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Nar ens barn rammes af en kronisk sygdom,
bliver der vendt op og ned pa livet.

Pludselig tilfgjes der helt nye dimensioner til ens made at taenke
opdragelse pa, og man ma tage hgjde for begraensninger og
udfordringer i barnets liv. Barnets dannelse far nye aspekter, nar den
ogsa indebeerer at lzere at leve med en sygdom. En stor del af barnets
dannelse foregar i skolen, og derfor betyder samarbejdet med skolen
meget for foraldrene. Skole for mig har i Igbet af foraret 2015
interviewet 17 foraeldre med bgrn ramt af langvarig sygdom.

Laes her om deres gnsker til skole-hjem samarbejdet, og fa indsigt

i det keempe stykke arbejde, de ma laegge i (ud)dannelsen af deres
bern i skyggen af sygdom.
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Forord

Opgaven med at sikre et barns uddannelse i skyggen af sygdom er ikke enkel. Ikke for
nogen. Med Danske Patienters projekt Skole for mig seger vi at samle rad, viden og
redskaber, som kan lette opgaven.

| denne rapport traeder vi et skridt tilbage og ser pa, hvad det er, som nogle gange gar

samarbejdet mellem skole og hjem svaert. Rapporten giver altsa ikke lgsninger og gode
rad. Malet er i stedet at give indsigt i, hvordan det kan vaere at vaere forzelder. Habet er,
at den indsigt kan bane vej for gode skole-hjem samarbejder i skyggen af den sygdom,
som gg@r opgaven sd svaer, og nogle gange sender fglelser af afmagt og frustration ind i
samarbejdet.

Vi ger det med hjeelp fra 17 foreeldre fra 15 familier med et barn ramt af sygdom, som
vi har interviewet i foraret 2015. Af hensyn til bernenes anonymitet og familiernes
situation i gvrigt er navne og aldre andret eller udeladt.

Rapportens reviewere har fortalt os, at det kan vaere hardt at laese foraeldrenes
fortaellinger. Mange gange undervejs har vi taenkt over, hvordan det er for skolerne
at mede foraeldre, der pd den made hanger i neglene. Hvad det ger ved skole-

hjem samarbejdet? Vi har fundet det vigtigt at invitere laeseren til at meerke en flig
af det, som disse 17 forzeldre gengiver. Ikke for at tvinge laeseren til at tage del

alle de fglelser, som sygdom er forbundet med for foraeldrene, men fordi en basal
anerkendelse af fglelsernes tilstedevaerelse maske kan give forzldre den fglelse af at
blive forstaet, som de alle efterspgrger.

Materialet kalder ikke kun pa forstaelse. Det kalder ogsa pa lgsninger. Lgsningerne er
dog hverken hurtige eller forkromede Igsninger. Til gengzeld bygger de alle pa skole-
hjem samarbejdet.

Du kan finde alle Skole for migs udgivelser, rad og viden pa www.skoleformig.dk



Indledning

Nar et barn rammes af en kronisk sygdom, bliver der vendt op og ned pa livet.

Barnets udfordringer og begraensninger tilfgjer helt nye dimensioner til foraeldrenes
made at taenke opdragelse pa. Barnets dannelse far nye aspekter, ndr den ogsa
indebaerer at lzere at leve med en sygdom. Sygdom pavirker alle aspekter af livet og
barnets dannelse — ikke mindst skolelivet. | skolen stdr |laerere og paedagoger med en
professionel opgave med at tilbyde barnet (ud)dannelse, og de bliver en af de vigtigste
samarbejdspartnere for foraeldrene. Sma ting gor en keempe forskel, og skolens ansatte
bliver centrale, nar opgaven med at sikre et barns (ud)dannelse trues af sygdom.

At sikre bornenes faglige og sociale udvikling

“Mads’ sorg, over at han ikke er som de andre, fylder for os allesammen. Mads vil jo bare
gerne vere en almindelig dreng. Han vil gerne vaere politimand, men nu har han en kronisk
sygdom, som ger, at han bare er traet. Alle de dremme som bare pludselig brister, isaer for
Mads, det fylder rigtig meget, og sé alt det man skal ordne og skrive pa Foraldrelntra, og
skemaer jeg skal udfylde til kommunen med tabt arbejdsfortjeneste og ... “ — ELISABETH, MOR TIL
MADS PA 10 AR, DER LIDER AF EN SJALDEN SYGDOM

Vi lader Mads’ mor indlede, fordi hun rammer essensen i det, som forzeldre skal
handtere: Barnets sygdom, barnets sorg og angst, de usikre fremtidsudsigter og de
bristede dremme. Oven i alt det praktiske i forhold til skolen. Og oven i det igen skal
der mad pa bordet, og foraeldrene skal maske have sygeorlov eller arbejde pa nedsat
tid for at tage sig af barnet og dets behandling. De forzeldre, som lzerere og paedagoger
meder, er kort sagt pressede foraeldre.

Som laerer kan man veere presset pa nogle andre mader. Laererne skal strukturere
undervisningsforlgb, hvor alle i klassen far mest muligt ud af undervisningen. Der skal
tages hensyn til 27 bgrn med deres unikke potentialer og udfordringer. Og til den
foreelder, der mener, at deres barn er blevet behandlet forkert.

Fra dette udgangspunkt begynder samarbejdet mellem skole og hjem, nar et barn har
en kronisk eller langvarig sygdom.

Ethvert samarbejde har to parter, som oplever tingene pa hver deres egen made.
Sadan er det ogsa her. Ethvert samarbejde kan ogsad have gavn af, at man prgver at
saette sig i den andens sted. Derfor har Skole for mig i begyndelsen af 2016 udgivet to
rapporter: En om laerernes erfaringer samt denne rapport om forzeldrenes erfaringer,
nar et skolebarn er ramt af langvarig sygdom.

De forzeldre, som har ladet sig interviewe til denne undersggelse, har alle stor
forstdelse for lzerernes dilemmaer og det enorme krydspres, de er i, nar de skal
koordinere og huske hensyn til s& mange forskellige elever samtidig. Det a&endrer dog
ikke ved, at de 0gsa seger et samarbejde om udfordringerne med at sikre faglig og
social udvikling for deres eget barn. Det er det, som denne rapport handler om.



Foraldrene er belastede

Mange forskellige undersggelser viser, at forzaeldre til bern med langvarig sygdom i
perioder kan vaere hardt belastede af barnets sygdom. Med forbehold for at ikke alle
erfaringer fra udlandet kan overfgres direkte til danske foraeldres situation, vil vi her
kort beskrive de belastninger, som kendes fra litteraturen.

Belastningerne for forzeldre kan vaere mangeartede. Der er den praktiske side:

Det konkrete arbejde med at sikre behandling til deres barn, plejeopgaver i hjiemmet
og sygehusbesag — som regel i arbejdstiden. Det kraever, at livet skal laagges om
(Fisher 2001). Dertil kommer arbejdet med at fa familien til at fungere pa trods af
sygdom. | Bedre Psykiatris foraeldreundersggelse fra 2014 fortaeller 50 procent af
forzeldrene, at de ma tilsidesaette raske sgskendes behov, mens 60 procent fortzller,
at de har mange konflikter i familien (Bedre Psykiatri 2014). Oveni spiller den psykiske
dimension ind: Angsten og bekymringerne for barnets helbred (Fisher 2001). Presset
kan vaere sd stort, at foraeldre til bgrn med kronisk og langvarig sygdom risikerer selv
at ga ned med depression og angst. Undersggelser blandt pargrende til mennesker med
spiseforstyrrelser viser, at over 50 procent har symptomer pa angst, mens op til 32
procent havde symptomer pa depression (Orive et al. 2013, Kyriacou et al. 2008).

Skolen spiller en afg@rende rolle for, hvor belastede foraeldrene er. Jo bedre barnene
fungerer socialt og i skolen, jo starre tilfredshed har foraeldrene med livet (Johansen et
al. 2013).

Samarbejdet med skolen kan dog veaere en kaampe opgave for forzeldre.
Blandt foraeldrenes mange opgaver er ofte:

= At forteelle om diagnose og behov til skolen.
= At videregive viden fra de sundhedsprofessionelle til skolen.

® At undervise skolens ansatte i, hvordan de rent praktisk kan stgtte barnet
(Kliebenstein & Broome 2000).

= At mediere deres bgrns relationer med jeevnaldrende, s& deres barn kan vaere
sammen med andre bgrn — pa trods af de begraensninger, sygdommen saetter
(Williams & Chapman 2011).

Opgaven er szrligt kraevende for foraeldre til bgrn, som kraever meget daglig
monitorering i skolen, som for eksempel bgrn med diabetes. Forskning viser, at
foraeldrenes stgtte og engagement i den daglige diabeteskontrol er afggrende for,

om barnet er velreguleret. Mange foraeldre ma tage fri for at fglge deres barn i skole

i starten, indtil voksne pa skolen har lzert tilstraekkeligt til, at de kan hjalpe barnet
med at monitorere sygdommen. Rollefordelingen mellem Izerer og forzeldre vendes op
og ned i de tilfzelde, og det er ikke uproblematisk. Nogle foraeldre kommer i konflikt
med skolens ansatte, nar de ikke oplever, at skolen imgdekommer deres barns behov.
Andre frygter konsekvenserne af konflikt og undlader derfor at fortzelle, nar barnets
behandlingsbehov ikke mades tilstraekkeligt i skoletiden (Bruun-Jensen 2007).

Danske foraeldre til bgrn, som er ramt af psykiske sygdomme, synes at vaere seerligt
udfordrede. Over 60 procent af foraeldrene i Bedre Psykiatris foraeldreundersagelse
fra 2014 mener, at folkeskolen ikke har viden og indsigt nok i psykisk sygdom til at
handtere deres bgrn. 43 procent af de foraeldre, som har bgrn i folkeskolen, giver
skolens evne til at inkludere deres barn med psykisk sygdom dumpekarakter (Bedre
Psykiatri 2014).



Det er en udfordring, ndr ansvaret for at initiere dialoger om barnets behov for stotte
hviler pa foraeldrene. Forzeldre har nemlig ikke altid den form for viden, som far skolen
til at handle. Et amerikansk studie beskriver, hvordan forzeldre oplevede, at det var
ngdvendigt at kende navnet pa en diagnose for at fa stette til deres bgrn. Uden en
diagnose kunne det vaere svaert at blive troet pa. Dette studies foraeldre oplevede,

at skolen satte spgrgsmalstegn ved, om de problemer, foraldrene oplevede, faktisk
eksisterede. Maske insinuerede skolen, at foreldrene unadigt var pa udkig efter
problemer, eller de mistaenktes for, at problemet var deres mangelfulde foraeldreevner
(Trainor 2010). Samtidig frygtede mange forzeldre, at en diagnose ville fa& skolen til

at saenke forventningerne til deres barn (Se Egelund og Tetler 2009 for tilsvarende
erfaringer i Danmark). Derfor kunne de vaere meget strategiske med, hvad skolen
skulle have at vide. Forskellige diagnoser kunne have forskellige effekter, og det var
foreeldrene ogsd meget opmaerksomme pa (Trainor 2010). Forzldrene i Trainors studie
oplevede, at det var ngdvendigt for dem at have szerlig viden om barnets handicap
eller sygdom for at kunne deltage i dialoger med skolen. Den szerlige viden, der talte,
var ekspertviden. De oplevede, at viden om deres barn som individ ikke altid var
vaerdsat og accepteret som relevant for beslutninger om stette i skolen. Viden om
rettigheder og regler pad omradet synes til gengzaeld at gavne foraeldrene. Det dbnede
for stor social ulighed, i forhold til hvem der fik statte, og hvem der ikke gjorde (Trainor
2010). Trainors studie seetter lys pa en raekke faldgruber i dialogen mellem skole

og hjem, som det ogsa er vaerd at vaere opmaerksom pa i en dansk kontekst — ogsa
selvom de foraeldre, vi har interviewet, samlet ikke har sa grelle erfaringer.

Samarbejdet med skolen er centralt for foraeldre af mange drsager. Nar de ovennaevnte
arbejdsopgaver og udfordringer bliver s centrale, skyldes det, at foraeldre er meget
optagede af deres barns skolegang. Skolen fylder en stor del af livet for deres barn,

og det er gennem skolen, at deres bgrn udvikler sig — og dannes - til deres voksne

liv. For foreeldre, til bern med forskellige former for funktionsnedsaettelser, er det
afgerende at kunne se, at deres barn er pa vej mod et givende og meningsfyldt liv
(Egelund og Tetler 2009).

(Ud)dannelse og den moderne forzlders opgave

Skolen uddanner bgrn til laerdom, til borgere og til hele mennesker. Pa den made er ikke
blot den enkelte laeseplan, men den samlede dannelse, et mal for skolen. Det, som star
tilbage, nar det leerte er glemt — dannelsen — er lige sa vigtigt som det konkrete, der
lzeres med henblik pa en jobfunktion i fremtiden — uddannelsen. Dannelsen omhandler
udviklingen af alle sider af personen: De kognitive, de fysiske, de sociale og de
folelsesmaessige (Schnack 2003).

Vi bruger begrebet dannelse i denne rapport, fordi det er godt til at favne de fzelles
mal, som forzeldre og skole har for bgrnene. Ogsa for foraeldrene er det centralt, at
deres bgrn bade sikres uddannelse og dannelse.

Vores samfunds sociale normer for dannelse indeholder nggleveerdier som
selvstaendighed i tanke og livsfarelse, ansvarsfuldhed og aktivt medborgerskab.
Vores bgrn skal kunne klare sig selv og leve gode liv med de evner, den viden og den
adfaerd, som de har udviklet. Ansvaret for at stimulere denne udvikling pahviler
familien savel som skolen og daginstitutionerne (Satka og Eydal 2004).



Samtidig har vi i dagens velfaerdssamfund en stor opmaerksomhed p3, at barn ikke kun
er individer pd vej til at blive voksne. De er ogsa individer med saeregne rettigheder til
gode liv som bgrn. Der er en bevidsthed om, at ndr man stgtter barns trivsel og agens
— som bgrn — skaber man de bedste rammer for udviklingen af fremtidens voksne
medborgere (Satka og Eydal 2004).

Nar bgrn rammes af langvarig sygdom, risikerer de ikke blot at komme bagud i
matematik eller andre fag. Hele deres dannelse er pa spil, fordi opgaven med at forme
dem til selvstaendighed i tanke og livsfarelse bliver udfordret. Samtidig er deres trivsel
- som bgrn — truet. De ting haenger, i en moderne nordisk forstaelse, meget teet
sammen. De foraeldre, vi har interviewet, deler den forstaelse.



Metode

Vi har i dette studie interviewet 17 foraeldre fra 15 familier, fundet med hjzlp fra de
patientforeninger, som er medlemmer af Danske Patienter. Fire var faedre, resten var
medre. Vi har udvalgt foraeldrene ud fra, at der skulle vaere repraesentanter fra hele
landet, samt at deres bgrn skulle fejle et bredt udsnit af forskellige sygdomme. To

af de interviewede er foraeldre til et barn med en psykisk lidelse, de andre har bgrn
med somatiske sygdomme. Flere af disse barn har dog ogsa en psykisk lidelse, ofte
som fglge af deres sygdom. 12 ud af de 17 er forzeldre til bgrn med en sygdom,

som er meget indgribende og begraensende for deres hverdagsliv. P4 den made er

de interviewede, som gruppe, ikke repraesentative for alle foraeldre til bgrn ramt af
langvarig og kronisk sygdom. Heldigvis lever mange bgrn med mindre indgribende
lidelser. De problematikker, som forzeldrene rejser, genfinder vi imidlertid ogsa bredere
blandt de bgrn med kroniske og langvarige sygdomme, som vi har interviewet i
projekt Skole for mig, ligesom vi genfinder dem i litteraturen gennemgaet ovenfor.

De ekstreme forhold omkring nogle af de barn, vi har hert om her, synes blot at sztte
nogle generelle udfordringer pa spidsen.

Med udgangspunkt i en semistruktureret spgrgeguide er foraeldrene blevet spurgt ind
til, hvad der fylder som forzelder, ndr ens barn rammes af sygdom, hvad udfordringerne
er i forhold til skolen, og hvordan et ideelt skole-hjem samarbejde ser ud for dem.

Alle interviews blev transskriberet og kodet ud fra gennemgdaende tematikker.

Af hensyn til de interviewede og deres bgrn har vi valgt at anonymisere dem alle.
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Hovedfund

| forzeldrenes fortzellinger dukker syv temaer op igen og igen — vi har centreret
rapporten omkring disse.

1. Sten pa vejen mod selvstandighed

Det fgrste tema handler om, hvordan sygdom forstyrrer opgaven med at opdrage
barn til selvstaendighed oq til at kunne tage stadigt mere vare om sig selv og eget liv.
Forstyrrelsen ggr, at bade skole og hjem ma lazegge tommelfingerreglerne fra sig og
taenke nyt. Krav, pres og stgtte skal doseres anderledes end for andre bgrn. Det stiller
krav til en teet dialog mellem barn, forzaldre, paedagoger og lzerere.

2. Disponering af kraefter

Et af de forhold, barn pa tvaers af diagnose skal lzere at leve med, er voldsom traethed.
Derfor vil langt de fleste skole-hjem samarbejder indebaere konkrete aftaler, der kan
stgtte barnet i at bruge de kraefter, de har, mest hensigtsmaessigt. Tema to beskriver
denne problematik.

3. At blive hagtet af

Et andet forhold, som rammer alle barn pa tvaers af diagnose, er risikoen for at blive
haegtet af socialt og fagligt. Det fylder meget for bgrnene, men, viser det sig, fylder
lige sa meget for foraeldrene. Barnets mistrivsel synes at blive hele familiens mistrivsel.
Bade forzeldrenes magtesl@shed og behovet for en mere proaktiv indsats fra skolens
side skinner tydeligt igennem.

4. Det er et job for dem, men det er et liv for os

Forzeldre til bgrn ramt af sygdom oplever, at de skal medtaenke utrolig mange praktiske
ting, for at deres barn kan deltage fuldt ud i skolelivet. De skal vaere pa forkant

med, hvad der skal ske, for at deres b@rn kan deltage i ture, lejrskoler og den daglige
idraet. De skal presse pa for at finde Igsninger, der gar, at deres bgrn kan vaere mest
muligt med i timerne. Samarbejdet med skolen er ogsa et meget konkret og praktisk
samarbejde, og foraeldrene efterlyser en mere proaktiv indsats fra skolens side. For
opgaven er stor oveni alt det andet, man skal mestre for at fa en familie til at fungere i
skyggen af sygdom.

5. Nar sygdom veelter ens verden

Sorg over bristede drgmme, og angst for mere sygdom, fglger ogsa i keglvandet pa
sygdom. Nogle gange veelter sygdom hele ens verden. Bgrn, som rammes af langvarig
sygdom, er i risiko for gget psykisk mistrivsel. Foreldrenes beskrivelser af dette
tydeligger, hvor vigtigt det er, at skolen ikke bare rummer bagrns sorg og angst, men at
de ogsa forebygger mistrivslen.

6. Bare de ikke ser mig som hysterisk

Foraeldrene er oftest meget opmaerksomme p4, hvordan de vil blive opfattet af
lzererne og skolen. Mange samarbejder praeges af foraldrenes bekymring for at blive
opfattet som hysteriske eller urimelige, og flere holder sig tilbage. Foraeldrene bruger
mange kraefter pa at finde en made at agere i samarbejdet, som vil fa skolen til at
betragte dem som gode, rimelige og fornuftige foraeldre. Nogle gange kan et gensidigt
respektfuldt samarbejde kraeve, at man afmonterer foraeldrenes angst for at blive set
som hysteriske.



7. Det ideelle samarbejde bygger pa abenhed og dialog

Vi afslutter med fokus pa det gode samarbejde. Et godt samarbejde mellem skole
og hjem gar en stor forskel for foraeldrene. Foraeldrene understreger, at forstaelse,
abenhed og dialog skaber et godt skole-hjem samarbejde.

Igennem alle temaer diskuterer vi de saerlige konsekvenser for bgrnenes skolegang,
som de pagaldende problematikker indebaerer. For helt overordnet star et vigtigt
budskab tilbage: Langvarig og kronisk sygdom kalder pa noget ekstraordinaert af skole-
hjem samarbejdet. Det kalder pd indsigt, bevagenhed og dialog. Uden dette kommer
sygdom til at std i vejen for barnets laering, trivsel og udvikling. Uden kommer barnet til
at mangle (ud)dannelse.

Rapporten beskriver udfordringerne, som foraeldrene har fremlagt dem for os.

Vi peger dog kort efter hvert afsnit pa generel viden om problemstillingen. | Igbet af
2016 udgiver vi pa www.skoleformig.dk en mere lgsningsorienteret og praktisk
guide til skole-hjem samarbejdet.

Undervejs i rapporten har viindlagt sma portraetter af de forzeldre, vi har interviewet,
og deres bgrn. Formalet er at give laeseren en fornemmelse for de mennesker, som
har fortalt os deres historier. Alle foraeldrenes historier har berart os dybt. Nar vi har
hert historierne, har vi maerket en flig af den afmagt, sorg, vrede og bekymring, som
rammer familier, ndr et barn rammes af sygdom. Vi overvejede lzenge, om vi skulle
bringe de fglelser med i denne formidling. Ville de blot fa nogle mennesker til at lukke
af? Ville det fa laeseren til at lukke rapporten sammen og laegge den vak? Vi endte
med at bringe dem pa banen, fordi vi er overbeviste om, at de falelser ogsa pavirker
skole-hjem samarbejdet. De skal rummes og leves med — ogsa der.
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Sten pa vejen mod selvstaendighed

FORSTE PORTRAT: HANNE OG IDA

Hanne er mor til 13-arige Ida, der har bgrnegigt.

Hanne er velformuleret, og som interviewer lades jeg ikke i tvivl om, at hun har et tydeligt budskab,
hun vil ud med. Ida er kommet i udskolingen, hvor hun medes af udfordringer med en idraetslaerer,
som ikke er szerligt forstdende overfor, hvad Idas sygdom begraenser hende i. Hanne fortzeller, at Ida
er blevet sat til at lgbe 5 kilometer i idraet sammen med klassen, selvom idraetslaereren var velvidende
om, at Ida havde en gigtsygdom.

“Hun ma selv sige fra, hvis det bliver for meget’, det er idreetslaererens udgangspunkt,” fortaeller
Hanne.

“Som laerer vil du aldrig opleve, at Ida siger ‘det kan jeg ikke, det ma jeg ikke’, for hun ger, hvad hun
bliver bedt om, og hun vil ggre alt, hvad hun kan. Jeg far sa en datter hjem, som er kart helt ud over
graensen for, hvad der er fysisk godt, som har smerter og skal pa smertestillende, ndr hun kommer
hjem,” fortaeller Hanne.

Hanne foler ikke, at der bliver taget de rigtige hensyn til Ida, isaer ikke nar det kommer til idraet. Hun
fortaeller, at hun bliver decideret utryg ved at sende sit barn i skole, nar hun ikke ved, hvad hun bliver
udsat for. Samtidig ger Hanne selv meget ud af at Izere sin datter at kunne maerke efter og sige fra,
nar det bliver for meget.

| princippet taenker Hanne og idraetslaereren det samme: Ida ma lzere selv at sige fra, hvis det, hun skal
foretage sig, bliver for meget. Problemet opstar, fordi Ida bare gerne vil vaere — og gere — ligesom de
andre i skolen. At sige fra er, for Ida, at gare sig selv anderledes.

“Det er vigtigt for Ida, at de andre ikke skal se, at hun er anderledes. Derfor siger vi ikke, at andre hele
tiden skal tage hensyn, og vi arbejder ekstra meget med, at hun selv skal lzere at sige fra. Hun skal
selv kunne sige, nu er det ved at vaere nok, jeg traekker mig her. Egentlig snakker vi ikke om, at hun er
handicappet. Hun kan selv, og hun vil selv. Det er vigtigt at bakke op om,” fortaeller Hanne.

Ifelge Hanne kraever det perfekte samarbejde med laererne forstdelse for barnets situation og en god
dialog. Den perfekte lzerer ville ogsa vaere en, der kunne taenke i mader, hvorpa Ida kunne vaere med

i idreetstimerne pa en anden made. Det kan vaere ved at dyrke en alternativ form for idraet, som for
eksempel yoga, foreslar Hanne.

Vejen mod selvstaendighed er ofte svaerere for bgrn, der rammes af sygdom. Bade
fordi sygdommen kan forhindre dem i selv at udfgre alderssvarende aktiviteter, fordi
sygdommen kan holde dem vaek fra de aktiviteter, som under normale vilkar kunne
udvikle dem mod mere selvstendighed, og endelig fordi sygdommen stiller krav om,
at de skal opnad selvstandighed pa et nyt omrdde oveni. De skal pa sigt selv kunne
passe pa deres sygdom, de skal kunne tage vare pa sig selv, og de skal have laert selv
at maerke efter, hvor meget de kan holde til.

Forzldrene arbejder hardt for at leere bgrnene det ngdvendige, sa de pa sigt kan blive
selvstaendige voksne. De ma ofte taenke alternativt. Forzaldrene ville gnske, at man
0gsa kunne tage dialogen med skolen om den side af dannelsen. For ofte er det i de
sma erfaringer, barnene ger sig gennem deltagelse i dagligdagens undervisning og leg,
at pladsen til at udvikle sig mod selvstandighed gives eller tages bort.



Nar sygdommen holder bgrn vk fra aktiviteter, der stimulerer til
selvstaendighed

“Hans selvstaendighed er det, der fylder mest for os som foraldre. Han udvikler sig ikke

pa samme made som de andre, han har ikke de samme vilkar. Han og vi kan skabe de vilkar,
men det er op ad bakke hele tiden at taenke ud af boksen, og det er altid os, der skal gere
det. Vi kan satte en stille leg og spil op, som han kan vaere med i, men bgrn laver jo ikke

det samme i flere timer. Nar de skifter til andre aktiviteter, har han sveert ved at fglge med.
Udfordringerne med det sociale og hans selvstaendighed fylder mest for os. Vi kan jo se, hvor
selvstandige de andre bgrn bliver, men vi kan jo ikke bare sende ham afsted til forskellige
ting pd samme made.” — RIKKE, MOR TIL ANDREAS, DER HAR MUSKELSVIND

Foraeldrene har brug for voksne i skolen, som 0gsa ser de udfordringer for at deltage
og udvikle selvstaendighed, som bgrnene stgder pa. Det kan for eksempel handle
om voksne, som har gje for, om dgrene er for tunge, til at barnet selv kan dbne dem.
Voksne, som er klar til at f& ivaerksat de praktiske Igsninger, som ger det muligt for
barnet at bevaege sig selvstaendigt rundt pa skolen ligesom de andre.

Foraeldrene har meget at se til, ndr de skal skabe muligheder for, at barnet kan have et
liv, som minder om kammeraternes uden for skolen. En del oplever, at der forst sker
noget pa skolen, ndr de som forzeldre har identificeret udfordringerne. Det kraever
kraefter og tager ofte lang tid. Tid, hvor barnet ikke kan deltage med de andre.

Nar sygdommen forhindrer bgrn i at ggre det aldersvarende

Sygdom stiller ind imellem forhindringer i vejen for, at bgrn kan gere det samme som
deres jeevnaldrende. Man kan, som voksen og som jeevnaldrende barn, f& medlidenhed
med barnet og have et stort @nske om at hjaelpe og statte.

Stgtten skal dog balanceres. Barnene gnsker sjeeldent medlidenhed, og bliver omsorgen
for meget, kan det fratage barnet muligheden for at udvikle sig alderssvarende.

“Vi oplevede, at han blev holdt i den her rolle som et barn med et handicap, og det er ikke,
fordi vi ikke accepterer, at han har det. De blev ved med at insistere p3, at han skulle lzere

at bruge computer, men han har ingen problemer med at bruge computer. Men det, at du
bruger computer, har den konsekvens, at du har en stationzer arbejdsplads og ikke kan skifte
pladser som de andre bgrn. Han sad bare alene. Vi har haft mgder med skolen flere gange om,
at de skal stille flere krav til ham, fordi i dag tror han jo ikke, at han kan. Herhjemme saetter vi
krav og siger, det kan godt veere, at du ikke kan pa den made, vi andre ggr det, men s ma vi
finde ud af, hvordan du sa kan. Det har varet frustrerende for Andreas. Alt blev gjort for ham
i den bedste mening, men jeg mangler den paedagogiske refleksion over, at Andreas skal vaere
et selvsteendigt individ, og at andre ogsa skal se ham sadan.”

— RIKKE, MOR TIL ANDREAS, DER LIDER AF MUSKELSVIND

At finde balancen, sa barnet modtager passende stgtte uden at haammes i sin udvikling
mod selvstaendighed, er en kunst. Kunstarten bliver ikke enklere af, at mange parter
skal bidrage til den.
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Nar man skal lzere at mestre sygdom for at kunne mestre et selvstandigt liv

Bgrn med langvarig sygdom skal lzere selv at mestre livet med sygdommen. De skal
selv lzere at maerke efter, hvad deres kraefter raekker til, og de skal selv lzere at finde
alternative mader at gere tingene pa, nar deres sygdom forhindrer dem i at gore det pa
samme made som andre.

Som forzelder, og som leerer, bliver det en vaesentlig opgave at finde mader at stgtte
barnet i den proces. Mange foraeldre traener deres bgrn til at maerke efter, hvornar
og hvilke aktiviteter det er godt for dem at vaere med til — og hvilke de skal undga.
Men bgrnene er ogsd n@dt til at gare sig deres egne erfaringer pa vejen.

“Jeg er ikke sa meget for at sige, at han ikke ma dit og dat. Jeg mener ikke, han ber spille
fodbold mere, fordi de er sa fysisk harde ved hinanden i den alder. Men det er ikke min
opgave at sige til ham som mor, at det skal han ikke. Det skal han selv meerke efter og finde
ud af. Han er i gang med en proces om at std af pa fodbold, som han elsker overalt pa jorden.
Det er jo ganske forfaerdeligt. Det skal jeg ikke fratage ham som foraelder. Selvfalgelig

kan der komme en dag, hvor jeg bliver ngdt til at sige: ‘Det ma du bare ikke’. Men som
udgangspunkt sa vil jeg ikke sige det. Det er det veerste, jeg kan sige til mit barn i det hele
taget: ‘Det kan ikke lade sig gare, fordi du er handicappet’. Sa vil jeg hellere finde en anden
vej. Maske kan man ikke altid g& den lige vej, men man kan som regel finde en anden vej at
ga.” — SUSANNE, MOR TIL MATHIAS PA 14, SOM LIDER AF KNOGLESK@RHED

Mathias’ vej til selvstaendigt at kunne saette graenser for, hvad der er godt for ham,
indebaerer en laengere raekke brud pa knogler. De voksne kunne godt skaerme ham
mere. Men ggr de det for meget, laerer han det ikke selv. Man bliver ngdt til at lade
bernene leve, traeffe deres egne valg og nogle gange gare nogle ting, man selv ved,
kommer til at ga galt — for at de selv kan blive erfaringen rigere.

Andre bgrn lader sig overanstrenge i en grad, sa de ma blive hjemme fra skole de
folgende dage, for eksempel i idraetstimer. Ligesom Ida i rapportens forste portraet.

Det er ikke altid nemt at finde den rette balance mellem at beskytte bgrn, presse dem
til at ggre lidt mere, end de troede de kunne, og lade dem finde ud af tingene selv. Men
det ger kun den dbne dialog om emnet vigtigere. Ikke mindst dialogen med de lzrere,
som har bern i fag med fysisk aktivitet eller ture ud af huset.

Barnet finder vejen, nar de voksne stoler pa dem, nar de siger fra eller melder ud, hvad
de kan og ikke kan magte. Samtidig skal de voksne ogsa stgtte barnet til at kunne stole
pa sig selv.

| det store billede er det centrale ikke, om barnet deltager i den aktuelle idraetstime,
tur eller leg, men at barnet gives et passende rum til at udvikle sig til selvstaendigt at
kunne magte livet fysisk, kognitivt og socialt.

Kunsten at finde den rette balance mellem stgtte og udvikling mod
selvstaendighed, kraever et taet samarbejde og abne dialoger om emnet.
Derigennem kan den rigtige balance for det enkelte barn findes.
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Disponering af kraefter

Et af de forhold, barn pa tvaers af diagnose skal lzere at leve med, er voldsom traethed.
Sygdom teerer, og barnene har ikke den samme maengde energi til rddighed som andre
bern. Derfor vil mange skole-hjem samarbejder indebaere konkrete aftaler, der kan
stgtte barnet i at bruge de kraefter, de har, mest hensigtsmaessigt.

For foraeldrene er det en stor opgave at leere barnet at disponere sine kraefter.

De savner ofte forstdelse fra skolens side, de savner rum og plads til hvile, og de
savner en fleksibel tilgang til de szerregler om undervisningen, som nogle gange er
ngdvendige.

Forstaelse er afggrende

“Han har en portion krafter, og ndr den portion er brugt, sa er der bare ikke flere kraefter.
S han skal altid lige taenke, hvad er det, jeg skal i dag. Hvis han for eksempel vagner om
morgenen og siger til mig: ‘Mor i dag skal jeg ikke have idreet’. Sa siger jeg: ‘Fint, i dag skal

du ikke have idraet’. Jeg har en dreng, der elsker sport og idraet og at bevage sig. Men nar
han siger nej tak, sé er jeg godt klar over, at det skal han ikke. Sa jeg skriver en seddel om,

at det skal han ikke i dag, det, forventer jeg sa, bliver respekteret. Det har knebet gevaldigt.”
— SUSANNE, MOR TIL MATHIAS PA 14, SOM LIDER AF KNOGLESK@RHED

Nar bgrnene overanstrenger sig, ligger de gerne syge i flere dage efter. | skolen ser
man ikke, hvor udkerte bgrnene bliver. Det ser foraeldrene til gengaeld derhjemme.

Mange har szerligt problemer med at fa idraetslaererens forstaelse.

“Hvis han har faet en seddel med hjemmefra, om at han ikke ma vaere med til idraet, og
lzererne sa ser ham Igbe og spille fodbold i frikvarteret, sa klapper de ham jo pa skulderen
og siger, sa kunne du jo godt have haft idraet. Det er det veerste, de kan ggre ved mit barn,
fordi sa naeste gang, sa bider han den i sig. Naeste gang han kan maerke, i dag skal jeg ikke
have idrzet, sa siger han ikke noget til mig, sa gar han over og deltager. Det giver uheldige
konsekvenser, smerter i flere dage.” — SUSANNE, MOR TIL MATHIAS PA 14, SOM LIDER AF KNOGLESK@RHED

Forzeldrene savner ofte forstdelse for, at barnet har en begraenset mangde energi og
ind imellem skal have lov til at prioritere samvaeret med kammeraterne i frikvarteret
hgjere end gymnastiktimen. Den begraensede mangde energi gar nemlig ofte ud over
barnets sociale liv ogsa.

Hvor er hvilerummet?

Jo mere bgrnene kan hvile i skoletiden, jo sjeeldnere behgver de at ga hjem, fordi de er
udkerte. Aftaler, om hvor og hvordan barnet kan hvile, er vigtige. Det er ogsa vigtigt at
finde lgsninger, som tager barnet mindst muligt vaek fra det, der sker fagligt og socialt
i klassen. Det betyder meget for barnets mulighed for at vaere med, om de kan fa hvile
ved at saette sig i seekkestolen i klassen, om de skal ud og ligge pa en baenk pa gangen,
om de skal pa biblioteket i den anden ende af skolen, eller om de skal ga hjem. Jo
stgrre afstand en er fysisk, jo leengere vaek fra faellesskabet kommer barnet, pointerer
forzeldrene.
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Fleksible saerregler

Nogle bgrn har ikke kraefter til et fuldt skema. Det kraever szerlige aftaler mellem skole
og hjem.

“Min datter mader nu ferst kl. 10 hver morgen. Hun har mindsket sit sygefraveer helt vildt.
Nu er hun tit i skole alle ugens fem dage. Fer var hun i skole 14 dage, sé kravlede hun den
sidste uge. Fjerde uge 13 hun bare brak med feber og sov hele tiden. Det har faktisk andret
hele vores liv, at hun mgder kl. 10. Men skolen er desvaerre modstander af det, for sa har hun
ikke de ngdvendige timer. Men det er maerkeligt, for hun leerte jo intet fgr. Hun havde mange
flere sygedage og havde langt mindre overskud. Sa samlet set har hun langt mindre fravaer og
stgrre indleering nu, hvor hun er pé reduceret skema.” — DORTHE, MOR TIL SIF PA 11, DER HAR EN
SJALDEN DIAGNOSE

Ogsa for forzeldrene er faglig indlaering meget vigtig. Mange er meget opmaerksomme
pa, at deres bgrn skal leve af deres hoveder, ikke mindst nar kroppen er syg. Men nar
kraefterne ikke raekker til alt det, man skal i skolen, md man taenke alternativt. Alle

ma hugge en hael og klippe en ta, finde ud af, hvad der er vigtigst, og kompensere
bedst muligt, hvor man kan. Man kan fa brug for en plan over, hvordan barnet kan
disponere sine kraefter, som bade vurderer behovet for, at barnet deltager i det sociale
liv, det faglige faellesskab og modtager mest mulig undervisning. Barnets dannelse, og
uddannelse, afhanger i sidste ende af dets trivsel og kraefter til at deltage i et barneliv
her og nu.

Sygdom traetter. Det er ofte nedvendigt med Igbende dialoger, som
afdakker, hvad barnet har af krafter, hvor de bruges mest hensigts-
maessigt, og hvordan barnet kan fa ngdvendig hvile.
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At blive haegtet af

ANDET PORTRAT: PIA OG AMALIE

Pia er mor til 11-arige Amalie, som for to ar siden fik diagnosticeret morbus Crohn.
Pia er mor til 11-arige Amalie, som for to ar siden fik diagnosticeret morbus Crohn.

Sygdommen har store konsekvenser for Amalie, og isaer hendes immunforsvar er hardt ramt.
Hun er ofte meget treet, bliver meget let syg og har derfor et meget hgjt fraveer.

“Selvom Amalies sygdom bliver beskrevet som en sygdom, som kommer og gar, og en sygdom med
perioder med ro, sa er der aldrig helt ro. Pa to ar har Amalie maske haft fire gange tre uger, hvor hun
slet ikke har fejlet noget,” fortzeller Pia.

Pia udtrykker dyb frustration over et mangelfuldt samarbejde med skolen. Da de far diagnosen,
tager hun kontakt til skoleledelsen og lzererne: “Pa det tidspunkt var vi en familie, der hang i neglene,
vi var fuldstaendig tyndslidte af at have et barn, der var sd syg, for hun var virkelig syg. Hun kunne
ingenting,” fortaeller Pia.

“Vi foraeldre vil jo gerne give oplysning, for at der er nogen, der kan kaste kaerlig opmaerksomhed pa
Amalie. Men vi havde ogsa brug for at fa sagt, at vi star med et barn, som ikke kan spise eller holde
noget inde, og som har nogle symptomer, man kan tillaegge andre problematikker — men det er altsa
ikke os, der er noget galt med. Ikke fordi jeg tror, at folk taenkte det, men det er bare det, foraeldre
bliver ramt af allerferst. Har vi skyld og andel i det her? Det var ogsa et rab om hjzelp. Nu skal | hgre,
der er noget galt, vi har simpelthen brug for hjzelp. | den retning at | ser vores barn som en, der ikke
bare er sdrbar, skraentende, uoplagt og maske ikke gider, men en der er hardt ramt af sygdom,”
fortzller Pia.

Pia udtrykker stor frustration over ikke at kunne vaere den gode, ressourcestaerke familie, de altid har
veeret: “Min familie er gode til at bakke op, men i Amalies daglige liv er der ingen opbakning. Det er
bare det vaerste. Dgdfrustrerende. Det der med at have et barn, der er sygt. Der har vi nok ressourcer
i 0s selv og hinanden, som mand og kone, mor og far, vi har en god relation til vores barn, vi har ikke
sadan haft noget i vores liv, hvor vi kan sige, at vores bgrn baerer noget darligt med sig. Men man
finder ud af, at det er ikke nok. Der er sa mange andre, der har indflydelse pa en.”

“Det sveereste er, at jeg kan maerke, at mit barn bliver ekskluderet fra det sociale. Det er bade af bgrn
og foraeldre. Og at skolen ikke viser omsorg og g@r noget, nar hun er syg. De er ikke interesserede i

at indhente oplysninger. Amalie har maske vaeret indlagt 14 gange, hun har aldrig nogensinde faet en
hilsen fra hendes klasse. Aldrig. Hvis jeg var lzerer, ville jeg sige til bernene, at vi bruger denne klassens
time pd at skrive et brev eller tegne en tegning til Amalie. Om det sd ikke er hver gang,” fortaeller Pia.

Pia udtrykker frustration over manglende dialog fra skolen og det, hun oplever som en manglende
omsorg. Hun er frustreret over, at hun kan maerke, at hendes datter er ved at blive hagtet af socialt
og fagligt, og hun oplever, at skolen ikke tager ansvar for at hjzelpe:

“Skolen har aldrig henvendt sig til os. Ingen tager ansvar for at fa hende med i legene igen, nar hun har
haft en uges fravaer. Vi har prevet at veere i dialog, ogsa omkring ekstraundervisning. Hun har mistet
sa meget undervisning. Hun er kvik, men nu kan vi maerke de faglige huller,” forteeller Pia.
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Risikoen for social og faglig isolation er til stede for alle bgrn med langvarig sygdom
uanset diagnose. Bitre erfaringer med at blive hagtet af fylder meget for bgrnene og
deres foraldre. Barnets mistrivsel synes at blive hele familiens mistrivsel. Foraeldrenes
magteslgshed skinner igennem i interviewene. For det er de sma ting, som sker —
eller ikke sker — i skolen, som afger barnets grad af tilknytning til skolen. Foraeldrenes
handlerum er meget begranset.

Forzldrene oplever, at deres barn haegtes af socialt, og at de ryger ud af de faglige
faellesskaber. Det, forzldrene selv kan gere, opleves som at lappe pa huller, som vokser
hurtigere, end de kan na at lappe dem.

TREDJE PORTRAT: METTE OG THOMAS

Mette er mor til Thomas pa 14, som har Morbus Sever - en sjelden form for ekstrem
voksevaerk, som medfdrer enorme smerter i benene.

“Thomas har siddet i kgrestol og har ikke kunne bevaege sig ud af lejligheden i et ar. Han har faktisk
ikke veeret i skole i halvandet ar,” forteeller Mette. lkke overraskende er Mettes stgrste frustration,
at hun kan maerke alvorlige psykiske konsekvenser ved sgnnens langvarige fravaer fra skolen.

Mette fortaeller, at de forsggte at sende ham stille og roligt tilbage i skolen, da sygdommen var i
bedring sidste sommer. Men forsgget mislykkedes, og Thomas fik det markant vaerre, da han startede
i skolen. “Han fik rigtig ondt, og senere unders@gelser har vist, at hans sygdom har bevaeget sig over i
et smertesyndrom, som er, nar smerten bliver en sygdom i sig selv, selvom du ikke kan pavise, at der
er noget fysisk laengere. Sa det er den, vi er ved at keempe os ud af nu, og jeg er overbevist om, at
skolen har en hel del at ggre med, hvor lang tid det har taget,” fortaeller Mette.

Mette og Thomas’ historie handler om en ond spiral, der ikke har nogen ende. Over for mig sidder en
s@d, smilende ung mor, der har serveret kaffe og chokolade og fortzeller mig om, at hun er ndet dertil,
hvor hun ikke laengere ved, hvad hun skal ggre. Alt er pravet.

Mette har keempet meget med at fa et samarbejde op at kgre med skolen. Til at starte med fik de lidt
hjemmeundervisning, men det blev hurtigt trukket vaek igen, da skolen ikke havde rad til det. Hun har
ofte henvendt sig til skolen. Til et netvaerksmede konstaterede skolens psykolog og socialradgiveren,
at de ikke kunne ggre noget: ‘For han var der jo ikke". Mette har undersggt, hvilke muligheder,

der var, for at hendes sgn kunne fa noget undervisning og fgle sig som en del af et faellesskab,
selvom han ikke kunne komme i skole. Hun har foresldet til skolen, at de kan saette en computer til i
undervisningen og sa lade Thomas vaere med pa Skype. Mette fortaeller:

“Jeg taenkte, helt aerligt, det er da det nemmeste i hele verden. | behgver ikke at spgrge ham om
noget, han kan bare sidde og kigge. Ogsa bare for at se pa de andre og fale at han er med i noget.
Han har jo folt sig skraekkelig isoleret. Det har vi snakket om i et &r, men det er bare ikke sket.
Hvad er det for en modstand? Inspektgren bliver ved med at sige, at der ikke er nogen modstand,
men hvorfor ggr vi det sd ikke?”

Jeg gar fra interviewet og feler mig lamslaet og hjzelpelas. Maske en flig af det Mette ma fole?
Hvem Igfter Mette og Thomas herfra? En harml@s sygdom har faet vidtraekkende konsekvenser.
Behovet for en intensiv indsats er stort nu, taenker jeg.
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Foraeldrene bliver tilskuere til bgrn, som mister kontakt til deres klassekammerater
pa grund af fravaer og manglende overskud, og de ser, hvordan bgrnene ogsa fagligt
hagtes af fallesskabet, nar de ikke er med i, hvad der foregdr i timerne, og deres
faglige huller er blevet for store.

Veerst er det, nar bgrnene ikke kan komme i skole i manedsvis, og skolen ikke ggr noget
aktivt for at fastholde barnets tilknytning til skolen og klassen.

Man ved fra udenlandske unders@gelser, at bgrns tilknytning til deres hverdag i skolen
fagligt og socialt styrker deres handtering af sygdommen og mindsker den angst, som
ofte er forbundet med at blive syg (Wilkie og Jones 2010). Samtidig er der en klar
sammenhang mellem, hvor stor tilknytning bern ramt af sygdom oplever til deres
skole, og hvor lang uddannelse de ender med at fa (Maslow et al. 2012). Man kan som
voksen fejlagtigt komme til at tro, at skolen ikke er vigtig, nar fgrst man er rigtig syg.
Men den er vigtig for bgrnene. Ogsd mens de er alvorligt syge eller i krise (Wilkie og
Jones 2010).

For forzldrene er det bade bekymringen for fremtiden, og bernenes
mistrivsel her og nu, som fylder. En tidlig og vedvarende indsat, der sikrer
barnets faglige og sociale tilknytning, er vigtig. Den kan skabes pa mange
mader - i samarbejde med forzeldrene.



Det er et job for dem, men det er et liv for os

FJERDE PORTRAT: SUSANNE OG MATHIAS

Susanne er mor til Mathias pa 14 ar, der har medfadt knogleskerhed.

Susanne smiler let, da hun ser mit overraskede ansigtsudtryk. Selvom Mathias kun er 14 ar, har han
haft 79 knoglebrud. Hun haelder mere kaffe i koppen og begynder at forteelle:

“Da jeg har fgdt og er pa vej hjem, kan de se, at der er noget galt med hans ben. Laegerne tror, at han
har braekket benet i min mave. Hvordan kan det lade sig gere? Jeg er hverken faldet ned af min hest
eller er blevet banket af min mand. Overlaegen siger s, at han har medfgdt knogleskgrhed. Sa kgrer
rouletten. | lgbet af et halvt til et helt &r havde han utallige braekkede ben. Hver gang han gled lidt, sa
braekkede han benet.”

Jeg fornemmer hurtigt, at Mathias er et ekstraordinzert eksempel. Han kan braekke en knogle ved det
mindste puf eller fald. “Det ma skabe en masse problemer i skolen?” sparger jeg.

Og helt rigtigt. Mathias’ sygdom er isaer problematisk i skolen pa grund af alle de sma praktiske ting,
som er udfordrende for ham. Det er for eksempel meget vigtigt, at han ikke udvikler en skaev ryg ved
at sidde forkert, og derfor har han faet en anden stol at sidde pa.

Nar de skal pa lejrskole i Mathias’ klasse, er der en lang raekke udfordringer. Susanne fortzeller om et
foraeldremade, hvor de skulle forberede en klassevandretur til Vesterhavet:

“Jeg taenker, hvordan i alverden har | taenkt jer, at det skal foregd? Man kan jo ikke kgre rundt med en
kerestol i sandet. De sagde, at de havde reserveret togbilletter, men de havde glemt at reservere en
kerestolsbillet. Jamen tror du, vi skal have en stgttepaedagog med?’ Ja, det tror jeg bestemt.”

Idraetstimerne er selvsagt en stor udfordring. Han skal passe meget pa ikke at lave en forkert
bevagelse i idreetstimerne og han bliver hurtigt traet. Sa ofte seetter han sig ned. Det blev til et
problem, fordi de andre ogsa begyndte at saette sig ned. “Sa kom jeg med et forslag om, at Mathias
kan bruge en hulahopring. Det kan vaere hans pausering, som han bruger, nar han er traet, eller nar
han ikke kan vaere med,” fortzeller Susanne.

Susannes stgrste udfordring, som foraelder i skoleregi, er det med at vaere pa hele tiden. At fa
informeret om, hvordan Mathias har det, og hvad der sker. “At fa dem til at spille med,” som hun
formulerer det. “Jeg savner, at de har lidt fantasi og praktisk sans for, hvordan vi kan ggre ting, sa det
glider,” fortzeller hun.

Forzeldre til bgrn ramt af sygdom oplever, at de skal medtaenke utrolig mange praktiske
ting, for at deres barn kan deltage fuldt ud i skolelivet. De skal vaere pa forkant

med, hvad der skal ske, for at deres b@rn kan deltage i ture, lejrskoler og den daglige
idraet. De skal presse pa for at finde lgsninger, der gar, at deres bgrn kan vaere mest
muligt med i timerne. Samarbejdet med skolen er ogsa et meget konkret og praktisk
samarbejde. Foraldrene efterlyser en mere proaktiv indsats fra skolens side. For
opgaven er stor oven i alt det andet, man skal mestre for at fa en familie til at fungere i
skyggen af sygdom.



Hvem tager initiativet til at lgse de praktiske hverdagsudfordringer i skolen?

Naesten alle foraeldre udtrykker, at en af de sterste udfordringer er, at de hele tiden skal
veaere proaktive i forhold til skolen. Det er sjeeldent skolen, der kommer til dem. Det er
foreeldrene, der skal komme til skolen.

Foraeldrene har forstaelse for, at laererne ikke kan tage sig af alle bgrn og deres
problemer. Samtidig efterlyser de lidt mere dialog og feelles samarbejde om at finde
lgsninger pa de mange praktiske hverdagsudfordringer. Nar de star alene med det,

er det nemt at tolke det som, at skolen mangler omsorg og interesse i deres barn.

Det er nemt at taenke, at deres barn og dets saerlige behov reelt bliver overset, hvis
det hver gang er dem, som skal vaere proaktive — 0ogsa pa den banehalvdel som fysisk
ligger pa skolen. Ogsa selvom de godt samtidig ved, at det maske i virkeligheden er et
ressourcespgrgsmal, som gar, at skolen handler reaktivt og ikke proaktivt.

Foraldre er blaeksprutter

“Vi har jo tre taxachaufferer. Bare det med, hvem henter hvornar, og hvem kontakter jeg ved
aflysning. Det er i det daglige. Sa er der bandagister, nar Andreas for eksempel skal have nye
sko. Tidligere tog de ud pa skolerne og gjorde det — nu skal viind til dem. | dag var der sa en

kerestolskonsulent, der ringede og skulle aflevere et handtag til Andreas. Men Andreas har jo
skiftet skole. Der er mange, man skal give besked omkring a&ndringer. Det er et job for dem,

men det er et liv for os. Magtbalancen er derfor lidt ulige fordelt.” — Rikke, MOR TIL ANDREAS, DER

LIDER AF MUSKELSVIND

En del foraeldre til barn med langvarig sygdom er enten selv sygemeldt eller pa

nedsat tid for at kunne passe pa barnet. Ofte er der en masse praktiske ting med tabt
arbejdsfortjeneste, som foraeldrene ogsa skal ordne, samt samtaler med kommunen
om hjaelpemidler og maske sygeundervisning. Derfor er mange af foraeldrene pressede
i deres hverdag og har brug for, at leererne ‘spiller med’ og tager de bolde, som oplagt
ligger pa deres banehalvdel. Som en mor formulerer det:

“Jeg er den, der star for at fa ham pa benene igen psykisk, jeg er den, der star for at give
ham mad. Det er ikke ogsa mig, der sidder og laver matematik med ham, det er det bare ikke.
Det er deres bord.” — MAJKEN, MOR TIL EMIL PA 12 AR, SOM HAR EN HJERTEFEJL

Foraeldrene kraever ikke store ting, forklarer de. Men sma ting har stor betydning. Og
nar skolen tager initiativ til at fa arrangeret de sma ting — en hvileplads i klasselokalet
for eksempel — er foraeldrene meget taknemmelige.

Det er et omfattende arbejde for forzeldrene at skabe en god hverdag

for deres bagrn, og de har brug for hjeelp til at Igse de praktiske hverdags-
udfordringer i skolen. Det vil givetvis vaere forskelligt, hvilke muligheder
og ressourcer den enkelte lzerer og skole reelt har for at handle proaktivt
for bern ramt af langvarig og kronisk sygdom. En model er at lave faste
medeaftaler fremadrettet med foraeldrene, hvor man kan evaluere,
hvordan det gar og sammen vurdere de behov, som givetvis vil opsta i den
kommende periode (enten pa grund af behandling eller pa grund af forhold
i skolen - en forestaende lejrskole for eksempel).
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Nar sygdom veelter ens verden

FEMTE PORTRAT: MAJKEN OG EMIL

Majken er mor til Emil pa 12 ar, der har en hjertefejl.

Majken kigger tomt ud af vinduet, da jeg stiller hende det fgrste spgrgsmal. “Hvordan fandt du ud af,
at dit barn har en sygdom?” Med vade gjne fortzeller hun detaljeret, at hun ikke kunne maerke meget
liv, da hun gik med ham i maven. | Igbet af de naeste 20 minutter far jeg hele historien. Om hvordan
han ikke kunne traekke vejret ordentligt, da han blev fgdt, fordi han mangler noget af sit spisergr og
en hel blodare ned til lungerne. Om hvordan han er fadt med en hjertefejl og har faet tarmslyng. Om
hvordan de hurtigt matte sande, at det her ikke bare kunne klares med en enkelt operation, men er
noget, de matte laere at leve med hele livet.

“Hvad fylder mest for dig i forhold til at have et barn med en sygdom?” Da jeg nar til mit andet
spgrgsmal, kan Majken ikke laengere holde tarerne inde.

“Det med at man aldrig ved, hvornar det er. Man kan ikke forberede sig pa noget, og man ved aldrig,
hvor meget det fylder. For to ar siden skulle han pludselig hjerteopereres og have nye klapper.

Han far feber efter operationen, sa vi far ikke lov at tage hjem. Feberen fortsaetter, og de finder
stafylokokker i bloddyrkningen, og sa bliver hele apparatet sat i gang (...) Pludselig fyldte det bare det
hele. Storesgster herhjemme var vildt bange og graed, hver gang vi snakkede med hende, fordi vi ikke
vidste, hvornar vi kom hjem. Nu gar Emil med angsten om pludselig at skulle opereres hele tiden. Man
kan ikke sige ‘nu tager vi lige en pause’,” fortaeller Majken.

Emils sygdom fylder meget i familien, og Majken arbejder konstant for at holde familien samlet og
handtere begge sine bgrns frustrationer og reaktioner pa situationen. “Vi har hver vores tanker om-
kring det, ndr Emil bliver syg. Emil bliver angst, og der karer 700 tanker i hans hoved, og hans s@ster
gar i sit hospitalsmode og sparger ind til, hvor laenge vi skal vaere der, og hvor hun sa skal veere imens.
Sa vi har hver vores tanker, og det er jo mig, der er den voksne, men det er sveert,” fortaeller Majken.

Majken forteeller, at det ogsa psykisk har pavirket Emil meget at vaere ramt af sygdom. Han bliver
hurtigere ked af det end de andre barn og lidt voldsommere ked af det. Hun fortaeller, at det ikke har
veeret et problem for de andre barn, men det har tit vaeret svaert for de voksne at handtere, fordi de
synes, det er meget voldsomt. “De kunne ikke forsta, hvorfor han reagerer sa voldsomt,” siger hun.

“De sagde til mig, at nu skal sygdommen jo heller ikke fylde det hele. Nej, siger jeg, men det herer jo
sammen. | kan jo ikke skille ham ad. Han er et helt menneske, det haenger sammen og pavirker ham,”
fortaeller Majken.

Sorg over bristede drgmme og angst for mere sygdom fglger ogsa i kelvandet pa
sygdom. Og nogle gange veelter sygdom hele ens verden. De fglelser fglger med

i skole. Det er vigtigt at vaere opmaerksom pa ikke at overse de psykiske falger af
sygdom. En sygdom — somatisk eller psykisk — kan traekke en anden med i kalvandet.
Dertil er det vigtigt at veere opmaerksom p3, at bgrns mentale trivsel ogsa pavirkes af
alt det, vi har beskrevet i rapporten indtil nu: Nar de isoleres socialt og fagligt, nar de
ikke kan falge med, og ndr de ikke kan vaere med.
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Psykiske folgesygdomme

Flere af de foraeldre, som Skole for mig har interviewet, fortalte, at deres bgrn havde
falgesygdomme som angst, depression eller kronisk smertesyndrom. Nogle havde
endda bern, som havde gdet med selvmordstanker. Den psykiske mistrivsel fylder
utrolig meget for foraeldrene og er sveer at handtere.

Mistrivsel skabt i skolen

Nar man ikke aktivt forebygger den sociale og faglige eksklusion af klassens fzellesskab,
risikerer man ogsa at skabe psykisk mistrivsel med vidtraekkende konsekvenser for
barnet. Det er fortaellingen om Mads et eksempel pa.

“Jeg har en dreng, som har veeret rigtig ked af at ga i skole, fordi han ikke kan lide at komme
derop, nar de skal gennemga noget, han ikke har lavet, fordi han ikke har veeret der, eller fordi
vi ikke har vidst, at han skulle lave det. Eller fordi han har vaeret for treet til at fa det lavet.
Han begyndte ogsa at blive meget ulykkelig oppe i skolen. Uden han rigtig kunne forklare det.
[ juni sidste ar begyndte han at udvikle angst. Han lukkede helt ned. En af overlaegerne ude

pa bgrneafdelingen syntes, at han skulle se en bgrnepsykolog. Mads begyndte ogsa at snakke
om selvmord, s han signalerede pa alle teenkelige mader, at det her var mere, end han kunne
rumme.” — ELISABETH, MOR TIL MADS PA 10 AR, SOM LIDER AF EN SJ£LDEN SYGDOM

Gennem samtalerne med psykologen finder de ud af, at Mads’ angst er teet knyttet til
hans oplevelser af ikke laengere at sla til i skolen og ikke kunne vaere en del af de falles
oplevelser, de andre taler om. Motionsdag for eksempel. Han fik det bare ikke rigtig
fortalt, og slet ikke oppe i skolen, hvor de ikke forstod, hvor galt det stod til, ferend de
fik arrangeret et netvaerksmgde med psykologen.

Nu arbejder laerere og forzeldre taet sammen for at finde en made at f& ham med pa
vognen igen fagligt, sd han kan fa det bedre psykisk. Det er et langt sejt traek, som skal
keempes, samtidig med at den primaere sygdom stadig traekker kraefter og energi ud af
drengen og familien.

Jo dérligere psykisk bgrnene har haft det, jo mere pressede og frustrerede har
foraeldrene, som Skole for mig har interviewet, vaeret. Jo mindre overskud har de haft i
samarbejdet med skolen.

Forzldrenes fortallinger er en pamindelse om, at skole-hjem samarbejdet
omkring disse barn er fyldt af svaere falelser og familier presset helt

ud til kanten. Det er vigtigt at vaere opmarksom pa den sorg, angst og
mistrivsel, som kan folge i kelvandet pa sygdom for hele familien (Jensen
2011). Det kan veere relevant at henvise til hjzlp, for eksempel gennem
PPR.



Bare de ikke ser mig som hysterisk

SJETTE PORTRAT: DORTHE OG SIF

Dorthe er mor til 11-arige Sif, der har en sjelden diagnose.

Allerede inden interviewet har jeg snakket med Dorthe og er forberedt pa at skulle mgdes med en
mor, der er presset ud over det sadvanlige.

Sif er fedt med en arvelig kronisk sygdom, men hun har ferst for nylig faet en diagnose. Sygdommen
er blevet forveaerret efter skolestart. Hun har smerter i muskler og knogler, og hendes sanser
overreagerer pa sma ting. Det kraever stor overvindelse for at styre den irritabilitet, der fglger med
sygdom og darlig sgvn. Bare det at komme i gang med dagen belaster Sif. Hun bliver let overveeldet,
og det koster hende meget energi at vaere i skolen. Hun bliver udmattet.

Jeg fornemmer hurtigt, at Sifs sygdom harer til en af de sjzeldne. Jeg har aldrig hert om noget
lignende fer. Det har |zererne garanteret heller ikke, taenker jeg med det samme.

Og ganske rigtigt. Dorthe lader forstd, at der er store problemer med at kommunikere med lzrerne.
Hun er blevet mgdt med mistro. Gennem den naeste time fortaeller Dorthe om, hvordan mistroen, og
et manglende samarbejde med skolen, blev til en ond cirkel, der gar ud over Sif. Fokus blev ‘darlig mor’
og ‘pjek’, og kraefterne blev brugt pa underretninger i stedet for pa at hjzlpe Sif.

“Jeg har set, hvordan hun har lidt, og jeg har faet skylden for det. Hvilket har gjort, at hun har prgvet
at haenge sammen uden at vise tegn pa noget, fordi hun ville ikke have, at jeg skulle f& skylden for
det. Sa hun har faktisk felt skyld og skam over det. Det har vaeret meget hardt. Jeg har matte sende
Sif syg i skole for at holde fravaeret nede, og alligevel er det for hgjt. Jeg fgler mig som en rigtig darlig
mor i de perioder og er det jo ogsa. Det er sa langt fra den omsorgsfulde mor, jeg i virkeligheden er.
Sif oplever mig ikke som den mor, jeg er, men som den jeg presses til at veere. Det giver sorg hos os
begge og resten af familien,” fortaeller Dorthe.

Sif vil ikke have, at det skal ga ud over hendes mor, nar hun har det darligt, s& hun har bedt sin mor
om ikke at fortzelle skolen, nar der er konkrete forhold, der har overbelastet hende. Sif oplever, at
det hele bare bliver vaerre, hvis hun ger det. Resultatet er, at Sifs sygdom er forveerret, og at Dorthe
har en datter, som fgler sig overladt til sig selv i skolen. | perioder har hun ringet hjem i naesten hvert
frikvarter, fordi hun er angst og utryg. Sif er i perioder ogsé vred pa sin mor over, at hun ikke kan
traenge igennem og hjaelpe hende i skolen. Dorthe er dybt frustreret og fastlast. Hun vil s& gerne
skaffe hjaelp til sin datter.

Et godt skole-hjem samarbejde kraever dialog, gensidig respekt og en parathed til at
stette familier, som er seerdeles pressede af sygdom og alle dens fglger. Det kraever
0gsa et samarbejde, som aktivt imgdegdr foraeldrenes angst for at blive set som
hysteriske eller urimelige.

Angsten for ikke at blive troet p3, eller at blive anset som delvis skyldig i barnets
udfordringer, fylder hos mange af foraldrene. Den bekymring far dem til at bruge
mange kraefter pa, hvordan de skal tale med skolen. Nogle holder ting tilbage.

De afholder sig fra at bede om tid pa foraeldremgdet til at fortzelle de andre foraeldre
om barnets sygdom, for at de andre ikke skal tro, at de bare vil ggre sig interessante.
De venter i uger og maneder pa svar fra skolen pd deres henvendelser i stedet for at
rykke for svar.
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Psykologen William Madsen har et bud pa, hvordan man i praksis afmonterer
foraeldres frygt for at blive mgdt med mistro og anklage: De professionelle skal
vise meget tydeligt, at de tror pa forzldrenes indsigter og kompetencer til at

gore det godt for deres bgrn. De skal eftersparge foraeldrenes ideer til — og
vurdering af — lgsningsforslag. P& den made kan man ggre foraeldre til en ligevaerdig
samarbejdspartner, med hvem man udforsker gangbare veje. Man har dermed
flyttet foraeldrene vaek fra en position, der laegger op til vurdering af dem, og den
professionelle vaek fra rollen som en, der har alle svar (Madsen 2007). | den mere
simple ende kan man fortzelle foraeldre, hvor meget deres viden og indsigt betyder
for skolens og laerernes mulighed for at kunne tage hand om sygdom i skolen
(Jacobsen og Olsen 2015).

Forzeldrene gnsker bevagenhed om de udfordringer, sygdom skaber for
skolelivet. De gnsker samarbejdspartnere i skolen med viden og indsigt,
og de gnsker en aben dialog om barnets udfordringer og de aspekter,
der er beskrevet i denne rapport. Den dialog bliver maske fgrst mulig,
nar foraeldrenes frygt for at blive mgdt med mistro og anklage er blevet
afmonteret.
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Det ideelle samarbejde bygger pa abenhed og dialog

SYVENDE PORTRAT: LENE OG LARKE

Lene er mor til Laerke pa 10 ar, som har en hjertefejl.

Lene og Laerkes liv har veaeret hardt plaget af sygdom, siden Lzerke blev fgdt med alvorlige hjertefejl.
Laerke har veeret opereret flere gange. Hvis hun falder og slar sig, skal hun have medicin med det
samme. Ellers kan der ga bakterier i blodet, og det kan hun i yderste konsekvens dg af.

Lene fortzeller, at de har et godt samarbejde med skolen, og hun priser sig lykkelig for deres skole —
isaer deres tilgang til samarbejdet. “Da Larke starter i fgrste klasse, indkalder klasselaereren mig og
alle de lzerere, der kommer til at have kontakt med Laerke, til et mgde. Jeg forklarer om, hvem Laerke
er, og at hun er et normalt barn, der har nogle udfordringer, man skal tage hensyn til og lytte til.

Hvis hun siger, hun er traet, sa er det ok. Efter m@det spurgte klasselaereren, ‘hvordan kan vi hjaelpe
hende?”” fortzeller Lene.

Lene fortalte, at det ville vaere fantastisk med en saekkepude i klassen, sa Laerke kunne veere lidt med
i det, der foregik i klassen, selvom hun var traet. Allerede nzeste dag kebte lzereren en. En anden dag
havde en af lzererne af sig selv kabt et taeppe, hun kunne lzegge over sig. For Lene markerede det,

at der var forstaelse for Laerkes behov. “Det var rigtig godt for os, fordi det var en made, at det hele
blev accepteret pa,” forteeller hun.

Senere hen til foraeldremgdet valgte Lene at fortaelle om Laerke. Lene fortalte ogsa, at hun maske skal
indlaegges pa et tidspunkt, og at hun sa er vaek. De andre forzeldres angst er den stgrste udfordring.
De tor ikke have Laerke hjemme hos dem, og derfor er det meget sjeeldent, at hun er ude hos
kammerater.

Lene har ellers provet at fortaelle dem, at der ikke er noget farligt ved at have Lzerke, fordi hun har
sin pacemaker. Hun er helt ligesom andre bgrn, hun er bare ikke lige s aktiv som andre b@rn og bliver
mere treet. Nar hun skal pa besgg eller ud af huset med skolen, har hun sit pacemaker kort og sin pille
med i sin taske. Det er bare forebyggende. Det ved skolen ogsa.

Der var en enkelt gang, hvor det gik galt. Laerke fik ikke sin medicin, da hun havde sl3et sig.
Kontordamen havde veeret pa kursus, og lzereren var der ikke, sa det var en fremmed, der havde taget
sig af hende, viste det sig. Kontordamen var rigtig ked af det, men fandt sa pa at lave et lamineret A4
ark med et billede af Laerke, hvor der star, at Laerke ikke ma behandles, uden at man har kontaktet
klasselaereren, sekretzer eller mor. For de ved med sikkerhed, hvad der skal gares. Sa nu er der ingen,
der kan ga ind i medicinskabet uden at finde Laerkes billede, og det bliver skiftet engang imellem, sa
det fglger hende. Det er en fantastisk idé, synes Lene.

Lene oplever stor forstdelse i skolen. | SFO’en er det anderledes. Der synes man ikke, det er
ngdvendigt med alt det der, for Laerke ser jo helt normal ud. “Der er absolut forskel pa SFO og skole.
Det er under samme tag, men i SFO’en er jeg en hysterisk kzelling, og i skolen er jeg en omsorgsfuld
mor,” fortzeller Lene.



Nar vi sperger til, hvad der skaber et godt skole-hjem samarbejde, peger alle foraeldre
pa forstaelse, dbenhed og dialog. Derfor ggr mange foraeldre meget ud af at fa

givet viden om deres barns sygdom til skolen. Abenheden skal gerne understgttes

af leererne i skolen, saledes at klassekammeraterne ogsa har tilstraekkelig indsigt, og
forzeldregruppen kan stgtte op og udvise forstaelse.

Med viden og indsigt haber foraeldrene at kunne afmontere bergringsangst. De haber,
at de andre foraeldre tgr have deres barn med hjemme til leg, og at kammeraterne og
lzererne far forstaelse for, hvorfor de bliver sa traette sa hurtigt.

Forstaelse, abenhed og dialog er vigtige for at skabe et godt samarbejde
mellem skole og hjem. | et ideelt samarbejde statter skole og foraeldre
hinanden i at fa skabt den abenhed og dialog.
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Konklusion

17 forzeldre har givet os deres historier. 17 foreeldre, for hvem det betyder alverden
at ma@de forstdelse, dbenhed og have en god dialog med deres barns skole omkring
barnets szerlige behov.

Som forzldre har beskrevet i andre undersggelser ggr de et stort arbejde med at
informere skolen om sygdommen og dens udvikling, initiere dialoger om deres bgrns
sarlige behov, ndr barnet er socialt eller fagligt udfordret — og nogle gange ogsa
undervise skolens personale og de andre bgrn i, hvordan man stegtter i hverdagen og i
akutsituationer. Som foraeldre i andre undersggelser er de pressede pd mange felter.

Med denne rapport har vi gnsket at betone to andre sider, som det ogsa er vaesentligt
at have forstaelse for: For det farste vigtigheden af et samarbejde mellem skole og
hjem om at sikre barnets (ud)dannelse. | samarbejdet kan man finde den balance,

der sikrer, at barnet modtager passende stgtte — uden at haammes i sin udvikling

mod selvstaendighed. Det centrale er at give barnet et passende rum til at udvikle

sig til selvstaendigt at kunne magte livet fysisk, kognitivt og socialt. For det andet
vigtigheden af, at skolen er proaktiv pd egen banehalvdel. Forebyggelse for skoletrivsel,
og de sma praktiske ting, som kan sikre barnets deltagelse og tilknytning til klassen,
betyder alverden. Ligeledes gor indsatser, som kan udfylde — eller forebygge - faglige
huller.

Derudover star de mange voldsomme fglelser tilbage. De popper op pa alle mulige
mader i barnets liv og i samarbejdet mellem skole og hjem. Vi haber med denne
rapport at have skabt forstaelse for, hvor svaert det kan vaere for hele familien, nar

et barn rammes af langvarig og kronisk sygdom, og hvor vigtigt det er, at skolerne
har mod pa at ga proaktivt ind og styrke de sensible samarbejder. Det er vigtigt, at
alle parter accepterer, at ingen har faerdige lgsninger, der ggr arbejdet med at sikre et
barn ramt af sygdom sin uddannelse let og smertefrit, men at malet kan nas, hvis alle
samarbejder om at udnytte de praktiske muligheder, der findes.

Ind imellem gar samarbejdet mellem skole og hjem skaevt. Det vidner denne rapport
ogsa om. | de tilfaelde kan man have behov for ressourcepersoner udefra. Psykologer
fra PPR eller maske en sundhedsplejerske, som kan bidrage til at f& gjort foraeldrenes
kamp for deres barns uddannelse i skyggen af sygdom til forzeldre og skoles fzlles
kamp mod sygdommens negative konsekvenser for barnets uddannelse.
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