ skdla & eigin forsendum - én pess ad heilsan
versni.

Reykjavikurborg og Thorvaldsensfélagid styrktu Utgafu
pessa fraedsluefnis.

iii RGijaVik E Thorvaldsensfélagid

Petta freedsluefni er unnid og gefid
Ut  samstarfi vid Akureyraklinfkina.

AKUREYRAR-
KLINIKIN
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