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Forord

Skoleledere pa landets grundskoler har om nogen en stemme i skoleverdenen. Det er
skolelederen, der kan saette dagsordenen og tage professionelt ansvar for, at skolens
elever far den bedst mulige skolegang. Dette geelder ikke mindst elever, som er

udfordrede pa et eller flere omrader — herunder elever, der er kronisk eller langvarigt

syge.

Skolelederen ger faktisk en forskel for elever med kronisk eller langvarig sygdom.
Men det er et sveert omrade, for der kan vaere langt mellem de specifikke sager pa
den enkelte skoleleders kontor: Sa hvad er det egentlig, man som skoleleder skal
vaere opmaerksom pa, nar man har en elev i skolen, der har en kronisk eller langvarigt
sygdom? Det s@ger denne rapport svar pa.

Rapporten er baseret pa interview med 14 skoleledere fra hele landet, der er kommet
med deres erfaringer pa omradet. De interviewede er opmaerksomme pa kronisk eller
langvarigt syge bgrn i skoleregi, og det er et omrade, de investerer i. Interviewene
viser 0gsd, at de deltagende skoleledere er pressede bade gkonomisk og strukturelt.
Og nogle gange er krydspresset for stort, hvilket kan skabe magteslgshed. Rapporten
giver indsigt i skoleledernes perspektiv pa praksis, pa deres udfordringer og deres
positive erfaringer i forhold til skolens m@de med elever, der har en kronisk eller
langvarig sygdom.

Undersagelsen er gennemfert i foraret 2016. Undersagelsen er blevet udfert af
OmSorg, Kraeftens Bekaempelse, pa vegne af Skole for mig, Danske Patienter.

Skole for mig seetter fokus pa de udfordringer barn med kronisk eller langvarig
sygdom mader i skolen. Formalet er at finde I@sninger, som gar hverdagen i skolen
bedre for barnene. Skole for mig baserer sig pa et samarbejde med Danske Patienters
medlemsforeninger. Projektet er stattet gkonomisk af Egmont Fonden og straekker sig
fra 2014 til 2018.

Du kan laese mere om Skole for mig pa www.skoleformig.dk




Indledning

Cirka hvert sjette barn under 16 ar lider af en kronisk eller langvarig
sygdom. Nogle af disse bgrn tilbringer stgrstedelen af deres hverdag i
skolen, mens andre har en opbrudt hverdag fordelt mellem skole, hjem
og hospital. Hverdagen for barn med sygdom adskiller sig dermed ofte
fra deres klassekammeraters, og derfor er det saerlig vigtigt, at skolen
ved, hvordan den kan imgdekomme disse b@rns behov.

Skole for mig har i tidligere unders@gelser talt med sygdomsramte bgrn, deres
foreeldre og lzerere. Undersggelserne peger pa, at der er udfordringer i forbindelse med
sygdomsramte elever i skoleregi.

Skolelederne kommer i dag i bergring med for fa af de sygdomsramte elever. Artiklen
“Ogsa dine elever rammes af sygdom” bragt i tidsskriftet Specialpadagogik viser, at
viden om elever med langvarige sygdomme ofte ikke nar ledelsesgangene. Larerne
klarer selv de udfordringer, de mader, da leererne er opmaerksomme p3, at der er
knappe gkonomiske ressourcer i skoleverdenen. Laererne gar dermed ferst til ledelsen,
nar et forlgb gar skaevt (Jacobsen & Olsen, 2015).

Derudover oplever nogle forzeldre til bern med kronisk eller langvarig sygdom, at deres
barn ikke far den nedvendige statte i skolen og kommer fagligt bagefter. Ligeledes
bevirker det hgje fravaer et lavere karaktergennemsnit end klassekammeraternes.
Nogle foraeldre beskriver, at deres bgrn mistrives i skolen og ikke @nsker at komme i
skole — hvilket fgrer til yderligere fravaer (Skole for mig 2016b). Forzeldrene giver dog
udtryk for, at der er stor variation mellem skolerne.

I undersggelsen bag denne rapport er vi gdet i dialog med skolelederne og har
undersegt deres oplevelser af udfordringerne med elever, der har kronisk eller langvarig
sygdom. Det er interessant at bemaerke, at skolelederne i denne undersggelse ikke
altid kan genkende de ovenstdende udfordringer. Deres beskrivelser er ofte positive

og omhandler det gode samarbejde. Det er sveert at svare pa, om det skyldes,

at udfordringerne ikke nar ledelsesgangen, eller om de skoler, vi har talt med, har
saerligt gode erfaringer pd omradet. Uanset drsagen, tager rapporten udgangspunkt i
skoleledernes positive erfaringer, og hovedfokus er:

= | hvilke situationer gdr mgdet med sygdomsramte elever saerlig let? Og hvad kan vi
lzere af de medvirkende skoler?

= Hvad ger skolerne i praksis, som de oplever har en positiv effekt pa udfordringer
forbundet med at have elever med langvarig sygdom i skolen?

= Huvilke situationer oplever skolelederne som udfordrende?

= Hvordan kan man imgdekomme disse udfordringer, inden situationen lgber lgbsk?



Det viser undersggelsen

Samlet set viser unders@gelsen, at skolelederne gnsker at have fokus pa elever med
kronisk eller langvarig sygdom i skoleregi. Der er velvilje. Men undersggelsen viser
0gsa, at skolelederne udsaettes for et krydspres, der ofte bevirker, at skolen er
forhindret i at skabe de bedste rammer for eleverne. Yderligere viser undersggelsen,
at skolelederne overordnet mangler viden: Juridisk viden, viden om medicinhandtering,
viden om sygdommene — szerligt psykiske sygdomme, samt kendskab til, hvor de kan
finde viden.

For at kunne skabe de bedste rammer for sygdomsramte elever, gnsker skolelederne:
1) Mere viden om sygdomme og seerligt om psykisk sygdom; 2) Et beredskab pa
skolen i forbindelse med, at sygdommen pavirker skolegangen; 3) Styrket samarbejde
mellem skole og andre sektorer; 4) Mere proaktivitet fra kommunens side.

Nedenstdende er en kort opsamling pa rapportens fem kapitler:

1. Fraveer og sygeundervisning

Skolelederne er ofte usikre pa reglerne for sygeundervisning. Samtidig er skolens
knappe ressourcer en begraensning i tildelingen af sygeundervisning. Videre oplever
skolelederne, at fravaer forbundet med psykisk sarbare elever er mere udfordrende
sammenlignet med fravaer grundet fysisk sygdom. Skolelederne mangler viden om
selve sygdommene, samt om hvilke krav skolen kan stille eleven.

2. Inklusion i skolen

Ifglge lovgivningen skal alle elever inkluderes — om de har en diagnose eller e].

Det kan imidlertid vaere en udfordring bade i skoledagen og ved udflugter og lejrskoler.
De fysiske rammer kan begranse, og det kan vaere svaert for skolens medarbejdere at
tage ansvar for medicinering af en elev.

3. Forankring af information og viden pa skolen

Information og viden om elever med kronisk eller langvarig sygdom gar ofte

tabt internt pa skolen, fordi der ikke sker overleveringer og videndeling mellem
medarbejderne. Nogle skoleledere sikrer, at skolen opndr viden gennem sparring med
specialister sdsom patientforeninger og sundhedsprofessionelle. Skolelederne har et
gnske om at oprette et beredskab lokalt pa skolen. Det skal kunne reagere pa kronisk
eller langvarig sygdom. Beredskabet skal bestd af en eller flere medarbejdere, der har
viden om sygdomme, handlemuligheder, medicin og lovgivningen.

4. Samarbejde om sygdomsramte elever med andre aktgrer

Skolelederne anser sygehusundervisningen som betydningsfuld, og samarbejdet

med sygehuslaererne/hospitalsskolerne og med de sundhedsprofessionelle gar let.
Modsat peger skolelederne p3, at samarbejdet med kommunale aktgrer — saerligt
Familieafdelingen — kan veere udfordrende, da samarbejdet her ikke gar s& adraet, som
skolelederne kunne gnske sig.

5. At facilitere det gode skole-hjem-samarbejde

Skoleledernes erfaring er, at det er vigtigt at skabe en god dialog med elevernes
foraeldre. De peger p3, at man skal se pa familien som helhed, da forzeldre til
sarbare bgrn selv er sarbare. Derfor er det vigtigt at skabe tillid, dbenhed og vaere
kompromissggende.



Metode

Denne undersggelses datamateriale bygger pa kvalitative interview og fokus-
gruppeinterview. Vi har interviewet en medarbejder fra en kommunal skoleafdeling og
14 skoleledere — otte maend og seks kvinder, fordelt pa 13 folkeskoler og én friskole.

Dataindsamlingen har vaeret todelt. De individuelle interview udger ferste del. Der
blev afholdt syv individuelle interview foretaget over telefon. De blev udfert pa
baggrund af en semistruktureret interviewguide baseret pa temaer fundet pa forhand.
Fokusgruppeinterviewene udger anden del. Der blev afholdt to fokusgruppeinterviews
med henholdsvis fire skoleledere i den ene gruppe og tre i den anden. Interviewguiden
til fokusgruppeinterviewene blev udformet ud fra pa forhand fastsatte temaer samt
menstre i de individuelle interview. Guiden blev bygget op om cases, som skolelederne
i fokusgruppen indbyrdes skulle diskutere.

Interviewene er blevet transskriberet, kodet og analyseret. Den studentermedhjzelper,
der har transskriberet interviewene, blev bedt om at nedskrive de udfordringer og
lgsningsforslag, som skolelederne pegede pa. Pa den made har det vaeret muligt at
krydstjekke egne fund med studentermedhjzelperens fund, og det er dermed segt at
sikre, at analysens resultater ikke er baseret pa egen tolkning af skoleledernes udsagn.
Alle udtalelser er blevet anonymiseret, og citaterne er gjort laesevenlige uden at
meningsreducere.

Foruden de problemstillinger, som de tidligere undersggelser peger pa, har vi spurgt
Danske Patienters medlemsforeninger til rads: Hvad oplever deres medlemmer af
udfordringer i hverdagen? Foreningerne kom med adskillelige bud pa divergerende
problemstillinger og dilemmaer. Vi har forsggt at inddrage udfordringer pa tveers af
sygdomme, og denne rapport bygger derfor pa udvalgte temaer, samt pa megnstre
fundet i interviewene med skolelederne.

I rekrutteringen af skolelederne, blev der lagt vaegt p3, at skolerne var geografisk
spredt pa alle regioner, og havde forskellig skolestgrrelse. Skolelederne blev pr. mail
inviteret til at deltage i undersggelsen. Flere af skolelederne takkede nej til at deltage
grundet travihed. Sterstedelen af de skoleledere, der takkede ja til at deltage, har lagt
vaegt pa vigtigheden af at medvirke i en sddan undersggelse samt, at det er et omrade,
der interesserer dem.



10 centrale rad

Kan du satte hak ved dem alle?

Skolelederens proaktive indsats gar en afgsrende forskel for de elever, der har en
kronisk eller langvarig sygdom. Og opgaven er overskuelig, ndr man ferst er i gang.
Brug tjeklisten neden for til at se, om du har styr pa dine opgaver for elever som
rammes af sygdom:

1.

2.

Szt elever med kronisk eller langvarig sygdom pa dagsordenen i din skole

Var som skoleleder proaktiv i alle henseender: Tag kontakt til hjemmet,
hospital, kommunale instanser samt andre relevante akterer

Serg for at skabe en god og ligevaerdig dialog mellem skole og hjem

Skab tryghed hos foraeldrene og udvis, at skolen har styr pa situationen: Fortzl
foraeldrene hvordan | vil imgdekomme nogle af de bekymringer, foraldrene har
om deres barns skolegang. Lad dem vide, hvad planen er. Trin for trin.

Inddrag de bergrte elever i alle initiativer, der vedrgrer dem — under
hensyntagen til alder samt fysisk og psykisk tilstand

Efter en elevs fravaer: Lav et fleksibelt skema i samarbejde med eleven.
Veaer opmeerksom pa, at der godt kan ga lang tid, fer eleven igen far fuldt skema

Veaer opmaerksom pa de lovmaessige krav vedrgrende skolens ansvar i forhold til

sygdomsramte elever:

® Ved fravaer og sygeundervisning: Hav g@get fokus pa at sikre,
at sygeundervisningen igangszttes efter 15 fravaersdage —
i overensstemmelse med lovgivningen

®  Undersgg altid hvorvidt en hospitalsindlagt elev modtager undervisning.
Det er dit ansvar som skoleleder at sikre, at eleven modtager undervisning

®  Tank i understettende undervisning: Er der mulighed for fleksibilitet hvor |
tilrettelaegger laeringsaktiviteter pa en anderledes made, der understatter
undervisningen

m Bliv opdateret pa lovgivningen i forbindelse med sygdomsramte elever pa
retsinformation.dk eller i haeftet: “Ret og Pligt. Nar et skolebarn rammes af
sygdom”. Det finder du pa www.skoleformig.dk

Ved fraveer og sygeundervisning: Benyt digitale lgsninger som for eksempel
Skype og FaceTime for at bevare elevens sociale som faglige tilknytning.

Inviter specialister og patientforeninger ud pa din skole. Benyt dem som
sparringspartnere. De kan styrke medarbejdernes kompetencer, og kan komme
med rad i forhold til skolens handlemuligheder. Nogle patientforeninger udbyder
kurser, radgivning og videndeling. Kig rundt pa de forskellige hjemmesider —
eller brug den samlede indgang www.skoleformig.dk

Veaer opmaerksom pa, at samarbejdet mellem skole og eksterne aktgrer kan veere
udfordrende. Opstil rammer der kan lette samarbejdet.

10. Aftal inden et netvaerksmegde, hvem der er mgdeleder. Vedkommende skal have

overblikket, og er ansvarlig for at strukturere medet.



Fravaer og sygeundervisning

Nar et barn er kronisk eller langvarigt syg, er der ofte lange perioder med skolefraveer.

Ifglge lovgivningen skal skolen pabegynde sygeundervisning efter 15 fravaersdage
(Skole for mig 2016a). En undersggelse fra Skole for mig viser imidlertid, at kun ganske
fa elever modtager sygeundervisning, og de elever, der modtager sygeundervisning,
far i gennemsnit tildelt den efter 60 dage. Forzldrene beretter, at intervallet spaender
fra 1-200 dage (Skole for mig 2016b).

| det folgende afsnit vil skoleledernes erfaringer med elevers sygdomsrelaterede fravaer
og sygeundervisning blive udfoldet. Unders@gelsen viser, at skolelederne blandt andet
oplever udfordringer som fglge af manglende gkonomiske ressourcer og yderligere

er det udfordrende med elever, der har hgjt fravaer grundet psykisk sarbarhed.
Skolelederne peger ogsa pa forskellige mader at imgdekomme udfordringerne — blandt
andet digitale lgsninger

Skoleledernes positive erfaringer med sygeundervisning:

Skab en god kontakt til foraeldrene. Inviter til dialog.

Taenk pa samtalerne med foreeldre til eleverne pd samme made som de sygesamtaler, du har med
dine medarbejdere — specielt i forhold til fremtidsudsigten for at komme tilbage pa skolen.

Veer proaktiv: Kontakt familien, og find i faellesskab ud af, hvad der er realistisk for barnet.

Benyt digitale lgsninger for at bevare sdvel den sociale som den faglige tilknytning. Det kan vaere
Skype, FaceTime eller lignende.

Om muligt — send da en fastansat medarbejder ud til undervisning i hjemmet. Vurder pa forhand
i samarbejde med forzeldrene, hvem denne medarbejder skal vaere for at sikre tryghed hos
foreeldrene og barnet . Forhgr ligeledes medarbejderen, om vedkommende gnsker at undervise i
hjemmet.

Gor klassen klar til at modtage de elever, der har vaeret sygefravaerende.

Skoleledernes positive erfaringer med at imgdekomme hg jt fraveer:

Er eleven psykisk sarbar: Frikgb en leerer om morgenen, s vedkommende kan kgre forbi eleven
pa vej til skole, s de falges ad. Alternativt: Seg ud i lokalsamfundet — maske kan der traekkes pa
menneskelige ressourcer — for eksempel Ungdommens Rgde Kors eller ZAldresagen.

Er eleven psykisk sdrbar: Hav en |zrer stdende ved indgangen for at tage imod eleven.
Er eleven psykisk sarbar: Send en sms “Er du kommet op?”

Er eleven psykisk sarbar: Handl sa snart du opdager, at der er behov for ekstern hjzelp, som for
eksempel forpligter de kommunale myndigheder. Overvej her hvilke aktgrer, der skal involveres og
indgd i samarbejdet om eleven.

Skab struktur og forudsigelighed gennem en god start pa dagen.



Ordforklaring: Sygeundervisning:

Sygeundervisning er den undervisning, som eleverne skal tilbydes, hvis de er fravaerende i mere end
15 skoledage. Ledelsen skal rette henvendelse til foraeldrene, og parterne skal i faellesskab vurdere
behovet for sygeundervisning.

| felgende deles sygeundervisning op i undervisning pa hospitalet og undervisning i hjemmet:

®  Opholder eleven sig i hjemmet, skal skolens leder ivaerksztte den ngdvendige undervisning.
Udgifter forbundet hermed pahviler skolen.

= Opholder eleven sig pa et hospital, skal skolelederen undersege, om eleven modtager undervisning.
Skolelederen skal ivaerksaette undervisning, hvis det ikke er tilfaeldet.

(Skole for mig 201 6a; Retsinformation.dk)

Det er vigtigt, at bernene kommer pa skolen

Na&r skolelederne i denne undersggelse blev spurgt til elever, der er fravaerende grundet
sygdom, var de enige om, at det er vigtigt — maske det vigtigste — at eleverne om
muligt kommer ind pa skolen. “Det er et mal, der star bgjet i neon,” som en skoleleder
sagde. Lederne understreger, at eleverne ikke ma slippe skolen helt, da eleven skal
vaere en del af lzeringsfaellesskabet. En skoleleder siger, at sygeundervisningen er

“... af ngd, fordi sygeundervisning erstatter hverken undervisning eller skolegang. Sa det kan i
min verden kun vare i meget kort tid.”

Interviewene viser generelt, at skolelederne i meget varierende grad er bekendte med
reglerne om sygeundervisning.

Forvirring: Hvem er berettiget til hvad ved sygeundervisning

Under et fokusgruppeinterview griber en skoleleder sin iPad. Han sidder og leder efter
noget, mens vi andre taler om sygeundervisning. “Nu er jeg inde pa retsinfo,” siger han
og tilfgjer:

“Der er nogle regler. Reglerne siger, at efter 15 dage skal vi tage kontakt til foraeldrene.
Er der mange drypvise fravaersdage, s skal vi ogsa gare det. Der star, at vi skal vurdere
- i samarbejde med forzeldrene - den ngdvendige undervisning.”

Dette er et godt eksempel pd, at der blandt mange skoleledere i undersggelsen

har vaeret usikkerhed om sygeundervisning. Omkring halvdelen af de skoleledere,
der deltog i undersggelsen, vidste, at der efter 15 fravaersdage skal pabegyndes
sygeundervisning. De gvrige var mere usikre. Det er altsa ikke altid, at skolelederne
ved, hvem der skal have tildelt sygeundervisning, hvor meget og hvornar.

“Har vi pengene til, at vi kan sende en lzrer hjem til eleven?”

“Du ma ikke hgre mig sige, at vi har masser af ressourcer at tage af, det har vi ikke.
Vi har minus ressourcer at tage af. Men derfor skal vi stadig lgse vores opgave, som ogsa
er undervisning for de bgrn, der ikke kan komme i skole”
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Skoleledere anerkender, at der er udfordringer forbundet med sygeundervisning, men
de oplever det ikke som uoverkommeligt. Dog naevner alle skolelederne, at der er
knappe gkonomiske ressourcer. Og det begraenser dem i forbindelse med undervisning
i hjemmet.

Der er gennemgaende et gnske om, at det skal vaere en fastansat laerer — gerne en
som kender eleven — der skal undervise i hjemmet. Dette @nske er i overensstemmelse
med bekendtgarelsen om sygeundervisning af elever i folkeskolen og frie grundskoler
§6 (Skole for mig 2016a). Stgrstedelen af skolelederne finder desvaerre, at det ikke er
muligt, dels pa grund af gkonomiske forhold, dels fordi det er en for stor indgriben for
hele skolen at sende en fast lzerer ud af huset. Det bevirker, at det ofte er vikarer og
andre, der er mindre fast tilknyttet skolen, som sendes ud til hjemmene.

Anbefaling til skolelederne:

Hav @get fokus pa at sikre, at sygeundervisningen igangsaettes efter 15 fravaersdage.

Intensiv eneundervisning i hjemmet

Det er en kunst at skulle vurdere elevens behov for timeantal i samarbejde med
familien, viser undersggelsen. Nogle skoleledere oplever, at foraeldrene “overvurderer”
deres barns faglige formaen. De forklarer, at en-til-en-undervisning er af en anden
karakter end klasseundervisning, da eleven er meget mere “pd” ved eneundervisning.
En skoleleder fortzeller, at hun efterkom forzaeldrenes gnske om hgjt timeantal ved
undervisning i hjemmet, og at familien: “Overvurderede lidt barnets kapacitet, kan
man sige, eller sddan modtagelighed i forhold til at kunne modtage den her meget
intensive eneundervisning. Sa der justerede vi faktisk timerne ned efter de forste 14
dage”. Lignende beskrivelser kommer fra andre skoleledere, der peger p3, at man ved
eneundervisning ikke skal have mere end to lektioner om dagen. Der peges p3, at det
er lederen, der skal tage den fgrste samtale med foraeldrene om sygeundervisning og
ikke klasselaereren. Dette fordi lederen skal tage “skraldet”, nar skolen forklarer om
skolens rammer og muligheder for at hjzlpe eleven.

Skoleledernes gnsker og behov i forhold til sygeundervisning:

At have en ressourceperson tilknyttet, som kan svare pa juridiske tvivisspgrgsmal. Dette kan vaere
en forvaltningsopgave, sa der sikres ensretning og opsamling af viden.

At have flere fleksible medarbejdere, der kan undervise i hjemmet.

Afklaring om ansvarsfordeling: Hvad skal skolerne selv ivaerksaette, og hvad skal kommunen
ivaerksaette.



Skolens knappe gkonomiske ressourcer begranser ogsa ved saerlig
stotte

Skolelederne italesaetter proaktivitet i samarbejdet med forskellige aktgrer — sdsom
hospital — som positivt. Men skolerne udfordres, nar proaktiviteten omhandler
skolerelaterede indsatser. Nar eksempelvis hospital eller bgrnepsykiatriske afsnit
begynder at ga ind pa skolens banehalvdel.

Flere skoler oplever forzeldre, der kommer tilbage til skolen efter deres barns
udredningsforlgb og medbringer en raekke anbefalinger om initiativer nedskrevet af
sundhedspersonalet, som skolen kan igangsaette. Skolen kan sjeeldent indfri disse
anbefalinger. En skoleleder beskriver dette dilemma:

“Hvis man tager sit barn med pa bagrnepsykiatrisk afsnit, for eksempel, sa vil de selvfglgelig
sige: 'Det ville veere rigtig godt hvis A og B og C og D og E og F.’ Det formidles videre til
skolen, der siger: *Vi kan hjeelpe lidt med A, og B kan vi kigge pa en gang imellem.’ Sa vil man
jo som foraelder taenke "Jamen hvad s med C og D og E og F?’ S& vil man jo fale, at: ‘Mit barn
far ikke den optimale hjzelp, for de rigtig kloge har sagt til mig, at det her vil vaere godt for
mit barn.” S& vil man jo som foraelder selvfalgelig vaere ‘Arh, hvorfor prioriterer de ikke mit
barn hgjere?’ Selvfglgelig ville man det. Alle foraeldre skal jo slas for deres bgrn. S& ma vi jo
fortaelle moren: 'Vi har de ressourcer, vi har.”

Citatet opridser, at anbefalinger fra andre aktgrer kan sztte skolerne i en svaer
situation, da de er underlagt regler og rammer, der ger, at de eksempelvis ikke kan
tilbyde alle de anbefalede indsatser.

Ressourcer kan vaere andet end penge

Nogle skoleledere far hjzelp fra lokalsamfundet, der er gode til at hjelpe, hvor de kan:

“Ressourcer kan bade vaere penge, men det kan ogsa vaere menneskelige teenkeevner, det
kan ogsa veere sociale systemer, hvor skolelederen etablerer nogle menneskelige ressourcer,
som jo egentlig ikke pa den made koster penge. Men det koster jo noget tid for skolelederen
og hans folk.”

Interviewene peger dermed p3, at gkonomiske ressourcer er én ting og menneskelige
en anden. Nogle skoler har blandt andet god erfaring med, at medlemmer fra
/ldresagen folger eleven til og fra skole.

Psykisk sarbarhed opleves som mere udfordrende end fysisk sygdom

Skolelederne oplever, at der er forskel pa, om elevens fraveer skyldes fysisk sygdom,
eller om det skyldes psykisk sygdom som eksempelvis angst og depression. De
beskriver, at det er mest udfordrende, ndr det er psykisk sarbare elever, der har meget
fraveer.

Dette stemmer overens med en tidligere undersggelse udfert af Skole for mig, der
viser, at det ofte er psykisk sarbare elever, der er mest pavirkede af sygdommen

og samtidig er dem, der har flest fravaersdage (Skole for mig 2016b). Skolelederne
bekraefter dette billede uden at teve. Ved psykisk sarbare elever opstdr der
tvivlsspgrgsmal hos ledelsen: Hvad er et tilpas krav til disse elever? Hvor meget eller
lidt kan disse elever overkomme at vaere i skole?



“Angst og depression er nogle gode eksempler pd, at man aldrig helt ved, hvad der er et
tilpas krav. Det er noget, man ogsa skal erfare, og der kan vi jo tit sta i de der
problemstillinger med: Hvornar er det egentlig, at vi skal ringe bgrnene hjem? Eller: Hvor
meget skal de egentlig komme i skole, og hvor meget skal de ikke komme i skole?”

Tvivlen skaber en usikkerhed blandt skolelederne, der fortzeller, at de saerligt har
fokus pa psykiske sygdomme. En skoleleder forklarer, at der er en stigende tendens i
Danmark til, at flere og flere barn far en diagnose. Men da det er en udvikling, der er
sket inden for de senere ér, har skolerne ikke stor viden pa omradet, og derfor opleves
psykisk sarbarhed som szerligt udfordrende.

Skoleledernes gnsker og behov med at imgdekomme hgjt fravaer ved psykisk sarbare elever:

= Skolerne eftersparger mere kontakt til fagprofessionelle, der kan formidle viden, give radd og vejlede
skolerne i deres mgde med psykisk sarbare elever.

Digitale Igsninger ved fravaer og sygeundervisning

Langt sterstedelen af skolerne har ikke erfaring med digitale lgsninger, men de udviser
nysgerrighed pa omradet. De kan se fordele i at filme undervisningen og sende det
hjem til de sengeliggende elever — det kraever, at skolelederen faciliterer de etiske
omstaendigheder forbundet hermed: Laereren bestemmer, hvad der skal optages, da
det er vedkommendes undervisning, der kommer til at ligge online, fortaeller lederne.
Ligeledes skal de gvrige elever samt deres foraeldre ogsa underrettes og godkende
optagelsen.

Et par af skolerne er begyndt at benytte digitale lgsninger: Den fravaerende elev

skal bevare savel den sociale som faglige tilknytning til skolen. Som en skoleleder
siger: “Jo mere digitale vi er blevet, jo mere kan man ogsa bade korrespondere og fa
feedback pa hjemmeopgaverne elektronisk.” Samme skoleleder fortzller, at alt deres
undervisningsmateriale ligger online sa den fravaerende elev: “kan fglge med i det hele
digitalt — her pa vores skole i hvert fald. Det er jo ikke det samme alle steder, det er
klart.”

En anden skole har benyttet Skype i forbindelse med indlaeggelse: “Hvor det bare har
veaeret: ‘Hej hej, og ha' det godt, og held og lykke,” og sadan noget, ikke’? Det er ikke
decideret undervisning, men lige den der hilsen.” De skoleledere, der har benyttet
digitale lgsninger, peger pa, at det er vigtigt at holde kontakt, sa eleven “ikke fgler

sig glemt.” En skoleleder fortzeller, at de havde en elev med kraeft, hvor den lgbende
kontakt — bade fysisk og digitalt — havde den betydning, at det var uproblematisk for
eleven at komme tilbage, “fordi hun bare er en del af klassen.”

Man skal vaere opmaerksom pa, at man som udgangspunkt ikke kan regne med, at
digitale lgsninger altid fungerer. En enkelt skole fortzeller, at de havde en elev, der
skulle gennemga en kompliceret operation. Klassen, skoleleder og lzerer havde forinden
talt om mulige mader, hvorpa de kunne holde kontakten til eleven, og de naede frem til
at afpreve Skype: “Det kom aldrig rigtig til at fungere for os. Og jeg er faktisk lidt i tviv
om, hvorfor det ikke gjorde det sddan helt konkret.”



Skoleledernes gnsker og behov i forbindelse med digitale Igsninger:

= Hjeelp til at strukturere digitale l@sninger. Det kan veaere en form for support, som skolerne kan
hente ned — en udstyrspakke: En elev er fravaerende, du kan ggre sadan for at holde kontakten.

Opsamling: Fravaer og sygeundervisning

Skolelederne ser sygeundervisning, som noget der gives af ngd, og understreger, at de
helst ser, at eleverne kommer pa skolen hurtigst muligt. Men den holdning ferer ikke
ngdvendigvis til, at skolelederne tilbyder sygeundervisning. Her viser undersggelsen, at
mange skoleledere simpelthen ikke er opdaterede pa de lovmaessige krav i forbindelse
med sygeundervisning. Ligeledes er manglende viden omkring isaer psykiske
sygdomme en seerlig udfordring for skolelederne.

Foruden skoleledernes manglende viden ses skolens gkonomiske rammer at vaere

en udfordring. Knappe ressourcer forhindrer skolelederne i at sende en fastansat
medarbejder ud til undervisning i hjemmene, og derfor udsendes ofte en vikar.
Ligeledes udfordrer gkonomien i forbindelse med indsatser, skolen kan igangsaette,

nar eleven er kommet tilbage efter fravaeret. Dette kan skabe gnidninger mellem skole
og hjem, ligesom balancen mellem antal sygeundervisningstimer ugentligt kan udfordre
skole-hjem-samarbejdet.

Nogle skoleledere forsgger at imgdekomme disse udfordringer ved at s@ge ud i
lokalsamfundet til blandt andet Zldresagen. De har gode erfaringer med at kunne
traekke pd disse menneskelige ressourcer frem for gkonomiske ressourcer. Andre skoler
benytter sig af digitale lgsninger som Skype for at sikre den fravaerende elevs sociale
og faglige tilknytning til skolen.



Inklusion i skolen

Man skal have for gje, at man som skole skal tage hdnd om den syge elev, nar
vedkommende kommer tilbage efter leengerevarende fravaer. Grundskolen er ansvarlig
for lering, trivsel og inklusion af alle elever. Ogsa elever med szerlige behov sdsom
elever med kronisk eller langvarig sygdom. Elever med szerlige behov skal som
udgangspunkt ikke have szerlige undervisningstilbud. Derimod skal skolen ivaerkszette
saerlige stgttetilbud, for at eleven kan blive i den almindelige undervisning. Det er
skolelederen, der har ansvaret for, at eleven far tilrettelagt den n@dvendige faglige
stotte.

For at inkludere eleverne socialt og fagligt kraever det ofte, at eleven far szerlig

stgtte i skolen, dels i undervisningsgjemed, men ogsa i forbindelse med udflugter

og lejrskoleture. Dette kan eksempelvis vaere understgttende undervisning, der

kan varetages af paedagoger eller andet personale med relevante kvalifikationer
(retsinformation.dk). Denne undersggelse viser imidlertid, at der i disse sammenhzange
sommetider opstar dilemmaer som fglge af gkonomi, usikkerhed om medicinhdndtering
og fysiske forhold.
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Skoleledernes positive erfaringer med inklusion:

Skab et godt samarbejde med forzeldrene — tag som skoleleder initiativet til dialog.

Tag udgangspunkt i den enkelte elev. Nogle elever vil have godt af at ga en klasse om, hvis det
sociale ikke er det vigtigste. For andre elever og foraeldre er det vigtigere, at den sociale tilknytning
er der, og s ma fagligheden komme efterhdnden.

Inddrag sygdomsramte elever i initiativer, der vedrgrer dem. Blandt andet i forhold til skemalaegning
og valg af fag ved optrapning i timer. Tag hensyn til alder samt fysisk og psykisk tilstand.

Veaer opmaerksom pa, at der godt kan ga lang tid, fer eleven igen far fuldt skema.

Ved fleksible skemaer: Print elevens normale skema, som eleven kan farvelaegge med farverne rad,
gul og gren. Gren for fag eleven gerne vil have, gul for fag som eleven muligvis gerne vil have og
red for fag, som eleven ikke kan overskue pa nuvaerende tidspunkt.

Ved fleksible skemaer: Lav praktikker. Praktikkerne kan vaere eksterne eller internt pa skolen. Eleven
kan eksempelvis hjaelpe til i bernehaveklassen eller hjeelpe pedellen. Taenk gerne i understgttende
undervisning. Praktikkerne skaber kontinuitet i hverdagen: Eleven kommer pa skolen, og det

skaber samtidig smad succeser i hverdagen: “Du kan godt vaere i en situation, hvor det er svaert

at vaere i fag og lzering en hel dag. Men hvis du sd i to timer midt pa dagen er nede og hjzlpe i
barnehaveklassen, hvor du er en kaampe hjzelp”.

Giv mulighed for en kort morgenlur, det ggr eleverne mere friske resten af dagen.

Udarbejd en elevplan, der kan dokumentere over for foraeldrene, at deres barn gennemgdr en
positiv faglig udvikling.

Skab ro og traen samtidig laesefaerdigheder med laesning fra morgenstunden. | dette tidsrum gar
lererne rundt i klassen og taler med de elever, der har behov: “Er du klar til dagen? Den ser sddan
og sadan ud”.

Ved elever der er fysisk syge: Inviter en sundhedsplejerske ud i klassen, der blandt andet kan
fortzelle om hygiejne.

Tal med forzeldrene om dbenhed i forhold til de andre forzeldre i klassen. Det skal vaere den enkelte
forzelder og elev, der suverant bestemmer, hvorvidt viden om den syge elev skal fortalles

videre. Som skoleleder kan du fortelle foraeldrene, at det er lettere for skolen med &benhed. Vaer
opmaerksom pa, at det er ok, hvis foraeldrene ikke @nsker at dele deres barns sygdom med de andre
foreeldre og elever.



Skoleledernes positive erfaringer med at imedekomme fysiske begraensninger:

= |nviter specialister sdsom fysioterapeuter og ergoterapeuter ud pa skolen, og gennemga skolens
fysiske faciliteter og barrierer set i forhold til elever, der er fysisk udfordrede.

Skoleledernes positive erfaringer med inklusion pa udflugter og lejrskoler:

= Lav en kgreplan for lejrskoleture og hav et punkt om medicinering. Denne kareplan udstyrer
medarbejderne med mandat til for eksempel af medicinere en elev. Vaer opmaerksom pa, at en lerer
ikke kan palaegges at medicinere. Taenk i om hjaelp til medicinering kan handteres af medarbejdere,
der varetager stegttefunktioner (jf. folkeskolelovens § 30, retsinformatiom.dk).

= Ved udflugter og lejrskoler i andre byer end skolens hjemby skal der vaere styr pd 1) Hvor det
naermeste hospital ligger; 2) Nummeret pa en lokal laege. Hermed kan man hurtigt handle i tilfaelde
af ngdsituationer.

Mulige lgsninger pa inklusionsudfordringerne

Skolelederne peger p3, at en god dialog mellem skole og hjem altid bgr vaere midlet
for at imgdekomme eventuelle uoverensstemmelser. Flere skoleledere oplever, at det
letter situationen mellem dem og forzeldrene.

Videre handler det om, at skolen skal skabe nogle hensigtsmaessige fysiske, men
0gsa psykiske rammer for eleverne, ndr de vender tilbage til skolen. En skoleleder
fremhaver vigtigheden af dette:

“Hvis det nu handler om angst, hvilket kan fgre til lange perioder med skolevaegring og
fraveer, sa skal de have nogle rammer i skolen. De skal vide, at de kan tage kontrol over
situationen, at de ikke synker til bunds i noget, de ikke kan magte. Det skal man samarbejde
med eleverne om.”

Skolelederne synes bevidste om, at alle sygdomsforlgb er forskellige, og de gnsker

ikke en fast rutine. Det kommer til udtryk gennem planlaegning af elevens skema.
Skolelederne laegger vaegt p3, at eleverne ikke skal have et fuldt skema, nar de vender
tilbage til skolen. Eleverne ber trappes op i timer stille og roligt, og de skal hellere have
to gode timer om dagen end seks “elendige.” Det handler om, at eleverne skal have
succes med at komme i skole og ikke blive overbelastede af opstarten. Der peges pa,
at eleverne skal have fleksible skemaer, samt at de selv skal vaere med til at strukturere
disse. Maden hvorpa udformningen af skemaerne sker, varierer fra skole til skole, men
det er gennemgaende, at skemaerne revurderes hver 14. dag for at kigge naermere p3,
om de fungerer i praksis.

Skolelederne peger p3, at der seerligt i tilfaelde med barn med fysisk sygdom skal
taenkes over det fysiske miljg, herunder hvordan man holder miljget rent, da deres
erfaring er, at det kan sikre, at foraeldrene fgler sig trygge ved at sende deres barn i
skole.
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Udflugter og undervisning

Ifalge Folkeskoleloven skal skolen sgrge for at inkludere og inddrage alle elever i fag
og udfiugter (Skole for mig 2016a). Men denne undersggelse viser, at det kan vaere
udfordrende med udflugter og visse fag.

Skolens fysiske rammer kan begraense, hvis eleven er kgrestolsbruger, da langt fra alle
skoler er handicapvenlige. Der er for eksempel ikke niveaufri adgang til alle lokaler.
Ligeledes er skolens omgivelser sjaeldent handicapvenlige, og det kan eksempelvis
vaere en udfordring at komme ned til den i en biologitime. Nogle skoler beskriver sig
som heldige, fordi de kan traekke pa foraeldrenes ressourcer og kan lane gavnlige
remedier. Men samtidig er er der opmaerksomhed p3, at det ikke er naturgivent, at
foraeldre har lyst eller mulighed for dette. Hvis ikke, s& “er det en af de ting, der godt
kan vaere noget kompliceret.”

Det samme ger sig geeldende i forhold til de tekniske hjaelpemidler, hvor skolelederne
efterspgrger flere remedier. De gnsker at kunne indrette kontorer, klasselokaler og
lignende med midler, der kan lette hverdagen for elever med szerlige behov. Det kan
eksempelvis vaere i fag som hjemkundskab, hvor fysisk handicappede elever kan have
behov for knive, der er gode at holde fast om, sa eleven ikke taber dem, og skridsikre
skaerebraetter.

Lejrskoleture kan vaere en udfordring

Lejrskoler udger en seerskilt udfordring for skolerne. Flere skoleledere fortzeller,

at elever med sygdomme deltager i lejrskoleture, men at forzldre eller en anden
pargrende til eleven ofte tager med pa turen. Det er iszer udbredt for elever, der

skal have medicin. Undersggelsen viser, at skolerne i hgj grad @nsker at inkludere
eleverne, men at medarbejderne ikke altid ter tage ansvar for elever, der skal
medicineres. Interviewene indikerer, at det dels skyldes, at nogle elever naegter at
lade sig medicinere, og dels at det bunder i medarbejdernes manglende viden om den
specifikke sygdom og medicin. Det fgrer videre til utryghed og manglende mod til at
patage sig ansvaret. Som en skoleleder siger:

“Har man mod til at tage den udfordring med, at man skal give et barn medicin? Tgr man det?
Altsa, der er jo mange kriseting i det. Hvordan reagerer de andre elever pa det? Det kan jo
0gsa veere traumatisk for dem at opleve. Og det er jo alle de der ting, der er i spil, nar der er
en laerer, der siger, ‘Det her, det tor jeg simpelthen ikke at tage ansvaret for.”

Skolelederne oplever det som et dilemma, hvorvidt de kan forlange af deres
personale, at de skal tage ansvar for eksempelvis en syg elev, der skal medicineres,
da medarbejderne ikke er “sma semi-sygeplejersker.” Samme dilemma ger sig 0gsa
galdende i den normale skoledag, hvor det kan vaere aktuelt at have viden om
medicinhdndtering. Man skal som skoleleder vaere opmaerksom p3, at alle lzerere
og padagoger kan frasige sig ansvaret at handtere medicin, nar de ikke har vaeret
pa medicinkursus, eller hvis de ikke fgler sig rustede til at give medicin. Det er her
skolelederens ansvar at finde alternative I@sninger.
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Opsummering: Inklusion i skolen

Ifglge lovgivningen skal alle elever inkluderes bade fagligt og socialt. Undersggelsen
viser, at skolelederne forsgger at leve op til dette krav pa forskellig vis. Men de er enige
om, at de saerregler som ivaerksaettes altid skal vaere baseret pa en god dialog med
familien. | skoletiden kan man lave en sarregel om fleksible skemaer, hvor den syge
elev selv er med til at planlaagge, hvilke og hvor mange fag denne skal have ugentligt.
Inklusionen er ikke uden udfordringer. Det bliver sarlig sveert, nar det handler om
skolens fysiske miljg. Dels i forhold til skolens indretning og faciliteter i blandt andet
hjemkundskab. Ligeledes fortzeller skolelederne, at medicinhdndtering er svaert bade i
hverdagen i skolen og pa lejrskoler.



Forankring af information
0g viden pa skolen

En undersggelse viser, at sygdomsramte elever ofte er “usynlige” pa skolerne.
Usynlige i den forstand, at information om de kronisk eller langvarigt syge elever
ikke overleveres medarbejdere imellem, og at informationerne ofte ikke nar op pa
ledelsesgangene (Jacobsen & Olsen, 2015).

| felgende afsnit vil problematikken om de “usynligt” elever med sygdom blive udfoldet.

Undersggelsen viser, at det er vigtigt, at viden om eleverne spredes ud pa skolen.
Afsnittet beskriver, hvordan der er behov for viden pa to planer: 1) Overlevering af
information om den eleven internt pa skolen; og 2) Sparring med eksterne aktarer, der
kan formidle ny viden til skolen som helhed.

Skoleledernes positive erfaringer med opbygning og forankring af viden pa skolen:

Indhent viden ved behov: Inviter patientforeninger og aktgrer som laeger, sygeplejersker og
sundhedsplejersker ud pa skolen. De kan forklare, hvordan medarbejderne skal forholde sig til elever
med kronisk eller langvarig sygdom, og ligeledes styrke medarbejdernes kompetencer til at hjzlpe
eleverne. Tal om skolens handlemuligheder i forhold til eleven. Det skaber tryghed.

Hav faste instrukser for medicinhdndtering, s& medicin er opbevaret korrekt (i kgleskab hvis
pakraevet), og serg for, at medicinen ikke kan komme i de gale hander. Sundhedsplejersken kan
radgive.

Hav juicebrikker i kaleskabet, som kan gives til elever med diabetes, der har lavt blodsukker.

Understgt overgangen mellem bgrnehave og skole samt mellem klassetrin. Dette kan du
eksempelvis gare ved at lave en personlig “kuffert” til eleven, der indeholder relevante oplysninger.
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Aktgrer, der kan vaere gode at sparre med og fa ud pa skolen:
= Fysioterapeuter og ergoterapeuter

= Videnscentre

= Bgrnepsykiatri

®  Pzdagogisk Psykologisk Radgivning

= Familierdadgivning

= Socialradgiver

= Sagsbehandler

= Patientforeninger

= Specialradgivning

= Hospitalsansatte (laege, sygeplejerske)
= Sundhedsplejerske

= Familiehus

" Specialpaedagog

= Jobcenter

= Forvaltningen

Overlevering af information internt pa skolen

Skolelederne anser det for vigtigt, at der overleveres information om sygdomsramte
klassekammerater til resten af klassen, sa eleverne er informerede om, hvad der sker
med deres klassekammerat. Det kan afmystificere forlgbet og sikre, at den fravaerende
elev bliver husket. Ligeledes anses det for vigtigt, at ledelsen selv sgrger for at
informere alle skolens medarbejdere “lkke bare én gang om aret, men mange gange,”
som en skoleleder siger.

Ved overleveringer gar der ofte viden tabt (Jacobsen & Olsen, 2015). Dette kan
skolelederne nikke genkendende til — og det er isaer ved overgangen mellem bgrnehave
og skole, at der gdr viden tabt grundet manglende overlevering. Samme tendens
opleves mellem skoletrin: Indskoling, mellemtrin og udskoling.



Skoleledernes @nsker og behov for fastholdelse af viden om elever med sygdom:

= Udform en handleplan, hvori der erfaringsopsamles, s& den opbyggede viden om sygdomme
og handlemuligheder ikke gar tabt internt pa skolen. Handleplanen skal aktivt forpligte skolens
medarbejdere til at handle.

Skolelederne gnsker at have et beredskab:

= Skolelederne fortzeller, at de pd nuvaerende tidspunkt ikke har noget beredskab for elever, der er
syge, men at dette er et gnske. Beredskabet skal besta af et par medarbejdere, der skal vide, hvad
der skal ggres hvornar, og som har indsigt i forskellige sygdomme. Der peges p3, at det kan vaere
kontorpersonale eller inklusionspaedagoger, der bliver uddannet eller far traening og oplaering i de
forskellige sygdomme. Men det kan ogsa veere lzerere eller sundhedsfagligt uddannede. Eleverne vil
kunne ga til beredskabet, hvis de bliver usikre pa et eller andet — for eksempel i forbindelse med at
fa tjekket deres blodsukker.

= Skolelederne formoder, at beredskabet kan skabe en vis sikkerhed blandt skolens gvrige
medarbejdere og hos elevens forzeldre, da medarbejderne kan forsikre foraeldrene om, at skolen kan
og vil tage godt hdnd om deres elever. De mener 0gsa, at beredskabet kan fastholde den viden og
information, som skolen har opbygget gennem erfaring og sparring.

= Beredskabet kan ogsa agere ambassadgrer for familien. Beredskabet vil aktivt kunne forpligte
skolen til at handle. P& denne made vil man kunne sikre, at alle familier far lige vilkar og ens forlgb
uanset familiebaggrund.

Sparring med eksterne aktgrer der kan formidle ny viden til skolen

Interviewene viser, at flere af skolerne oplever at have videnshuller, ndr det geaelder
elever med kronisk eller langvarig sygdom. Dels i forhold til, hvad den enkelte sygdom
har af betydning for eleven og dennes skolegang, og dels om lovmaessige krav i
forbindelse med eleverne, herunder sygeundervisning.

Gennemgaende efterspgrger skolelederne mere viden pa omradet, nar behovet

opstar. De gnsker reguleaer viden om de specifikke sygdomme og viden om skolens
handlemuligheder. Maden, hvorpa skolerne forsager at lukke dette videnshul, er
gennem etablering af kontakt til andre akterer, herunder laeger, sygeplejersker og
sundhedsplejersker. Saledes har flere skoler et samarbejde med aktgrer, der enten har
viden om den specifikke sygdom eller om forhold, skolen skal vaere opmaerksom pa, nar
de har en syqg elev. Der afholdes opstartsmeder, sparringsmader og opfelgningsmeder
med relevante aktgrer.

Tidligere undersggelser viser, at en del foraeldre oplever, at skolens medarbejdere
ikke har de forngdne kompetencer til at kunne hjzelpe sygdomsramte elever bedst
muligt — noget skolens medarbejdere ogsa selv peger pa (Skole for mig 2016b; Skole
for mig 2016c¢). Skolelederne anerkender dette og peger ligeledes p3, at de ogsa selv
har brug for gget viden. De beretter, at nogle medarbejdere fgler sig usikre i arbejdet
med sygdomsramte elever. Denne usikkerhed kommer blandt andet til udtryk som
bergringsangst. En skoleleder siger: “Det, der for mig at se, er det st@rste problem, er
ofte voksnes bergringsangst. Det er os voksne, der gar og er bekymrede over det.”
Usikkerheden handler om, hvorvidt man som medarbejder kan handle bedst muligt.
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Ledelsen har, som tidligere naevnt, ogsa erfaret, at medarbejderne er bange for at
handle forkert, ndr det gaelder medicinering i skoletiden.

Undersagelsen viser videre, at det skaber tryghed, nar skolerne far beseg af akterer,
der videreformidler deres viden, hvilket beskrives som “guld vaerd.” Interviewene med
skolelederne viser, at det er vigtigt at fa forankret denne tryghed pa skolen — ikke
mindst sa bergringsangsten nedbrydes.

Yderligere har aktgrerne indsigt i, hvilke indsatser virker, og en skoleleder italeszetter,
at denne viden skal ud og leve i skolemiljget for at sikre en sa velfungerende hverdag
for eleverne som muligt. Det er vigtigt for skolelederne, at aktgrerne blandt andet ved
noget om, hvordan skolen pa bedst mulig vis kan stgtte eleven og hvilke hjzelpemidler,
der er behov for. Pa en af skolerne inviterede skolelederen for eksempel en
synskonsulent ud pa skolen i forbindelse med, at de havde en elev med “et eller andet
specielt slags syn,” og det “aner vi jo ikke en brik om.”

Skoleledernes @nsker og behov i forhold til egen kompetenceopbygning:

o n

= Styrk skoleledernes kompetencer, sa de er “klaedt bedre pa” til mgdet med kronisk eller langvarigt
syge elever. Skolen er ofte kontinuiteten i elevens liv, og gennem et 10 drigt skoleforlgb er det
skolelederen, der har vaeret med laengst. En skoleleder foreslar, at det kan vaere gennem “en lille
socialradgiver diplomuddannelse” med fokus pa paragraffer.

Opsummering: Forankring af information og viden pa skolen

Undersggelsen viser, at skolerne oplever at have videnshuller i forbindelse med
sygdomsramte elever. Skolelederne peger p3, at der skal ske overlevering af
information internt pa skolen minimum én gang arligt. Derudover fortaeller
skolelederne, at de ikke altid ved, hvilken betydning sygdommen har for elevens
skolegang, og interviewene viser, at skolelederne sjzldent er opdaterede pa de
lovmaessige krav. Unders@gelsen viser, at det er vigtigt, at skolerne tager kontakt til
eksterne aktgrer, som kan lukke videnshullet. De eksterne aktgrer kan vaere med til at
styrke medarbejdernes viden og handlekompetencer og ikke mindst skabe tryghed pa
skolen. Der er gnske om, at skolerne far en handleplan og et beredskab bestdende af
et par medarbejdere, der kan fungere som skolens go-to-personer i forbindelse med
elevernes sygdom.
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Samarbejdet om eleverne
med andre aktgrer

Nar skolerne er i kontakt med elever, der er kronisk eller langvarigt syge, er der
ofte behov for at inddrage andre aktgrer. Ved undervisning pa hospitalet er det
sdledes sundhedsprofessionelle. Endvidere er der nogle gange behov for at indkalde
til netvaerksmade. Til netvaerksmaderne s@ger aktgrer fra forskellige instanser
sasom skolen, kommunale instanser, PPR (Paedagogisk Psykologisk Radgivning),
socialradgivere og lignende i samarbejde med familien at finde frem til indsatser,
der kan iveerkszettes for den enkelte elev. Der er ofte 12-20 personer til et
netvaerksmede.

Skolelederne fortaeller, at de i hgj grad benytter sig af sdvel sparring med
sundhedsprofessionelle og af netvaerksmgder, og undersggelsen tegner et billede af,
at begge samarbejder fungerer efter hensigten. Dog udfordrer nogle af de strukturelle
forhold samarbejdet med de kommunale myndigheder.

Skoleledernes positive erfaringer med formidling til foraeldrene. Szerligt om det krydspres

skolen oplever:

= Skab en god dialog mellem skole og hjem, hvor skolen forklarer foreeldrene om de rammer, skolen er

underlagt, og fors@g dermed at skabe gensidig forstdelse for hinandens situation.

Skoleledernes positive erfaringer ved netvaerksmgderne:

Lav nogle trin ligesom en trappe — en slags samarbejdstrappe. Her indskrives, hvilke aktgrer der
har ansvaret hvornar, og hvilke aktgrer man vil kunne traekke pa. Heri skal familieradgiver og
socialradgiver inddrages tidligt.

Flyt fokus fra at handle om skolens eller foraeldrenes manglende kompetence til i stedet at handle
om elevens sygdom.

Hav en mgdeansvarlig, der strukturerer medet. Lav altid referat af mgderne. Efter endt made
opridser referenten de punkter, der er blevet behandlet, samt beslutningen om, hvem der er
ansvarlig for hvad. Send referatet ud til alle deltagerne.



Ordforklaring: Netvaerksmgde

Et netvaerksmade er en raekke processuelle meder. Her er en familie og dens faglige netvaerk
samlet om at styrke og understgtte det gensidige arbejde mellem familien og netvaerket. De finder i
faellesskab Igsninger, der er til gavn for familien, og som alle kan statte.

P& den made far man en mangfoldighed af beskrivelser af det enkelte barn. Det mindsker risikoen for,
at det faglige netvaerk bliver |st fast eller begraenset i synet pa familien, barnet eller den unge.

Netvaerksmgderne dbner ogsa for, hvordan netvaerket kan stgtte de voksne og det enkelte barn i
familien, hvis der er tvivl eller anledning til bekymringer.

Netvaerksmetoden laegger vaegt pa inddragelse af foraeldrene, formidling af viden mellem de
professionelle faggrupper samt pa dialog og ansvarsfordeling mellem foraeldre og fagpersoner.

Socialstyrelsen.dk

Forskellige forvaltninger med forskellige mal er udfordrende

“Hvis det nu pa et mgde er faldet pd plads, at Peter gerne mé ga hjem klokken 12, hvad
sd? Jamen sa bevilliger man mor tabt arbejdsfortjeneste. Men det betyder maske, at mor
ikke er i stand til at fa et arbejde bagefter. Sa star jobcenteret og brokker sig over det,

0g sa begynder de jo at pavirke processen i en anden retning: ‘Jamen Peter skal vel ogsa

i skole hele dagen, og hvis ikke han kan klare at fglge skemaet, sa ma det jo vaere skolens
ansvar’. Og det er jo fordi deres interesser ligger i at fa mor ud pa arbejdet igen. Og det er
helhedssynet, der mangler. Altsa, man sidder i sit eget lille ressortomrade, og sé siger man:
‘Nu skal jeg opnd de malsatninger jeg har for mit virke, uanset om den her person faktisk
har nogle bagvedliggende problemstillinger, som stort set gor det umuligt at lgse den her
problemstilling.””

Dette citat fra en skoleleder beskriver, hvilket krydspres skolerne oplever at sta i, nar
en elev er syg.

Skoleledelsen indgar i et starre netvaerk af akterer og skal indga i dialog og samarbejde
pa tvaers af sektorer. | Igbet af undersggelsen har der vist sig et m@nster: Skolelederne
oplever, at de som skole befinder sig i et krydspres fra flere forskellige aktgrer: Der er
kommunens krav, foraeldres forventninger og krav og de ressourcemaessige rammer. |
dette krydspres opstar modsatrettede forventninger, og skolerne oplever, at det ikke
altid er muligt at leve op til det hele pad samme tid.
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Samarbejde mellem kommune og skole

Til netvaerksmaderne inviteres flere kommunale instanser, herunder Familieafdelingen.
Skolelederne oplever ofte, at det er sveert at fa dem til at tage det ansvar, som
skolen mener, de bgr patage sig, eksempelvis i forbindelse med behandlingstid og
underretninger. En skoleleder forklarer, at hun Igbende gennem skoledret har lavet fire
underretninger til kommunen vedrgrende en syg elev, men at der ikke er sket noget:

“Der har jeg lavet fire — tror jeg — underretninger i det her skolear, og der er ikke sket noget.
Altsa familien far ingen hjalp. Og det er en familie, som ikke ved, hvad de skal ggre selv. Altsa
de kan ikke magte det. Det et er faktisk noget frustrerende.”

Dette er en problematik, som udfordrer flere af skolelederne. Og det er ofte
samarbejdet med Familieafdelingen, der er saerligt udfordrende. Samarbejdet beskrives
sdledes:

“Og der taenker jeg nogle gange, at sa kunne jeg godt gnske mig, at det samarbejde, vi har
med Familieafdelingen, gik lidt mere adraet, end det er lige nu. Det er ikke fordi, der er en
gnidning, men det er oplevelsen af, at behandlingsprocessen tager rigtig lang tid.”

Der er en generel tendens til, at skolelederne gnsker, at kommunerne er mere
proaktive og tager teten, nar de mgder en familie med et sygt barn. De peger p3, at
skolernes kerneydelse er eleven. De fortzeller ogsa, at man til trods for dette, skal
have et holistisk syn og kigge pa hele familien. Dette bliver naermere beskrevet under
afsnittet “At facilitere det gode skole-hjem-samarbejde”.

Ansvarsfordeling mellem de forskellige aktgrer

Interviewene peger pa, at det er vigtigt, at der skabes en tydelig ansvarsfordeling
ved samarbejdet med de kommunale myndigheder. Den enkelte instans skal

tage “stafetten” pa sig. Alle parter skal kunne se, hvad der er blevet besluttet til
netvaerksmedet, og hvilke parter der har ansvaret i forhold til initiativer og tiltag. Dog
indikerer undersggelsen, at fordeling af ansvar ikke er ensbetydende med, at man
udelukkende ser et initiativ som en enkelt instans’ suveraene ansvar. Det er vigtigt, at
det er en faelles opgave — der er forskellige faglige perspektiver, med fzelles faglige
forpligtelser.

Skoleledernes gnsker og behov vedrgrende netvaerksmgder og de kommunale myndigheder:

Hav en kommunal socialrddgiver tilknyttet skolerne. Vedkommende skal have myndighed til at
handle inden for paragrafferne, herunder servicelovens §11. Formodningen er, at det kan hindre, at
sagerne bliver for dyre, da de bliver taget i oplgbet, og for det er lgbet af sporet.

Familierddgivningen skal ga mere aktivt ind i sager med sygdomsramte elever.
Forvaltningen bgr vaere proaktiv og tage kontakt til familierne med det samme.

Forvaltningen skal stgtte skolelederne i deres arbejde med eleverne.



Samarbejdet med hospitalerne fungerer godt

Modsat samarbejdet med kommunen, sa beskrives samarbejdet med hospitalsskolerne
om sygeundervisning som godt. Samarbejdet glider smertefrit. Hospitalerne er gode til
at tage kontakt til skolerne — og til at holde kontakten. Dialogen sker Iabende gennem
indlaeggelsen. Skolelederne oplever, at hospitalet forpligter skolen, selvom eleven

ikke er pa skolen, men pa hospitalet. Hospitalerne er gode til at sparge skolen: Hvad
kan | hjaelpe os med? Og er samtidig gode til at videndele. Proaktiviteten ser ud til at
skabe en tryghed pa skolen, og ligeledes er det med til at skabe rum for sparring og
samarbejde. M@derne med hospitalet er med til at danne ramme om en langsigtet plan,
de bliver beskrevet af skolelederne som “betydningsfulde” og “guld veerd.”

Det hospitalet udviser — modsat kommunale aktgrer — er proaktivitet. Dog er det
vigtigt som skoleleder at vaere opmaerksom pa, at det er skolelederen, der har ansvaret
for at kontrollere, hvorvidt eleven modtager undervisning.

Anbefaling til skolelederne:

= Hav gget fokus pa proaktivitet, og undersgg hvorvidt en hospitalsindlagt elev modtager
undervisning.

Opsummering: Samarbejdet om elever med andre aktgrer

Nar der er elever kronisk eller langvarig sygdom i skoleregi, er det ofte ngdvendigt

at samarbejde med eksterne aktarer. Dels med regionale aktgrer sdsom
sundhedsprofessionelle, dels med kommunale myndigheder sdsom Familieafdelingen.
Det betyder, at skolerne indgar i et stort netvaerk pa tvaers af fagligheder. Det skaber
et krydspres pa skolen, da der er mange modsatrettede forventninger. Som oftest
mades aktgrer, skole og familie til et netvaerksmade, hvor de i faellesskab finder
lgsninger pa, hvordan de kan stgtte eleven. Undersggelsen viser, at det er vigtigt,

at der skabes en tydelig ansvarsfordeling, men samtidig at man skal have for gje, at
netvaerket er faelles om at lgfte eleven.



At facilitere det gode
skole-hjem-samarbejde

Skole-hjem-samarbejdet er en vigtig forudsaetning for den syge elevs trivsel.
Nogle gange fungerer det rigtig godt, og andre gange gar det i hardknude til trods
for, at savel skole som hjem har gode intentioner. Stgrstedelen af skolelederne i
denne undersggelse fortaeller, at samarbejdet med foraeldrene ofte er frugtbart og
velfungerende.

| det fglgende afsnit vil skoleledernes erfaringer med at facilitere det gode samarbejde
blive beskrevet, men fgrst lader vi skolelederne beskrive, hvad de ser som det
udfordrende samarbejde. Brudte lgfter og elevers alvorlige sygdom er noget af det, der
kan udfordre det velfungerende samarbejde.

Brudte aftaler og alvorlig sygdom kan udfordre samarbejdet

Enkelte skoleledere beretter om tidspunkter, hvor samarbejdet mellem skole og hjem
har veaeret udfordrende. En skoleleder siger:

“Der, hvor det bliver sveert, det er hvor tilliden er brudt.”

Situationer, hvor tilliden er brudt:

= Huvis et leererteam eller skolen som helhed ikke har levet op til det aftalte
= Huvis foraeldrene oplever det som om, at skolen ikke lever op til det aftalte
= Huvis skolen ikke har forventningsafstemt ordentligt med foraeldrene

= Hvis forzeldrene ikke lever op til det aftalte

Det er udfordrende, nar enten skole eller hjem ikke lever op til deres del af de aftaler,
der er blevet lavet pd ma@der. Det kan for eksempel vaere, hvis skole og hjem har
aftalt, at eleven skal komme i skole, men dette ikke sker. En skoleleder peger p3, at
der i sddanne tilfeelde skal afholdes et mede, hvor skole og hjem taler om, hvordan
situationen lgses pa bedst mulig vis.

Derudover er det seerligt udfordrende, nar der er tale om en elev, der lider af mere
alvorlige sygdomme. Her er foraeldrene meget pressede og fglelsesmaessigt pavirkede.
En skoleleder peger p3, at skolen presser foraldrene yderligere, nar skolen ser sig
nedsaget til at sende elever hjem grundet sygdom, blandt andet fordi foraeldrene i
disse situationer ikke kan passe deres arbejde.



Man bgr have et holistisk syn og se pa hele familien

| situationer som ovenstdende fortzeller skolelederne, at man ber vaere opmaerksom
pa, hvad der er realistisk at foraeldrene kan lgfte af opgaver. Man bgr fokusere pa, hvad
der er brug for af stette til at lgse situationen — kigge pa familien som helhed. Det vil
sige: Have et holistisk syn pa den syge elev.

Foraeldrene opleves ofte som fortvivlede og meget opmaerksomme pa, om deres barn
far de vilkar, som de er berettiget til. En skoleleder fortzeller, at hele familien kan have
brug for aflastning, hvilket i sig selv kan vaere en sveer erkendelsesproces, da; “Hele
deres mestring er udfordret.” En skoleleder siger:

“Hvis du nu forestiller dig, at du har sadan et stort indrammet vindue med en masse sprosser
i. Og hele det store vindue, det udger familiens virkelighed. Sa er det maske kun den ene eller
de to af sprosserne, som de fagprofessionelle ude i skolerne ser. Det vil sige, skolerne forstar
ikke alt det bagvedliggende i form af de kriser, man som familie gar igennem.”

Dialog, dialog, dialog

Et andet vigtigt redskab skolelederne peger pa i forbindelse med at facilitere det
gode skole-hjem-samarbejde er dialog med forzldrene. Dog viser interviewene, at
skolelederne inddrager foraeldrene i varierende grad.

Samarbejdet gar bedst, nar der er Igbende og taet kontakt mellem skole og hjem — nar
foreeldrene inddrages ved seerlige forhold, og hvis der sker andringer i det, der er
aftalt mellem skole og hjem.

Foraeldrene skal ses som aktive medspillere, der har en saerlig viden om netop
deres barn. Skolelederne fortzller, at det fgrste mgde med familien som oftest er
gennemtaenkt:

“Nogle gange vil de gerne have besgg i hjemmet, men nogle gange vil de ogsa gerne komme
pa skolen, fordi det er anonym grund. Og nogle gange vil de gerne have mig med, og nogle
gange vil de gerne have en, der er afdelingsleder, med.”

Her sker der en forventningsafstemning mellem skole og hjem.

Nogle skoleledere laegger vaegt pd, at man som skoleleder skal lytte til forzeldrenes
oplevelser — specielt ved det fgrste mgde — men samtidig fortaelle foraeldrene om
skolens oplevelse af situationen, for:

“Jo mere man ved, jo bedre kan man jo handle. Jo mere man forstar hinandens situationer og
domaener og handlemuligheder, jo mere vi kan fa kortlagt, jo mere vi kan bringe pa bordet,
jo bedre bliver vi til at navigere i vores landskab.”
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Skoleledernes positive erfaringer med spergsmal man kan stille forzeldrene:

Kan I komme pa skolen, sd vi kan tale om det?

Skal vi komme og besgge jer?

Hvad kan vi ggre for at lgse situationen?

Hvad kan vi ggre for at hjeelpe jer? Hvad har | brug for?

Hvad vil | som forzeldre bidrage med?

Hvad er problematikken?

Hvad er jeres bekymring? Hvad er vores bekymring? Hvordan kan vi mgdes om bekymringerne?

@nsker | at kommunikere med de @vrige forzldre i klassen? | sa fald, hvordan skal denne
kommunikation vaere?

Skoleledernes positive erfaringer med at facilitere det gode skole-hjem-samarbejde:

Skolen skal veere fleksibel og indga i teet dialog med forzeldrene.
Laeg en plan for skolegangen i samarbejde med foraeldrene. Indskriv heri datoer for lgbende mader.

Lad klasselaereren have den primaere kontakt til familien, da foraeldrene ofte er mere trygge ved
klasselaereren.

Skab hurtig og tydelig kommunikation mellem skole og hjem. Kommuniker med forzldrene pa
intranettet, sa erfaring og viden forbliver i systemet og felger eleven.

Vaer meget lyttende i starten. Lad forzeldrene fortaelle deres historie.

Skab dbenhed, og inkluder forzldrene i, om og hvordan det skal formidles ud til foraeldrekredsen,
at deres barn er syg: Skal det forteelles pa et foraeldremgde? Skal der sendes besked via
Forzeldreintra? Skal skolen fortaelle det eller foraldrene selv?

Veer pa forkant i forhold til mgder med foraeldrene — planlaag dem sa snart det vides, at eleven er
syg, og planlaeg megder ud i fremtiden.

Skolen bgr forventningsafstemme med forzldrene. Bade i forhold til mgdefrekvens og i forhold til
at saette rammerne for, hvad foraeldrene kan magte — set ud fra den situation de star i.

Skab forstaelse for familiens situation. Internt pa skolen kan | tale om: Hvad hvis det var dit barn?
Pa den made far man nye “briller” pa, og man kan se situationen fra flere perspektiver.

Hvis det er muligt, informer da altid familien, ndr man ved, at der kommer vikar.

Skab tryghed hos foraeldre, og udvis, at skolen har styr pa situationen: Fortael foraeldrene, hvordan
| vil im@dekomme nogle af de bekymringer, foraeldrene har om deres barns skolegang. “Ferst ger vi
det her, og sa ger vi det her.”

Seet jer ind i den sorg og smerte, det er at have et barn med sygdom eller handicap. Vaer
opmarksom pa, at den smerte altid bliver aktiveret ved skoleskift, andringer i elevens liv,
overgange i skolen.

Sperg familierne: Hvad har | brug for? Hvordan kan vi ggre jer trygge i situationen?

Veer specifik om problemstilling og lgsninger.
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Opsummering: At facilitere det gode skole-hjem-samarbejde

Det kan vaere en udfordring at skabe det gode samarbejde mellem skole og hjem, nar
det handler om elever med kronisk eller langvarig sygdom. Unders@gelsen viser, at

det isaer er udfordrende, nar aftaler brydes. Det kan vaere, nar skolen ikke lever op

til det aftalte. Eller det kan vaere omvendt, nar familien ikke lever op til det aftalte.
Samtidig er det ekstra udfordrende, nar eleven er alvorligt syg, da familierne her er
ekstra pressede og sarbare. For at etablere det gode skole-hjem-samarbejde er det
vigtigt, at man som skoleleder kigger ud over eleven, og dermed kigger pa familien
som helhed. Samtidig skal foraeldrene ses som aktive medspillere. For at opretholde det
gode samarbejde er det vigtigt at skabe en god dialog, at skolen er fleksibel, og at der
er Iebende kontakt mellem skole og hjem.
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http://www.danskepatienter.dk/files/media/Publikationer/skoleformig/eksterne_publikationer/ogsaa_dine_elever_rammes_af_sygdom.pdf
http://www.danskepatienter.dk/files/media/Publikationer/skoleformig/eksterne_publikationer/ogsaa_dine_elever_rammes_af_sygdom.pdf
https://www.retsinformation.dk/forms/R0710.aspx?id=163941
http://socialstyrelsen.dk/tvaergaende-omrader/sagsbehandling-born-og-unge/netvaerksinddragende-metoder/hvad-er-netvaerksmoder
http://socialstyrelsen.dk/tvaergaende-omrader/sagsbehandling-born-og-unge/netvaerksinddragende-metoder/hvad-er-netvaerksmoder

