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Traethed

Born med kronisk eller langvarig sygdom har mindre energi end deres
raske kammerater, hvilket gor, at de har mindre overskud — bade

nar det kommer til det faglige og det sociale. Laes her om bgrnenes
oplevelser, og hvordan skolens voksne kan stgtte bern med sygdom,
der kaemper med traethed.
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Introduktion

Barn ramt af kronisk eller langvarig sygdom har mindre energi end deres jeevnaldrende.
Bornene bliver hurtigere traette, og de har et stgrre behov for hvile. | denne publikation
kan du laese om, hvordan begrn, der keemper med traethed som fglge af sygdom,

er pavirket og begraenset af traethed i hverdagen. Nar de voksne omkring bgrnene

har en forstdelse for barnenes behov og udfordringer, kan de stgtte dem til at fa en
afbalanceret hverdag. En hverdag, hvor de kan lzere at prioritere deres kraefter og
passe deres sygdomme.

Det er forskelligt, hvordan bgrn reagerer, ndr de ikke har flere kraefter. Det kan vaere
sveert for barn med sygdom at saette ord pd, hvorfor de ikke har ligesa meget energi
som deres klassekammerater, og hvorfor de nogle gange reagerer anderledes, nar de er
treette.

Denne temapublikation tager udgangspunkt i 27 interviews med bgrn mellem otte og
18 ar, der lever med en kronisk eller langvarig sygdom. Den bygger desuden pa input
fra et af Skole for migs bgrnepaneler, hvor Skole for mig har talt med bgrn i alderen
10-16 ar om problemstillingen. Publikationen bygger ligeledes pa litteratur om emnet.

Sammenfatning

Nar bern med kronisk eller langvarig sygdom kamper med traethed og manglende
energi, er de tvunget til at prioritere. Barnene skal leere at sige fra og holde pauser,
nar de har brug for det. Barnene skal bade lzere at passe pa deres sygdom, at lytte til
sig selv og at prioritere p& en méde, der ger, at de kan bibeholde en fagligt givende
skolegang og et givende socialt liv i og uden for skolen.

Det er sveert at finde en balance — bade for bgrnene og for skolen. Men de voksne
omkring barnene kan vaere en vigtig statte og kan hjeelpe dem med at lzere at
prioritere. Det betyder meget for barnene, at skolens voksne forstar, at sygdommene
kan variere meget fra dag til dag, og at bgrnenes energi derfor ogsa varierer meget.
Bornene har brug for, at skolens voksne stgtter dem, lytter til dem og meder dem med
tillid og fleksibilitet. Det giver dem plads til at leere at prioritere deres kraefter.

Et godt samarbejde mellem skolens voksne og barnets foraeldre er ligeledes vigtigt, da
lerere, paedagoger og foraeldre tilsammen kan tegne et billede af barnets energiniveau
i lgbet af dagen. Det kan hjaelpe skolen med at forstd barnets behov og ruste skolens
voksne til at stgtte bgrnene til at finde en balance i hverdagen.



Koncentrationsbesvar

Der er mange fysiske og psykiske arsager til, at barn med kronisk eller langvarig
sygdom er traette i skoletiden. Nogle af barnene har problemer med at sove om natten,
keemper med tvangstanker, smerter eller bivirkninger fra medicin, og sygdommenes
symptomer taerer pd kraefterne hos bgrnene. Uanset drsagen er resultatet det samme:
Born med sygdom kamper med traethed, og det pavirker deres evne til at koncentrere
sig, huske og leere.

Der er forskel pa almindelig traethed, som alle kender til, og den udmattende traethed,
der rammer mange bgrn med sygdom. Den traethed, bgrnene oplever, er mere intens
og oftere tilbagevendende, og den kraever flere pauser og mere ro for at finde ny
energi.

Tvungen prioritering
Nar bgrn med kronisk eller langvarig sygdom har mindre energi end deres jaevnaldrene,
er de tvunget til at prioritere, hvor de bruger deres energi. Det kan vaere sveert for
bernene at lzere at prioritere, og det er en proces, hvor de skal lzere at sige fra. De skal
lere deres krop og deres sygdom at kende, sd de ved, hvorndr de skal holde en pause
for at have energi til resten af dagen eller ugen. P4 den made undgar bgrnene at presse
sig selv sa hardt, at de udkerer sig selv. For at kunne lzere at prioritere ma bgrn med
sygdom acceptere, at de ikke altid kan vaere med, pa trods af at de helst vil vaere med
til det hele ligesom deres klassekammerater. Det er en sveer balance at finde — bade for
barnet, men ogsa for skolens voksne, der skal stgtte barnet.

“Jeg er ikke i skole, hvis jeg faler mig alt for traet. Sa vil jeg hellere sove den dag, og s have
energi til de naste tre dage, i stedet for at tage i skole og sa ikke have energi til de naeste
tre dage” - soFig, 15 AR

Barnene bliver ngdt til at prioritere, hvad de vil bruge deres energi pa. De ma for
eksempel vaelge, om de vil ga til noget efter skole, lave deres lektier eller se deres
venner — fordi de ikke har energi til at gare alle tingene. For selvom bgrnene kan
udholde meget traethed, kan de ikke lgbe fra deres sygdom. Barnene fortaeller,
hvordan de ender med at ligge i sengen, nar de glemmer at tage hensyn til
sygdommen.

Barnene kan ikke altid se sammenhangen mellem den aktivitet, de laver, og den traet-
hed, de oplever senere. Det er en svaer proces, og derfor er det vigtigt, at bgrnene
meder opbakning, nar de siger fra og skal lzere at prioritere. Det kan vaere svaert at

se for |zerere og klassekammerater, hvorfor bgrn med sygdom kan vaere med den ene
dag og ikke kan vaere med den naeste dag. Derfor m@des nogle bgrn med manglende
forstaelse og mistro, hvilket ggr det svaerere for dem at |aere at prioritere. Det er
vigtigt, at barnet lzerer selv at sige fra og saette sine egne granser.



Sadan kan du stgtte barnet til at prioritere

= Vis barnet, at du er pa hans eller hendes side og gerne vil stgtte. Nar barnet
stoler pd — og feler sig stettet af — skolens voksne, hjaelper det dem til at lzere
at prioritere.

= Tal med forzeldrene fgrst, hvis du har en mistanke om, at barnet lyver eller
udnytter sin sygdom. Det kan vaere meget gdelaeggende for barnet at blive
medt med mistro fra skolens voksne, da det kan fa barnet til at fole sig
misforstdet og give dem en folelse af skyld og darlig samvittighed.

= Hjzelp barnet med at vurdere, hvad der er vigtigt at deltage i.

= Respektér foraeldrene og barnets prioriteringer. Det kan i perioder vaere
nedvendigt, at et barn med sygdom for eksempel bliver hjemme en skoledag i
forbindelse med medicinering. Det gar en stor forskel for barn og foraeldre,
hvis skolen respekterer, at familien nogle gange ma prioritere, hvornar barnet
kan vaere med i skolen.

Pauser i skolen

En del barn med kronisk eller langvarig sygdom har brug for at holde pauser og lade

op for at kunne klare en hverdag i skolen. Bgrn lader op pa mange forskellige mader,
afhaengig af hvem de er, og hvilken sygdom de har. Nogle kan klare sig med sma pauser
eller hvil i skolen, mens andre ma tage hjem for at samle energi. Det er en fordel for
bern med sygdom at have mulighed for at lade op i skolen, sa de ikke altid behaver at
tage hjem fra skole, nar de er traette. Det giver dem mulighed for at vaere mest muligt
med i skolen og far dem til at fgle sig mindre uden for det faglige og sociale faellesskab i
klassen. Luna pa 10 ar, der har bgrnegigt, fortzeller:

“Jeg havde rigtig ondt. Men sa opdagede vi, at senere kunne jeg maske fa det bedre, og sa
var det lidt dumt, at jeg var hjemme. Vi opdagede, at hvis jeg kunne ligge lidt ned i skolen,
hvis jeg fik ondt, eller fa lov at ga ud pa gangen og slappe af, eller hvis jeg kunne fa sadan
noget varme pa mine fingre, sa kunne jeg komme i skole alligevel” — Luna, 10 AR

Bern med kronisk eller langvarig sygdom har forskellige metoder til, hvordan de kan
vaere mere i skole. Barnene fortaller, hvordan det hjaelper dem at sove, sidde i en blgd
stol, vaere alene, vaere aktive, fa lidt frisk luft, spille pa telefonen, laese i en bog og
mange andre ting.

Saerregler

= Tal med barnet om, hvordan han eller hun bedst kan lade op i skolen. Lav even-
tuelt nogle saerregler, der giver barnet mulighed for at tage nogle pauser i
skoletiden.

= Tal med klassen om, hvorfor barnet har saerregler. Bgrn har brug for voksne,
der forsvarer ngdvendigheden af saerregler over for kammeraterne.

® | as mere om szrregler i Skole for migs publikation om emnet pa
www.skoleformig.dk



Pauser hjemme

Det er ikke altid nok for bgrnene at kunne tage en pause og lade op i skolen. Nogle
gange bliver de ngdt til at tage hjem for at lade ordentligt op og have energi til at klare
skolen.

“Hvis jeg kommer tilbage i skole efter en lang dag, og sa bliver draenet endnu mere, sé er jeg
bare endnu mere low pa energi og krafter. Og sa vil jeg hellere bare lige oplade den ene dag
og sa klare resten af ugen. Sa det er sddan at finde en balance” — JuLIg, 15 AR

Nogle bgrn har brug for et fleksibelt skema, hvor de kan ga lidt fer nogle dage, sa de
kan klare en hel uge i skolen. Andre har brug for en ugentlig fridag, der ger, at de kan
klare resten af ugen. Det er vigtigt at fa aftalt, hvordan barnet lzerer bedst muligt —

0gsa hvis det har brug for at hvile hjemme indimellem.

Fleksibilitet

Det er vigtigt for bgrn med sygdom, der kaamper med traethed og udmattelse,
at de bliver mgdt med fleksibilitet. Nar skolens voksne mgder dem med tillid og
fleksibilitet, giver det bernene mulighed for at lade op, nar de har brug for det.
Pa den made karer de ikke sig selv helt ned, og det ggr dem i stand til at deltage
mere. Det gaelder bade, nar bgrnene sparger, om de ma blive inde i frikvarteret,
tage et hvil i skoletiden eller tage en fridag fra skolen.

Pauser i det sociale

Den treethed, bgrn med kronisk eller langvarig sygdom rammes af, pavirker ikke kun
deres faglige kundskaber og deltagelse i skolen. Traethed hindrer ligeledes barnene i at
deltage i leg, frikvarterer, udflugter og andre aktiviteter i skolen. Derudover pavirker
treethed deres mulighed for at vaere aktive efter skole.

“Skolen er det, man skal. Og sa det der med fritidsaktiviteter og sddan noget. Det er
endnu mere arbejde, endnu mere bekymring end bare hjem. Og s& er man ogsa bare mega
traet, sa ..."” — JULIE, 15 AR

Nar bgrnene har en begraenset meengde energi og gerne vil vaere s meget som
muligt med i skolen, betyder det, at de ikke har mere energi efter skoletid. Det kan
derfor vaere sveert for dem at gd i en fritidsordning, ga til fritidsaktiviteter og se

deres venner uden for skolen. Det kan medfere, at bgrnene star uden for det sociale
faellesskab i klassen. Barnene kan opleve en andring i deres venskaber og relationer til
klassekammeraterne, nar de ikke kan vaere med til de samme ting som deres venner.
Det far dem til at fole sig uden for og kan i vaerste tilfaelde fa dem til at isolere sig
yderligere, fordi de er kede af, at de ikke kan vaere med.

“Lige nu er det sadan, at sa snart jeg kommer hjem, sa laegger jeg mig til at sove to timer.
Sa tager jeg ud og rider, spiser, og sé sover jeg, til jeg skal op i skole naste dag. Jeg bruger
rigtig meget tid pa at sove — ogsa sterstedelen af weekenderne - fordi jeg taber sa meget
energi. Jeg har sa valgt at prioritere min tid pa mine heste, ikke pa mine venner, dem har jeg
oppe i skolen, s& ..." = SOFIE, 15 AR



Det er forskelligt, hvilken stgtte bgrnene har brug for, nar de skal lzere at prioritere og
passe pa dem selv og deres sygdom. De mindre bgrn bruger ofte al deres energi og
er helt udmattede i lang tid bagefter. De har brug for stgtte til at laere at sige fra — og
stette til at komme tilbage, efter de har holdt en pause. De stgrre bgrn er allerede
begyndt at prioritere selv, men kan have svaert ved at finde en balance mellem det
faglige og det sociale. Flere bgrn fortaeller — ligesom Sofie — hvordan de har valgt
venner fra, fordi de ikke har energi nok til at klare bade venner og skole. Her er det
vigtigt, at skolens voksne hjalper dem med at finde en balance, hvor de bade kan
udvikle sig fagligt og socialt.

Tal med barnets foraeldre

Det er vigtigt, at bern med sygdom far balanceret livet i skolen og livet uden for
skolen. Tal med forzeldrene om, hvordan | sammen kan hjzelpe barnet til at finde
den rette balance. Forzldrene har et godt billede af barnets energiniveau uden for
skoletiden, og skolens voksne har et godt billede af barnet i skolen — sammen kan
| stotte barnet til at fa en baeredygtig hverdag med sygdom.

At komme bagud, nar man vzlger fra

Nar bgrn med sygdom kaemper med traethed og bliver ngdt til at prioritere deres
energi, far de mere fravaer end deres kammerater. Det ggede fraveer ger, at barnene
kommer bagud i skolen og skal indhente det, der er sket, mens de har vaeret vak.

“Jeg bruger meget af min energi pa at koncentrere mig meget i timerne. For lige nu er det
sadan, at hvis man er vaek en dag, sa har man mistet det hele. Sa jeg sperger tit min lzrer,
hvad det egentlig er, vi skal i morgen. Hvis jeg eksempelvis skal til lagen” - soFi, 15 AR

Nar bernene kommer tilbage i skolen, oplever de, at de skal koncentrere sig mere
end de andre i klassen, fordi de er kommet bagud. Det ger det sveert for barnene
at deltage i skolen, da mange af dem allerede kaemper med koncentrationsbesvaer
som fglge af traethed. Og det gar det mere udmattende for barnene at veere i
skolen. Samtidig prever barnene hele tiden at vaere et skridt foran, hvis de far mere
sygefravaer i fremtiden. Paradoksalt nok ma b@rn, der keemper med traethed og
koncentrationsbesvaer, derfor vaere ekstra fokuserede for at kunne fglge med.

Hjeelp bgrnene med at fglge med i skolen

= Sgrg for at videregive informationer om, hvad der er sket i klassen, mens
barnene har vaeret vaek. Det er en stor hjzelp for bgrnene, nédr de ved, hvad der
foregar i klassen, og det kan pavirke deres selvvaerd positivt, nar de faler, de er
med i klassen.

= Tal med barnet om, hvordan de bedst kan vaere med i timerne. For nogle bgrn
betyder det meget, at de far lov til bare at veere i klassen, uden at der stilles
store krav til dem. Sa kan de fglge lidt med, selvom de ikke har energi til at
deltage aktivt.

= Unders@g mulighederne for, at barnet far supplerende undervisning, sa de kan
indhente det, de er gaet glip af.



Venskaber og felelser

Nar bgrn har en kronisk eller langvarig sygdom, reagerer de fglelsesmaessigt pa de
udfordringer, de mgder. Barnene kan eksempelvis opleve, at de bliver meget kede
af det eller vrede. Den falelsesmaessige reaktion kommer ofte forskudt, og barnene
kan derfor pludseligt blive overveeldet af deres fglelser. Det er isaer, ndr bgrnene er
treette og udmattede, at de kan have sveert ved at styre deres fglelser. Det er dog
sundt og ngdvendigt, at barn med langvarig sygdom reagerer pa de udfordringer og
begraensninger, de mgder.

Bornenes reaktioner kan komme i skoletiden, og det kan vaere svaert i forhold til
vennerne. Nogle dage betyder det, at bgrnene bliver uvenner med deres venner.
Nar de har mere energi, sover bedre, og deres sygdom er velreguleret, fortzller de
tilsvarende, at de ikke laengere bliver uvenner med vennerne.

“Jeg blev rimelig sur om morgenen, fordi jeg ikke havde faet min sgvn, og jeg blev sur pa
mine venner. Jeg kunne naermest ikke koncentrere mig. Og sa bagefter kunne jeg ikke rigtig
forsta hvorfor” — L&RKE, 10 AR

Det er sveert for barn at saette ord pa de falelser, de oplever, og forstd sammenhasngen
mellem deres sygdom, traethed og falelser. Derfor kan de heller ikke forklare kamme-
raterne, hvorfor de pludselig bliver vrede. Nogle gange kan bgrnene indse, hvorfor de
blev uvenner med deres venner pa et senere tidspunkt, men i gjeblikket kan de ikke se
sammenhangen — og de mindre barn kan ikke efterrationalisere sig frem til, hvorfor de
blev uvenner.

Sadan kan du stette

= Hav forstdelse for, at bern med sygdom ikke altid kan styre deres emotionelle
reaktioner pa sygdom og traethed.

= Stet barnet i at passe hans eller hendes sygdom, sa de far mere overskud.



Kilder

Interview med 27 begrn i alderen otte til 18 ar.

Et bgrnepanel i Guldborgsund. Bgrnepanelet har diskuteret problemstillingen pa tre
workshops i foraret 2016. Tak til Helene, Silas, Victoria, Cecilie, Isabella og Liv.

Litteratur

HKI (201 3). Evaluering af HKI's hjerneskadeprojekt for borgere med erhvervet
hjerneskade. Hans Knudsen Instituttet.

Jensen, Charlotte (2011). Det kroniske syge barn og livet i familien. Virum: Dansk
Psykologisk Forlag.

SIG Traethed/Fatigue. (2008). Traethed hos patienter med kraeft: Information og
vejledning til patientens familie/venner om livets muligheder og begransninger med
lidelsen treethed. FSK: Faglig Sammenslutning af Kraeftsygeplejersker. SIG Traethed/
Fatigue.

Socialstyrelsen (2015). Hurtig udtraetning. Socialstyrelsen.

7 H)H
) & .

SKOLE FoR MiG EGMONT Kompagnistrade 22, 1

Fonden 1208 Kgbenhavn K
Telefon: 33 4147 60
info@danskepatienter.dk

WWW.SkOIQformig.dk www.danskepatienter.dk

- der har en kronisk eller langvarig sygdom





