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1) Helse-relatert livskvalitet blant ungdommene
2) Faktorer knyttet til tilrettelegging av skolegang
- ungdomsperspektivet
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Factors related to educational
adaptations and social life at school
experienced by young people with CFS/

ME: a qualitative study

med tilrettelegging av skolegang

Wenche Ann Simila
Torstein Baade Re'?

ABSTRACT

Objectives To explore factors perce
or negative among young people wit
syndrome/myalgic encephalomyelitic
to school and everyday life.

Design A qualitative study with sem
interviews performed at the local ho:
informants’ homes between Septem
2018, with an additional telephone ir
data on experiences from the COVID
conducted in September 2020. Data
a grounded theory approach.
Setting The informants were recruit
hospitals that offer interdisciplinary ¢
people with CFS/ME from various pa
Participants Five males and 13 ferr
years with CFS/ME diagnosed 3-56
interviews participated.

Results The informants were conce
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Experiences Among School
Personnel and School Nurses on
Educational Adaptations for Students
With CFS/ME: A Qualitative Interview
Study

Wenche Ann Simild "#, Torstein Baade Re " and Torunn Hatlen Nost>¢

* Children’s Glinic, St. Olavs Hospital, Trondheim University Hospital, Tronaheim, Norway, ? Department of Clinical and
Molecular Medicine, Norwegian University of Science and Technology, Trondheim, Norway, ° Department of Mental Health,
Norwegian University of Science and Technology, Trondheim, Norway, * Norwegian Advisory Unit on Complex Symptom
Disorders, St. Olavs Hospital, Trondheim University Hospital, Trondheim, Norway

Introduction: Chronic fatigue syndrome (CFS/ME) is a disabling disease severely
impacting school attendance. education. and social life in vouna students, Uncertaintie:
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Health-related quality of life in Norwegian
adolescents living with chronic fatigue
syndrome

1,27,

Wenche Ann Simila""®, Vidar Halsteinli**, Ingrid B. Helland®, Christer Suvatne', Hanna EImi® and

Torstein Baade Ro'?

Abstract

Purpose: The primary aim was to measure health related quality of life (HRQoL) in a Norwegian cohort of
adolescents with Chronic Fatigue Syndrome (CFS/ME). A secondary aim was to identify factors before diagnosis, at
time of diagnosis and after diagnosis that were associated with HRQoL.

Methods: In this cross-sectional population-based study, HRQoL was measured by Pediatric Quality of Life
Inventory™ Generic Core scale version 4.0 (PedsQL4.0) in 63 adolescents with CFS/ME. In addition, fatigue was
measured by PedsQL Multidimensional Fatigue scale (PedsQL-MFS), depressive symptoms were measured by the
Short Mood and Feelings Questionnaire (SMFQ), and disruption in school activities was measured by The De Paul
Pediatric Health Questionnaire (DPHQ-N). Data were also collected from medical records and patient interviews.

Results: Age at diaanosis was 15 (2) vears (mean (SD)). and four out of five participants were female. Time from

« HRQOL
lavere score enn
ungdom med andre
kroniske sykdommer

Signifikante forskjeller
knyttet ti

* Forsinket skolegang
* Oppfolging fra leerer
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BACKGROUND

* Young people with CF5/ME
experience impaired physical and
cognitive functioning with
subsequent disruption of education
and social life. Good relationships

Digital IACFSME conference,
USA, 2021

with school and teachers

assodiated with higher levels of
health-related quality of life in young

people with CFS/ME .

» Semistrukturerte intervju med
18 ungdommer i alderen
13-22 ar fra September 2017-
Januar 2018.

school and everyday life.

* Ekstra telefonintervju om
tilrettelegging som fglge av
COVID-19

The participants main
concerns were lack of

OBJECTIVES

* To explore factors percieved as
positive or negative among young
people with CF5/ME in relation to

A qualitative study

I8, Torunn H. Ngist®, Ingrid B. Helland”, Torsizin B. Rge™,
‘of Clinical and Maleculsr Medicine, Norwegian Uni

Worwegian University of Sdence and Technology, Trondhei

Factors related to educational adaptations and social life at
school experienced by

young people with CFS/ME:

ospital, Trondheim University Hospital, Trondheim,
ogy. N-7423 Trondheim, Norway, * Department af
of Pediatric and Asolescent Medicne, Osia University Haspital,

+ Data collection: Semi-structured
interviews performed at the local
hospital or at the informants homes
between September 2017 and
January 2018. An additional

are telephone interview conducted in

pandemic.

September 2020 to collect data on
experiences from the Covid-19

= Participants: Young people with

CF5/ME , 13 females and 5 males,
from various parts of Norway. Age 13-

22. Recruited from two university

hospitals.

« Criteria: lason

= Analysis: Grounded Theory approach.

RESULTS

RESOLVED

educational adaptations and
missed social life at school.

» Digital tilrettelegging — positivt
for flertallet

The figure illustrates how

the main concems were
resolved and resulted
in positive (blue) or
negative (red) outcome
for young people with CF5/ME.

i
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COGNITIVE
AND SOCIAL

MAINTAINED LS

NTNU

* Young people with CFS/ME can
benefit from better educational
adaptations and increased social
interaction with peers.

* Factors that limit learning and
socialization are lack of knowledge
about CF5/ME among teachers and
school personnel, expectations of
doing more than they could manage
at school, feeling alone coping with
the disease, and not recognizing their
own limitations regarding what they
are able to do.

* Sugeested factors perceived to
enhance learning and socialization
were a better understanding of the
disease among school personnel and
peers, suitable educational
adaptations and being able to
socialize with peers.

RESOLVED

+Disbelived

s Difficulties with
recognitian of awn
lir

*Worried abowt
*Worried abowt t

«es ST. OLAVS HOSPITAL

Norwegian University of &
Seience and Technology

TRONMDHEIM UMNIVERSITY HOSPITAL
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Ugdommene
var bekymret
for:

Manglende Tap av
tilrettelegging av skolegang og
skolegang sosialt liv

Hvis bekymringene ble Igst og
ungdommene opplevde:

« Tatt pa alvor
» Tilrettelagt skolegang

« Noen a snakke med om
frustrasjoner knyttet til
skolegang

« Sosial aktivitet

» Tilhgrighet

« Radgivning om skolegang

« Utsikter til en framtidig jobb.

Utvikling av akademiske,
kognitive og sosiale
ferdigheter fortsatte.
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Hvis bekymringene ikke ble Igst
0g ungdommene opplevde:

 Mistro

« Problemer med a gjenkjenne
egne grenser

Ugdommene « Manglende tilrettelegging
var b]?k}’mfet - lkke klare & falge med
or . Begynte a fale seg dum
« Lavere selvtillit
« Lite sosialisering
 Ensomhet

_ Manglende Tap av « Depressive tanker
tilrettelegging av skolegang og « Bekymring for overganger
skolegang sosialt liv

« Bekymring for framtiden

Fare for langvarig svekkelse av
akademiske, kognitive og
sosiale ferdigheter
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Hvordan tilrettelegges skolegang og sosialt liv for ungdom
B med CFS/ME?

Tverrfaglig og tverrsektoriell
samhandling er ngdvendig

Hvem samhandler — og hvordan - om
tilrettelegging av skolegang og sosialt
liv for barn og unge med CFS/ME ?

Ulike utfyllende perspektiv
basert pa evidens presenteres videre




Helsepersonell har samhandlingskompetanse

IS LOVDATA

Forskrift om felles rammeplan for helse- og sosialfagutdanninger

§ 2. Felles lzeringsutbytte

3. Har relasjons-, kommunikasjons- og veilederkompetanse som gjar
kandidaten i stand til a forsta og samhandle med brukere, pasienter og
pargrende. Videre kan kandidaten veilede brukere, pasienter og
pargrende og relevant personell som er i leerings-, mestrings og
endringsprosesser

4. Kan samhandle bade tverrfaglig, tverrprofesjonelt, tverrsektorielt og
pa tvers av virksomheter og nivaer, og initiere slik samhandling.

Klinisk kontekst

Arbeidstakerkontekst Organisasjonskontekst




‘) Ulike mater a jobbe sammen pa
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Flerfaglig (samarbeid), Tverrprofesjonell
(samhandling), Fellesfaglig (mest avansert)

Tverrorganisatorisk (pa tvers av organisasjoner)

Tverrsektoriell (pa tvers av sektorer)

Det handler om hvordan helsepersonell jobber sammen
og kommuniserer over profesjonsgrenser og sektorer.

Forskjell er graden av forpliktelse og involvering i
hverandres arbeid, graden av integrasjon.



TVERRFAGLIG OG TVERRSEKTORIELL
SAMHANDLING — UTFORDRINGER




‘0) Hindringer & positive faktorer
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Case med en ung
nerson med CFS/ME

nennes foreldre,
Klinikere og leerer.

Case basert pa
tidligere evidens.
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Table 1. Symptoms based on the Jason paediatric definition of CFS/ME

“The concurrent occurrence of the following classic ME/CFS symptoms, which must have persisted
or reoccurred during the past three months of illness (symptoms may predate the reported onset
of fatigue).

A Post-exertional malaise and/or post-exertional fatigue.
With activity (it need not be strenuous and may include walking up a flight of stairs, using a
computer, or reading a book), there must be a loss of physical or mental stamina, rapid/sudden
muscle or cognitive fatigability, post-exertional malaise and/or fatigue and a tendency for other
assoclated symptoms within the patient’s cluster of symptoms to worsen. The recovery is slow, often
taking 24 hours or longer.

B Unrefreshing sleep or disturbance of sleep quantity or rhythm disturbance.
May include prolonged sleep (including frequent naps), disturbed sleep (e
early awakening) and/or day/night reversal.

., inability to fall asleep or

C  Pain (or discomfort) that is often widespread and migratory in nature. At least one symptom from any
of the following:
Myofascial and/or joint pain (myofascial pain can include deep pain, muscle twitches, or achy and
sore muscles. Pain, stiffness or tenderness may occur in any joint but must be present in more than
one jeint and lacking oedema or other signs of inflammation).
Abdominal and/or head pain (may experience eye pain/sensitivity to bright light, stomach pain,
nausea, vomiting or chest pain. Headaches often described as localized behind the eyes or in the back
of the head. May include headaches localized elsewhere, including migraines).

D Two or more neurocognitive manifestations:
Impaired memary (self-reported or observable disturbance in ability to recall information or events
on a short-term basis)
Difficulty focusing (disturbed concentration may impair ability to remain on task, sereen out
extraneous/excessive stimuli in a classroom or focus on reading, computer/work activity or television
programs)
Difficulty finding the right word
Frequently forget what one wanted to say
Absent mindedness
Slowness of thought
Difficulty comprehending information
Frequently lose train of thought
New trouble with math or other educational subjects

E Atleast one symptom from two of the following three categories:

1. Autonomic manifestations: Neurally mediated hypotension, postural orthostatic tachycardia,
delayed postural hypotension, palpitations with or without cardiac arrythmias, dizziness,
feeling unsteady on feet-disturbed balance, shortness of breath.

2. Neuroendocrine manifestations: recurrent feelings of feverishness and cold extremities,
subnormal body temperature and marked diurnal fluctuations, sweating episodes,
intolerance of extremes of heat and cold, marked weight change, loss of appetite or
abnormal appetite, worsening of symptoms with stress.

3. Immune manifestations: recurrent flu-like symptems, non-exudative sore or scratchy throat,
repeated fevers and sweats, lymph nodes tender to palpitation, -generally minimal swelling
noted, new sensitivities to food, odours, or chemicals” (14).

Exclusionary conditions are also included in the Jason paediatric definition of CFS/ME.

| fglge internasjonalt aksepterte Jason
criteria er pediatrisk CFS/ME:

Klinisk vurdert, uforklarlig, vedvarende
eller tilbakevendende kronisk utmattelse
over de siste 3 maneder som:

a) ikke er resultat av pagaende
belastning

b) ikke bedres betydelig av hvile

c) resulterer i betydelig reduksjon av
tildigere niva av skolegang, sosiale
eller personlige aktiviteter

d) méa vedvare eller komme og ga i
minst 3 md.
(Jason & Sunnquist., 2006)

En liste over symptomer falger
definisjonen.



B Betydning av CFS/ME for unge
ol mennesker

Bade fysiske, kognitive og sosiale funksjoner er bergrt og kan medfare:

/13

(Parslow et al., 2017; Kennedy et al., 2010; Tollit et al., 2018; Sulheim et al., 2015; Fisher & Crawley, 2015;
Taylor et al.; 2017)




E Evidens

(lll.: Microsoft 365 creative content)

» Lite er undersgkt spesielt om hvordan
unge mennesker med CFS/ME handterer skole.

» Usikkerhet i CFS/ME feltet har betydning for
ulike perspektiver, holdninger og tverrfaglig samarbeid.

» | denne forelesningen presenteres evidens som beskriver mulige
hindringer og positive faktorer for tverrfaglig samarbeid rundt disse
unge menneskene.




@ Tverrfaglig samarbeid/
Tverrprofesjonell samhandling

NTNU

Ung person
med CFS/ME

Foreldre,
omsorgspersoner

Skole
personnell

Klinikere

Inkluderte deltagere i
tidligere studier

Fastlege
Pediater
Psykolog
Sykepleier
Ergoterapeut
Fysioterapeut
Leerere
Ernaeringsfysiolog
Sosionom
Vernepleier



April, 15 ar

 Virusinfeksjon

« Ble aldri helt frisk igjen

« Skolefraveeret gkte

« |kke mer danseundervisning

» |kke mere ut med venner

* Dro til fastlegen

« Sykdomsforlgpets varighet na: 4 ar

« Som andre unge mennesker, tar April pa seg
sminke nar hun drar ut

| denne forelesningen representerer April
perspektivet til unge mennesker med CFS/ME



Individuelt perspektiv

« April opplevde a ha lite kontroll over sykdommen
(Haines et al., 2019)

« Hun hadde vansker med a forklare (35)

sykdommen til familie, venner og laerere
(Parslow et al., 2017)

 Hun mgtte hindringer | helsevesenet og skole




‘0 Individual perspective

NTNU

Hindringer

* Negative mgter med helsevesenet og problemer med
diagnose

« Mistrodd og stigmatisert

 Fglte at hun ikke fikk noen stgtte

(Parslow et al., 2017)

» Ufleksibelt, lite hjelpsomt, uempatisk og ivalidiserende
utdanningssystem
(Taylor et al., 2017)

« Lite kontakt og tilhgrighet til skolen
(Knigth et al, 2018)

« Kommuniserte lite om sykdommen pa skolen
(Brigden et al., 2020)
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@ Positive faktorer .
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Det April syntes hjalp henne var:
- A f& en diagnose og hjelp med & forklare diagnosen

« Rad om aktivitet og hvile og hvordan handtere
symptomer som kom og gikk.

* Hun tenkte at kommunikasjon mellom helsevesen og skole kunne
bidra til & reduserer mistro og usikkerhet.

(Parslow et al., Jan. 2017)

« April hadde behov for bedre stagtte og hjelp fra utdanningssystemet.
(Taylor et al., 2017)



E Positive faktorer

NTNU
April tenkte at:

« Stgttende fagpersoner

« Det a fa fortsette skolegang Kunne veere
til hjelp
 Strategier for a handtere sykdommen

« Hun gnsket ogsa a ta del i utarbeidelsen av sin egen plan
for skolegang, sosiale-, fysiske- og fritids aktiviteter.

(Rowe, 2019)



‘af April og hennes foreldre
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E Mellommenneskelig niva- foreldre

>
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Aprils foreldre matte ogsa hindringer 3

f m’

| skolen

* Mistro og mye motstand

* Ingen tilrettelegging ut fra Aprils behov

» Skolen er mer bekymret for & na sine mal
enn for Aprils behov og evner.

(Brigden et al.,2020)



Mellommenneskelig niva- foreldre
Hindringer 7
| mgte med klinikere: ((li\ %

v

- Lang tid fra sykdomsdebut til utredning og diagnos

- Manglende kunnskap blant fastleger

- Forsinkede henvisninger og tiloud om statte N7

- Demmende holdninger fra noen klinikere

* Sinne, frustrasjon og konflikt med klinikere som
falge av a matte kiempe sa mye mot systemet.

(Webb et al., 2011)
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@ Utfordrende

«Fastlegen prgvde sitt beste, men hun L‘f‘
ante ikke hva hun skulle gjare. Faktisk sa T

kan vi foreldre mer om CFS/ME enn h -
fastlegen» ( |

k' B
i
4
!
!
P '
\

(Far til 13 &ring med CFS/ME, Simila et al, 2021)



@ Positive faktorer - foreldre( -y

(4
ﬁ’
« Selv om de hadde problemer med skolen etter & ha

kiempet, sa anerkjente de at laerere kunne delta i
utredningen med deres kunnskap om April.

NTNU

Aprils foreldre sa at de trengte a:

« BIli hgrt og tatt pa alvor

(Brigden et al.,2020)

(Noen av hindringene og positive faktorer beskrevet som
Aprils perspektiv kan ogsa veere foreldrenes perspektiv)



@ Dette er klinikere som April har mgtt

AL Fastlege _
Pediater
Psykolog

Ergoterapeut . .

Sykepleier

Fysioterapeut .

Psykomotorisk fysioterapeut




@ I\/Iellommenneskellg/
@ organisasjons niva
Klinikere

Klinikere snakket ogsa om hindringer

Pastander:

* Manglende stgatte fra skole

Clinicians

« Det er hindringer i skolen

(Brigden et al., 2020)

Samtidig,
« 30-50% av fastlegene i Storbritannia aksepterte ikke eller hadde
iIngen tiltro til CFS/ME diagnosen i 2020

(Pheby et al., 2020)



Mellommenneskelig/
@ organisasjons niva

Klinikere sa ogsa at

« Skolen hadde urealistiske forventninger
til hva April kunne klare

Clinicians

« Manglende forstaelse og stotte, og
det var negative holdninger i nettverket rundt April.
(venner, skole og familie)

« Aprils individuelle utfordringer gjorde det vanskelig a hjelpe henne

(Parslow et al., Feb. 2017)



Positive faktorer
Klinikere

Utdanne skoler

Fjerne urealistiske forventninger

Utvikle redusert plan for skole

Clinicians

Ta utgangspunkt i individuelt funksjonsniva

(Parslow et al., Feb. 2017)

Mer kommunikasjon er hjelpsomt og ngdvendig i utfordrende pasienttilfeller

(Bridgen et al., 2020)




‘af Aprils leerer
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Laerer




Mellommenneskelig/
organisasjons niva - Leerer

Leereren snakket ogsa om hindringer

Hun hadde
* Ingen veiledning fra helsevesenet i begynnelsen

« Hun manglet kunnskap om CFS/ME

« Hun prgvde sitt beste, men mislyktes i a hjelpe
April & handtere skole. Lserer

* Hun sa hun ikke forstod CFS/ME,
og at kolleger i skolen var skeptiske til diagnosen

« Holdninger til CFS/ME kan ha betydning for leereres handlinger.
(Brigden et al., 2021)

Det var utfordrende a pregve a hjelpe April & handtere skole



Positive faktorer - Leerer

Var i en privilegert posisjon som profesjonell,
samtidig som hun hadde et naert forhold til April

Et neert forhold og mulighet til skreddersydd statte gjorde at
lzereren faglte seg sentral som statteperson for April

- observerte behov for tilrettelegging
- falelsesmessig well-being
- observerte sosiale konsekvenser av sykdommen

- observerte fysiske symptomer

Foreslo at leerere kunne skrive formelle rapporter med
skolens perspektiv pa hvordan April fungerte pa skolen Leerer
som stgatte til klinikeres utredning

(Brigden et al., 2020; Brigden et al.,2021)




@ Positive faktorer - Laerer
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« Brosjyrer og veiledning til ressurser for a styrke handteringen

« Direkte samtaler med klinikere for klare rad om individuelle behov og
personlig veiledning om hvordan skolen kan handtere Aprils helsebe

Telefon

E-poster

Mgater ansikt til ansikt
Tverrfaglige mater
Klasseromsobservasjon
@vinger

(Brigden et al., 2021)  leacher

« Bedre kommunikasjon mellom helsepersonell og skole personell kan
veere en fordel for & hjelpe April med & handtere symptomer og skole.

(Parslow et al., Feb. 2017)



Tverrfaglig og
tverrsektoriell
samhandling

- Utfordringer

Manglende kommunikasjon
mellom leerere og Klinikere

Manglede forstaelse for unge
mennesker med kronisk
utmattelsessyndrom/myalgisk
encfalopati (CFS/ME) og deres
foreldre

Forskning beskriver at tverrfaglige mater
har blitt underprioritert, og at ressurser kan
begrense at klinikere og leerere jobber
direkte sammen, og i hvilken grad lserere
kan tilrettelegge for individuelle behov



Tilgang pa informasjon

Praksisbasert veiledning funnet | pedagogiske
tidsskrifter for andre kroniske sykdommer, som
autisme og ADHD, mangler for CFS/ME

Forskning pa unge mennesker med CFS/ME
publiseres | tidsskrifter som vanligvis ikke leses
av laerere

Det er forskjeller i ordforrad blant klinikere og
laerere, noe som gjgar litteraturen vanskelig a
forsta for leerere

(Newton, 2019)



@ Hva vet vi na

NTNU
« Ulike aktgrer - pliktoppfyllende overfor systemet

- prgver sa godt de kan

| ) )
Likevel: \

« Mangler ressurser til a klare sine oppgaver

Mangler kunnskap

Noen mangler tillit til CFS/ME-diagnose

Hva kan vi forvente av April?



@ En helhetlig og koordinert
oy tjeneste?

» Uten samhandling —
pasienter blir kasteballer,
fragmentert pasientforlgp,
svekket kontinuitet |

oppfalging

» Hva er innholdet i
samhandlingen?
Kan det bli for mye
samhandling?

Nar er det nok med
samarbeid?




Helse og omsorgstjenester en
liten del av det som har
betydning for helse

(Orvik, 2022)
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Figur 8.4 Pavirkningsfaktorer for helse (Dahlgren & Whitehead, 1991)




Nytt prosjekt

Prosjektleder: Tormod Landmark

Arbeidspakke ungdom:
Wenche Ann Simila

Malet for prosjektet er a utvikle og
teste ut
samhandlingskonsultasjoner for
ungdom (15-18 ar) ledet av
sammensatt team ved Barne- og
ungdomsklinikken (BUK) og som
inkluderer primaerhelsetjenesten,
skole og andre relevante aktgrer,
for under og etter utredning ved
BUK, St. Olavs hospital
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Kommunikasjon

Ungdom med CFS/ME
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