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Charlotte Bredahl Jacobsen, cand.scient.anth og ph.d., projektchef i Danske
Patienter og Henrietta Sofia Olsen, stud.scient.anth., Folkehajskolernes

Forening

Ogsa dine elever
rammes af sygdom

De er der jo. Barnene, som rammes af langvarig sygdom. Men hvor meget
fylder de egentlig i skolernes bevidsthed om udfordringer for bern med seer-
lige behov? Hvem definerer, hvornar deres behov er starre, end hvad den
enkelte lzerer kan klare selv uden ekstra viden, haender eller ressourcer? Og
hvad skete der med udviklingen af paedagogiske redskaber til at handtere
sygefraveer? Med hjaelp fra 14 lerere, paedagoger og en skoleleder, saetter
vi her spergsmalene til debat.

Charlotte Bredahl Jacobsen og Henrietta Sofia Olsen

Den usynlige udfordring

Det er november 2014. Folkeskolen er
i kna efter skolereformen. “Larernes
sygefraver eksploderer i Danmarks
stgrste byer”, herer vii TV2-nyhederne.
Tilstedeveerelsesforpligtigelsens band
snarer. Den tidsafgrensede og begraen-
sede forberedelsestid stresser. Nar
hovederne lgftes, star reformkravene
og Mersks’ milliardtilskud til projekter
for gget leering som det forste, der
kraever skolernes opmarksomhed og
overskud.

Ogsd inde pa kontoret i Danske
Patienter marker vi dgnningerne.
Skole for Mig, vores store firedrige
indsats for at forbedre skolelivet for
bgrn med langvarig og kronisk sygdom,
har sveert ved at fa etableret samar-
bejdsaftaler med kommuner og skoler.
Indsatsen er sympatisk, velviljen er
der, men overskuddet til at tage mere
ind lige nu, er desverre ikke til stede,
forteller man os fra kommunernes for-
valtninger.
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En dag kontakter en skoleleder os.
Han kunne godt tenke sig at del-
tage i projektet, hvis vi ellers kan fa
hans kommune overbevist. Han har
tre elever pa skolen, det kan vare
relevant for, forteller han. Pa skolen
gar 1000 elever. Vi gleedes. Og undres.
Det er omkring hvert sjette skolebarn,
som rammes af en langvarig sygdom.
Hvordan kan denne skole kun have tre
bgrn, som vil have gavn af en indsats
for at forbedre skolelivet for bgrn ramt
af sygdom? Statistikken fortzller os,
at der er ca. 57 bgrn ramt af langvarig
sygdom, der er blevet vek i det regne-
stykke. De kan selvfglgelig reelt vaere
vak. Bo i andre skoledistrikter. Ga pa
andre skoler. Men en lille orm gnaver
i vores tanker: Er det i virkeligheden
bgrnenes sygdomme og udfordringer,
som bliver vaek pa den store skole?

Omkring hver sjette skolebarn ram-
mes af langvarig eller kronisk sygdom.
Det er sygdomme som astma, angst,
begrnegigt, depression, diabetes og
kreft, for blot at nevne nogle fra den
lange liste af sygdomme i mave, tarme,
lunger, hjerte, nyrer, hud, knogler og
psyke, som bgrn rammes af. Med andre
ord sidder bgrn i nasten alle klas-
ser, som vil rammes af langvarig syg-
dom. Sygdommene pavirker bgrnenes
leering, trivsel og udvikling (Jacobsen
og Nyborg 2015).

Samtalen med den proaktive skolele-
der bliver vores ledetrad. Vi beslutter,
at vi ma finde ud af, hvad de ansatte
faktisk oplever i dagligdagen ude pa
skolerne og igangsatter en interview-
undersggelse. Vi sniger os til adgang til
skolens ansatte gennem vores netvark.
Alle kender en, der kender en, der er

leerer, og som er parat til at ggre en
ven en tjeneste. Updagtet reform og
pres. Bolden ruller. Vi mgder lutter
venlighed og sympati for projektet pa
vejen. Og ganske mange som beklager,
at de ikke selv har relevante erfarin-
ger, men gerne hgrer sig for blandt
kollegerne. Pd en privatskole i hoved-
stadsomradet nar henvendelsen ogsa
ledelsesgangen. Herfra far vi forklaret,
at skolen, kva sin serlige status som
privatskole, slet ikke har elever, der er
ramt af sygdom. Denne skole har 560
elever. Ormen gnaver sig langere ind.
Kan det virkelig passe? Er vi i gang
med at afhjalpe en udfordring, som
er ekstrrem sjelden ude pa skolerne?
Eller er der noget derude pa skolerne,
som ggr udfordringerne og sygdom-
mene usynlige?

VI holder fast i spergsmalet, for her
at bruge det til at skabe refleksion
og debat. Vi hdber, du som laeser vil
benytte lejligheden til at teenke med.
Vi giver ikke endegyldige svar. I stedet
haber vi at skabe stof til eftertanke og
motivation til at tenke nyt.

Gennem 14 par gjne

‘Du ma gerne komme ud og interviewe
mig, men jeg ved ikke om jeg kan vaere
til nogen hjeelp. Jeg har jo ikke rigtig
nogle erfaringer med bgrn ramt af syg-
dom endnu’, forteller en ung lerer i
telefonen, da jeg ringer til hende. Vi
aftaler, at jeg kommer ud til hende
alligevel. Hun md veere repraesentanten
for dem, som ikke kender til udfordrin-
gen endnu, men sandsynligvis kommer
til at std i situationen en dag. Jeg
er nysgerrig pa, om hun vil fgle sig
kledt pa til at handtere situationen,
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nar den kommer. VI er ikke langt inde
iinterviewet fgrend den unge kvinde
kommer i tanke om bgrn, hun har
haft, som var ramt af sygdom eller
handicap. Dyspraksi, sver autisme,
milde og sveare
depressioner. 0g sa
er der bgrnene fra
de andre klasser,
som de far af vide,
at de skal vaere
opmarksomme pa.
Pigen fra 6. som
kan gd i kramper
for eksempel. Det
er lidt skremmende, for hun ved ikke
engang, hvordan pigen ser ud. Da vi
afrunder interviewet, kommenterer
den unge leerer: "Nar vi sidder her kom-
mer jeg til at opdage, at gud hvor er jeg
egentlig stgdt pa mange alligevel. Og
sa er jeg da blevet lidt nervgs for, om
man har vaeret nok opmarksom pa det,
siden jeg allerede har glemt det. Men i
sadan en klasse, nar der sidder 27. Og
nogle af de andre kan jo krave lige sa
meget opmarksomhed for at trives. Jeg
fokuserer desverre ikke specielt meget
pa ham med dyspraksi herinde i forhold
til de mange drenge, der larmer. Det
drukner for dem. Og for mig”.

Interviewet med den unge lerer er
ikke enestaende. Otte ud af i alt 14
interviewede kommer i tanke om erfa-
ringer, de har gjort sig med bgrn ramt
af sygdom (og handicap), mens vi taler.
Det er som om interviewene indleder
et refleksivt rum, hvor vi sammen far
tenkt over bgrnenes udfordringer med
sygdom og de mader, man ma tage
hand om dem pd i skolen. Bgrnene er
der jo, og lererne ggr jo noget.

Det er som om
interviewene indleder
et refleksivt rum, hvor vi
sammen far taenkt over
barnenes udfordringer
med sygdom

Blandt de interviewede er ogsd kvin-
der, for hvem skolebgrns udfordrin-
ger med sygdom star langt fremme i
bevidstheden. Dem gamle lerer med 30
ars erfaring, som altid har haft et gmt
punkt for de bgrn,
som rammes af
sygdom, og drgm-
mer om at kunne
hjelpe nogle af
dem som pensio-
nist. Laereren, der
selv har et barn
ramt af sygdom.
Pzdagogen som
bruger sine personlige erfaringer hjem-
mefra til at stotte elever, som rammes
af spiseforstyrrelser. Sygehuslereren.
Og endelig skolelederen og stattepae-
dagogen, som arbejder med special-
klasser.

De Interviewede har alle unikke
erfaringer og ger sig vigtige overve-
jelser, som vi nu bruger i Skole for Mig
til at skabe viden og redskaber til at
gore skolelivet bedre for bgrn ramt af
sygdom. Samtidig hjalper deres beret-
ninger os til at forstd, hvordan berns
sygdom og udfordringer kan blive helt
eller delvist usynlige i skolerne.

En forsker har engang hevdet, at der
er to mader, noget kan vare fraveren-
de pa. Det kan enten veere fravarende,
fordi det, som er narverende, ikke
levner plads til det. Hvor der skal vare
mprke, har lys ingen plads. Eller ogsa
kan det vare fravaerende, fordi ingen
naevner det, taler om det eller teenker
pa det. Det findes blot ikke i bevidst-
heden. Under begge omstendigheder
bgr man altid vare lige sd nysgerrig
pa det, som er fravaerende, som man
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er pa det, der er til stede (Law 2004).
Med det for gje, gar vi i gang med at
udforske sygdomsfraveer og nerver i
skolernes hverdag, som den tager sig
ud gennem de 14 interviewedes gjne.

Fakta

Projekt Skole for Mig har intervie-
wet 10 lerere, en sygehuslarer, to
skolepadagoger, og en skoleleder.
Alle er kvinder. De interviewede
kommer fra store og sma folkesko-
ler og privatskoler fra hele landet.
Vi transkriberede, kodede og ana-
lyserede interviewene, hvorefter
vi gik i dialog med materialet om
det spgrgsmdl, vi sgger svar pa her:
Hvordan og hvornar bliver sygdom
og dens udfordringer nerverende
og fravaerende for skolens ansatte.
Undervejs refererer vi desuden til
vores interview med 27 bgrn og
17 forzldre.

SKoLE FoR Mi6

Lzes mere om dem pa
www.skoleformig.dk

Det er sveert at se det, som
man ikke hgrer om

Vi starter med fraveret. I forste
omgang fraveeret af elevers sygdom
pa ledelsesgangen. Vi sgger i inter-
viewene efter dialoger med ledelsen
om konsekvenser af bgrns sygdom. Vi
overraskes, for der er forbavsende fa.

Laererne klarer arterne selv, sa
leenge de kan. Til den interviewede
skoleleders store bekymring. Alt for
mange lerere, siger hun, kommer fgrst
og beder om hjzlp og vejledning, ndr
de har gjort rigtig meget selv i rigtig
lang tid. De kommer til ledelsen, nar
det er kort skaevt. De interviewede
lerere bekrafter billedet. Man prover
selv med det, man nu har for handen.
Nar man bliver i tvivl, vender man det
med kollegaerne i teamet.

Der er ogsa dialoger, som aldrig
indledes, fordi lererne selv taenker,
at stgttemulighederne ikke er der.
De stgttesystemer, som findes, ligger
primeert der, hvor der er nogle, som er
fagligt svage, forklarer en larer. Hvis
bgrnene blot har faglige huller, lgser
vi det nok meget selv, fortzller en
anden og reflekterer: "Enten sa ved
man ikke, at man kan finde hjzlp og
stgtte, man opseger det ikke, eller
ogsa bliver det ikke tilbudt. Nar bor-
nene kommer tilbage fra sygefraveer,
er der jo ikke nogen, der kommer til
en. Nar man tenker over, hvordan de
har det, og at de ingen statte eller
s@rbehandling far, sa klarer de sig jo
egentlig forbavsende godt”.

Lererne synes ogsd meget bevidste
om, at mulighederne for enkeltstgtte
er begrenset kva skolernes gkonomi.
Som en lerer forklarer det. “Skolen
her skal jo selv finde alle midler til
stotte og ekstra hender inden for eget
budget. Hvis vi virkelig har brug for
stotte, sa far vi det, men ellers er det
noget, man rummer”.

VI sidder tilbage med stor respekt
for lerere som ter handle og tage et
ansvar pa sig. Kompetente kvinder i
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front, der sammen med foraeldrene
soger at lgse stort og smat med de
forhdndenvaerende muligheder. Vi
bekymres ogsa. For hvis den enkelte
leerer klarer indsatsen for bgrn ramt
af sygdom alene, hvordan og hvem
definerer sd egentlig, hvorndr et behov
er sd stort, at der skal ekstra haender,
ekstra viden eller ekstra ressourcer til?

Her er eksempler pd situationer, som

leerere forteeller, at de klarer selv:

e  Den nye pige i klassen har de sidste
1,5 &r haft et ekstremt stort fraveer
pa grund af sygdom. Tysk har hun
stort set ikke haft. Nu gar hun i
9. klasse. Tysklereren og pigen
krydser sammen fingre for, at tysk
ikke traekkes ud til afgangsprgven.
Hvis det ggr, ma pigen lere nogle
setninger udenad.

e En pige kommer over et arstid
bagud i alle fag, fordi hun flere
gange om dagen ma over og hvile
i et mgrkt rum efter en voldsom
hjernerystelse. Det er godt, at
de fandt pa det med det marke
lokale, for ellers kom hun slet ikke
iskole. Forzldrene er bekymrede
for de faglige huller, som hun far
oparbejdet. To af lererne finder
selv lidt tid uden for eget skema
til at hjelpe pigen pa vej.

e Saerder drengen med svaer astma,
som udlgses ved fysisk aktivitet.
Mor har givet idratslereren sit
telefonnummer og forklaret, at
der ligger akutmedicin i tasken.
Lzreren klarer den selv herfra.

Og her en situation, som ledelsen invol-

veres i:

e En skole skal modtage en dreng
med diabetes. Lererverelset sum-
mer af bekymring. Af angst. Er det
her virkelig en del af vores opgave
som lerere? Hvis drengens diabe-
tes ikke monitoreres korrekt, kan
han jo dg af det! Og det er mange
gange om dagen, han skal have
hjelp til at male blodsukker og
tage sin insulin. Ledelsen traeder
hurtigt til og melder, at man vil
finde de ngdvendige ressourcer.
Drengen far en paedagog som kon-
taktperson, som folger og stotter
ham, sa leenge han har brug for
det. Trygheden genindfinder sig
pa lererveaerelset.

Vi kikker ned over interviewene og sa
gar det op for os, at det er sadan ber-
nenes sygdomme bliver vaek pa ledel-
sesgangene. Lererne klarer det selv
med det, de kan finde pa. Og sd star
ledelsen uden kendskab til og indsigt
i, hvad sygdom skaber af udfordringer
for elevers lering og trivsel, bortset fra
i enkelte tilfelde, hvor situationen er
saerligt sat pa spidsen og lererne mel-
der pas. Det bliver op til den enkelte
lerer at lere af sine egne erfaringer
over tid. Det bliver op til den enkelte
leerer at vurdere, hvornar et behov er
sa stort, at det kraever stgtte i form af
ekstra viden, hander eller ressourcer.
Det er et stort ansvar. Kunne man finde
et alternativ?
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Overleveringer er afgerende
Vi spger videre ned i praksis efter
forklaringer pa, hvad der ger bgrns
udfordringer med sygdom narvaerende
eller fraverende for lerere og paeda-
goger, og finder, at en praksis star
frem som altafggrende: overleveringen.
Overleveringen fra bgrnehave til skole,
og overleveringen fra et lererteam til
et andet.

En praksis star frem
som altafgarende:
Overleveringen

Nogle steder ggr man det. Andre steder,
har man Jesusbgrn, forklarer skolele-
deren. De hedder Jesusbgrn, fordi de er
sma mirakler. De har gdet i bgrnehave
med stptte, sd gar de pa sommerfe-
rie, og efter sommerferien sidder de
pludselig i en helt almindelig klasse
og efter skole i en SFO med 250 bgrn.
Uden nogen form for stgtte. Som regel
gar der ikke leenge, fgrend det viser sig,
at miraklet ikke indfandt sig. De var
ikke blevet raske hen over sommeren.
Og de har stadig brug for stotte.

I fraveer af overlevering bliver udfor-
dringerne fgrst synlige og naerveerende,
nar problemerne har vokset sig store.
Nér barnet mistrives og lererne mgder
vrede eller frustrerede foraldre.

Alle vi taler med, taler op imod
en overbevisning med gamle rgdder
i padagogikken: Overbevisningen
om, at det er godt for bgrn at fa en
ny chance og blive set pa med friske
gjne, og at skoleskift og leererskift kan
give netop den chance. Alle fortaller
om den tanke, og alle taler imod den.

Bgrns sygdomme forsvinder ikke, fordi
vi ikke fortaeller om dem til deres kom-
mende naermeste voksne, forklarer de,
man ma give nye bgrn plads til at blive
set med friske gjne pa andre mader.
Leerere og padagoger eftersparger i
stedet en bedre overlevering. Vi samler
deres gnsker for overlevering i en liste.

Overleveringsognskelisten:

e En gennemgang af hvilke bgrn i
klassen, som er ramt af sygdomme
(og andre problemstillinger!) og
de udfordringer, de giver pa nuvee-
rende tidspunkt

e Korte pjecer eller henvisninger
til, hvor man finder viden om de
sarlige hensyn, der skal tages
i forhold til de sygdomme, som
eleverne er ramt af (de padago-
giske hensyn sdvel som de mere
praktiske)

e En kort gennemgang fra ledelsen
af, hvordan man i praksis handte-
rer problemstillinger relateret til
sygdomme her pa skolen, maske
baseret pa skolens retningslinjer?

e (g lidt viden om, hvor man kan
spge yderligere hjelp og vejled-
ning.

Det er meget konkret. Med alt respekt
for hverdagsliv, hvor travlhed og det
uforudsete forstyrrer gode intentio-
ner om systematisk overlevering, hver
gang et leererteam skifter, kunne man
maske alligevel fa det til at fungere?
Fordelene er til at tage at fole pd, gor
en yngre lerer det klart. Det tager
mdske lidt tid, men det vil lette hendes
arbejde, og det vil lette skole-hjem
samarbejdet. Og sa vil det fa hende
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til at fole sig mere professionel. "Det
er jo rigtig ubehageligt at skulle tage
stilling inden for noget, jeg egentlig
ikke ved noget om, og som jeg overho-
vedet ikke er uddannet til”, forklarer
hun. "Jeg er jo ikke laege eller psy-
kolog... Jeg ville gerne kunne ga til
foreldrene med en vis ballast og sige:
'her pa skolen ggr vi normalt med et
barn med [den sygdom] det at .., sa
jeg vil foresla at vi.. ”.

VI er kommet et skridt nermere for-
klaringen pd, hvor bgrns sygdomme og
deres udfordringer bliver fraverende.
De forsvinder, nar overleveringerne
udebliver. Vi er samtidig blevet klogere
pa, hvad der skal til, for at de bliver
synlige og narvaerende. En ting star
lysende klart: Nogle gange skal man
vide, hvad man skal se efter for at
kunne se tingene, inden de vokser sig
store. Derfor skal man overlevere bgrn
og viden om dem. Men man skal ogsa
overlevere alt den anden viden, man
ma traekke pa for at kunne stptte dem
i deres laering, trivsel og udvikling pa
trods af sygdom.

Har grundskolen
en tilstraekkelig
fraveerspaedagogik?
En mor fra Skole for Mig's foreldreun-
dersggelse fortalte, at hun var géet i
dialog med skole og PPR om de faglige
konsekvenser af sin sgns store sygefra-
var. Skole og PPR havde vzret venlige
og impdekommende, men var alligevel
endt med at konkludere: 'VI kan ikke
hjelpe ham, nar han ikke er her.

I Danmark har vi ikke skolepligt.
Vi har undervisningspligt. Alligevel
synes vores skolevasen pa alle mader

at have fokus pa det, der sker i skolen.
Bgrn skal vare i skole. Det synes at
V&re premissen.

Det gér igen i de interview, vi laver
med forzldre og leerere. Maske er det
ogsd det, som gdr igen i den spar-
somme brug af sygeundervisning, vi
kan aflaese i kommunernes budgetter?

Fakta

Nér bgrn har mere end 15 dages
sygefraver i alt, skal skolele-
deren kontakte forzldrene og
ivaerksatte en vurdering af beho-
vet for sygeundervisning. Ifglge
Undervisningsministeriets fraveers-
statisttikker har 6 % eller ca. 42000
bgrn mere end 20 dages sygefravaer
arligt. Hvis alle skoler havde lige
mange af disse bgrn, ville hver sko-
leder have 28 samtaler og vurderin-
ger af behov for sygeundervisning
arligt. Alligevel er de fleste kom-
muners omkostninger til sygeun-
dervisning forsvindende sma.

Under alle omstendigheder forekom-
mer premissen at ga igen i forsk-
ningen og den viden, som samles i
undervisningsministeriet og spredes
via leeringskonsulenterne. Dansk forsk-
ning i berns fraveer satter fokus pa,
hvordan vi far bgrnene til at komme
i skole. Dansk forskning i peedagogik
for bgrn med szrlige behov satter
fokus pa, hvad man som lerer kan
gore i klassen, for at rumme alle til-
stedevarende bgrn.
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Det efterlader et hul for bgrn ramt af
sygdom, som i perioder ikke kan vaere
i skolen. Hvad er det for pedagogiske
praksisser og didaktik, som kan stgtte
leering og trivsel for bgrn som IKKE er
til stede?

Hvad er det for

paedagogiske praksisser og

didaktik, som kan stotte

leering og trivsel for barn

som IKKE er til stede?

Mens de interview, vi laver med begrn,
er fyldt med beskrivelser af de store
konsekvenser, som langvarigt sygefra-
var har for dem, fylder overvejelser
over fravaer bemarkelsesvardigt lidt
for de lerere og paedagoger, vi har
interviewet.

Pa et punkt har mange erfaring med
en slags fraveerspaedagogik: De stptter
bgrnene med at prioritere i mangden
af lektier og opgaver, ndr de er meget
vaek. I de mindre klasser skal de maske
ngjes med at fa lest hver dag. Eller fa
lavet matematikopgaverne. I de stgrre
klasser kan det vaere hele fag, som
de ma lade veere med at fokusere pa.
Historie for eksempel. Opgaven er helt
sikker ngdvendig. Men ndr vi ser det
lidt pa afstand, slar det os, at opga-
ven med at prioritere, hvad der skal
laves, maske ogsa er et udkomme af
en tenkning, hvor fraver settes lig
mindre tid og mulighed for leering?

Det er os, som bringer faglige huller
pd banen i interviewene. Altsa dryp-
vise huller i faglig viden forarsaget af
fraveer eller manglende overskud til

at lere pa grund af sygdom. Laererne
genkender det hurtigt. Nogle bgrn og
deres forazldre er meget bekymrede
for deres faglige huller, fortaller en
lerer og bekraefter dermed det, vi selv
i projekt Skole for Mig herer fra elever
og forzldre. "I nogle fag kan man sige,
at de skal ga hjem og gve sig pa noget.
Men man kan ikke sige ‘ga hjem og v
dig i redskabsgymnastik for eksempel”,
forklarer en lerer og forsetter: “Det
kan veere svert, nar man sidder i 9.
klasse og skal have lukket huller, som
eleverne fik i 7. eller 8. klasse. Man kan
jo godt huske, at de har veret vaek i
nogle perioder, men man kan jo ikke
huske, hvilke perioder det var. Og sa
er der de daglige fravaersperioder. Det
der med lige at fa dem stgttet, hvis de
har varet vek om formiddagen. Det
er svert. Man kan godt fa lidt dar-
lig samvittighed. I indskolingen er vi
gode til at holde dialog med forzldrene
om, hvad der lige er sket i ugen, men
i udskolingen forventer vi nok lidt,
at eleverne selv holder kontakten og
informerer hinanden. Det er ikke sik-
kert, de gor det egentlig”.

Sygehuslareren pa sin side er meget
opmerksom pa de faglige huller. Hun
drgmmer om at fa systematiske test
ud til bgrn med meget sygefraver, sa
de faglige huller kan blive afslgret og
fyldt ud. Det er ikke fast praksis i dag
de steder, vi har veret.

Der er en undtagelse fra reglen om,
at sygefraveer ikke fylder nevneverdigt
ilerernes bevidsthed. Mange navner,
at det er et bekymrende problem, ndr
bgrn med angst stopper med at komme
iskole. De er svare at fa tilbage. Nogle
gange er det umuligt. Angsten vokser
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til en angst for at komme i skole igen.
Den lgsning, leererne kan se, ligger lige
for: Sgrg for Guds skyld for at blive ved
med at presse dem til at komme her.
Den gode mor er hende, som traekker
sit barn ind pd sin plads hver dag,
leerer vi. Laererens rolle begranser sig
til at stgtte barnet, nar det er kommet.

Det er en ulykkelig situation, ndr et
barn ikke leengere tor mgde op i skolen.
Vi deler de interviewedes bekymring.
Deres folelse af at sta med et hastigt
stigende problem uden redskaber til
at imgdega det, giver ogsa os ondt i
maven. Vi ville gnske vi kendte lgs-
ningen pa det problem, men vi gor
det ikke.

Nér vi fremhaver det her, er det
alene, fordi vi finder det slaende, at
leererne ogsd her kun taler om selve
tilstedeverelsen i skolen. Hvordan
adresserer man egentlig disse bgrns
leering, imens de er vek? funderer vi.

Updagtet om baggrunden for fravee-
ret er begrundet i angst, depression,
et nyresvigt eller en lungesygdom, er
diskussioner om, hvordan man bedst
udferer et padagogisk stykke arbejde
for bern, som ikke er til stede, over-
raskende fraverende i vores interview.
Hvor er erfaringerne med at inkludere
dem, som ikke er fysisk til stede i de
faglige fellesskaber? Hvor er erfarin-
gerne med at give sygeundervisning?
0g hvor er teknikkerne til at oprethol-
de sociale faellesskaber, som inkluderer
elever, som ofte er fysisk fraverende?
Bade bgrn med psykiske og bgrn med
fysiske sygdomme fortzller os, at nar
det er sa sveert at komme tilbage efter
et langvarigt fraveer, er det netop fordi,
at man er kommet ud af det faglige og
sociale fellesskab. En paedagogik, som
fastholdt bgrnene fagligt og socialt i
fellesskabet, nar de ikke var til stede,
kunne ggre en kempe forskel.
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Internationalt er det vi kan kalde fra-
varspedagogik ogsa sparsomt udfor-
sket og udviklet. Men den findes og
i takt med, at netvarksteknologier
er blevet del af mange menneskers
dagligdag, udvikles og afprgves nye
metoder.

De nye teknologier betyder, at
leringsrummet ikke er bundet til
klasserummet. Hverken i tid eller i
sted. Deltagelse i et fagligt fallesskab
behgver ikke kreve samme fysiske
tilstedeveerelse. I det virtuelle klas-
serum kan man ogsd veaere sammen
om opgaver og i dialog forskudt i tid.
I mange &r har man arbejdet med en
sygeundervisning, som skulle sette
barnet i stand til at komme tilbage
til klassen og fglge med, nar det kom.
Men sddan behgver man ikke tenke
leengere. Malet behgver ikke at vaere
pa sigt at kunne bringe barnet ind i
klassen. Malet kan lige sd vel vare
at bringe klassen ind i barnets hjem.
Eller sygeseng. Her og nu. (Benigno
et al 2015).

De nye teknologier betyder,

at laeringsrummet ikke er
bundet til klasserummet

De nye teknologier skaber mulig-
heder for nye fraverspadagogikker. Til
gavn for bgrn ramt af sygdom savel
som bgrn ramt af andre forhold, der
holder dem fra skole i kortere eller
leengere perioder.

Samlet kalder ovenstdende pa en
vigtig diskussion og et vigtigt stykke
udviklingsarbejde: udviklingen af en

styrket fraverspadagogik: Kan man
skabe en padagogik med redskaber,
ikke bare til at frasortere det, bgrn ikke
behgver at lere, men en paedagogik
som kan fastholde dem i et leeringsfael-
lesskab, ogsa nar de ikke er fysisk til
stede? Kan man udvikle en paedagogik,
som arbejder med hybride klasserum
og virtuel klasserumskultur? Kan man
udbrede en praksis, hvor man stgtter
begrn til hurtigt at fa identificeret og
udfyldt faglige huller, nar de opstar?

Forskning i online
undervisning

Et stort forskningsprojekt i Italien,
kaldet WISE, har udviklet online under-
visning til lerere (‘Wiseland’), som
skal undervise elever, som er bundet
til hjemmet pga. sygdom. Her under-
vises i en fraveersdidaktik, som klaeder
lererne pd med teknologisk kunnen,
og som samtidig tager hgjde for de
s@rlige forhold, som indtrader, nar
trettende og krevende sygdomme er
arsag til fraveer, men barnet alligevel
skal modtage mest mulig undervis-
ning (Trentin 2013). I 2015 afsluttes
et tre arigt forskningsprojekt, TRIS, der
har udviklet og afprovet paedagogiske
metoder og brug af netvarksteknolo-
gier, som bgrn og unge allerede ejer og
bruger. Som led i projektet er lerere
blevet undervist i padagogiske prak-
sisser som kombinerer et virtuelt og
et fysisk klassevarelse. Det kan vaere,
hvordan man f.eks. har en elev i klas-
sen 'til stede’ via en iPad pa elevens
plads. Eller hvordan man kan inkludere
bgrn, som er hjemme eller pa hospita-
let i de gruppearbejder, hvor elever selv
skal finde viden om et emne og samle
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det til en preesentation til klassen.
(Begnino et al 2015; Trentin 2013).
Skole for Mig fglger projekterne og
vil formidle viden herfra pa skolefor-
mig.dk, sammen med danske erfarin-
ger, som vi opsporer (fx Grunert 2011).

Laererens tre bedste venner:
mor, far og Google

Leereren og pedagogen har tre venner,
som ggr sygdom og dens udfordringer
synlig i skolen. De hedder mor, far og
Google.

Mor er klart bedstevennen. Det er
hende som oftest forteller om barnets
sygdom og behov. I de bedste tilfzlde
har hun grundig indsigt i sygdommen
og kan bade give viden til lererne,
undervise klassekammeraterne og for-
telle om behovene pa et foreldremade,
sa de andre foraldre ogsd ved, hvordan
de kan stgtte op. Far er ogsa jevnligt
pa banen. Ikke mindst som en stand
by-person, man kan ringe til akut,
hvis der opstdr noget.

Google er den tredjebedste ven.
Trods begranset forberedelsestid og
mange krav mener alle, vi har talt med,
at man skylder ens elever at have sat
sig lidt ind i de sygdomme, de fejler.
Her hj=lper Google. Nogle gange hjzel-
per Google med at finde frem til pjecer.
Det er rart at vide, hvad sygdommen
er, hvad det har for konsekvenser for
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barnet, og hvad det kan betyde for
livet i skolen og de handlemuligheder,
man har som lerer. Nogle gange kan
Google ikke finde den viden til leererne
hurtigt nok. Der er jo 117 steder for
alting, og tiden er knap. Derfor er det
sa vigtigt at have mor og far.

De foreldre, vi har interviewet i
Skole for Mig, er meget bekymrede
for, om skolens ansatte opfatter dem
som hysteriske og patrengende. Det
stdr i grel modsatning til lerernes
beretninger om foraldre som deres
vigtigste vidensressource.

VI laerer et par ting mere af at lytte
til leererene og paedagogerne, som 0gsd
bgr naevnes:

e Vi leerer, at det er sveert, nar det
er psykisk sygdom, der er pa spil.
Det er sa diffust. Det er sjeldent
mor og far, som stgtter i at fa
fortalt om de sygdomme pa for-
®ldremgderne. Det er heller ikke
altid det bliver fortalt.

e Vilarer, at det verste er, nar syg-
dommen endnu er i udredning, og
mor og far heller ikke ved noget.
Sa sejler alle i samme krisefyldte
farvand.

e (g vilerer, at den hjlp, patient-
foreninger eller hospitalsperso-
nale tilbyder ved at komme ud og
fortalle til leererne og klassen, er

Skole for Mig udgiver efteraret 2015 en pjece med en raekke anbefalin-
ger til skole-hjem-samarbejdet pa baggrund af interview med lerere,
padagoger og forzldre. Les den pa skoleformig.dk
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en virkelig god stette. Som sup-
plement til mor og far.

Vi ser over interviewene og glades
over, hvad det gode skole-hjem-samar-
bejde kan overkomme. En enkelt ting,
vakker dog vores bekymring: Hvad
mon der sker for de bgrn, som ikke
har en mor og far, der er bedste ven-
ner med skolen? Bliver der taget hand
om de udfordringer, deres sygdomme
giver dem? Og hvem klaeder lererne
og padagogerne pa til det?

Abenhed, dbenhed, &benhed
Abenhed kan bista til at ggre sygdom
og dens udfordringer mere synlige i
skolen.

Abenhed giver samtidig flere hand-
lemuligheder til skolens voksne. Man
vil jo gerne hj=lpe og stgtte, men
man skal vide, hvad man har med at
gore for at kunne ggre det. Og det
gaelder bade lerere, bgrnene i klassen
og foraldregruppen, lerer vi gennem
interviewene.

Lzrerne vil gerne skabe en kultur i
klassen, hvor man er aben om, at alle
er forskellige, og at der skal vare plads
til forskellighed. De vil ogsa gerne
leere bornene, at det er helt normalt
at have problemer, og at de kan stgtte
hinanden, nar det sker. For nogle er
problemer skabt af sygdom hos dem
selv. For andre er de skabt af sygdom
i familien, skilsmisser, alkoholisme -
eller mdske far, der er i feengsel.

Vi kommenterer, at der jo ogsa er
bgrn - iser store bgrn - som ikke
er sa vilde med, at andre skal vide,
de er ramt af en sygdom. Det ved de
interviewede godt. De ved ogsd, at

der er foraeldre, som ikke gnsker den
abenhed. Iser ikke ved de mere tabu-
belagte sygdomme. Forzldrene skal
forst erkende, at der er en sygdom,
og hvor alvorlig den er. Sa kommer
abenheden, og sa bliver der rum til
at handle for leererne, forklarer de.

Samtidig vil lererne gerne have, at
hensyn til sygdommene passes diskret
ind, nar det er muligt. Det skal veere
en naturlig og ubemarket del af dag-
ligdagens praksisser at indrette sig, sa
der er plads til serhensynene. Abenhed
betyder ikke, at sygdommene skal fylde
hele tiden. Sygdom skal vare diskret
tilstedevaerende. Det er malet for de
leerere og padagoger, vi interviewer,
og det er ogsa malet for de bgrn, vi
har interviewet.

Logikken fungerer fint et langt
stykke hen ad vejen; vi ved det, ind-
retter os, og sd behgver vi ikke tale om
det hele tiden. Men nar vi i Skole for
Mig ser pa lerernes og padagogernes
beskrivelser fra udskolingen, bliver
vi nu alligevel i tvivl, om det er godt
nok, som det er nu.

Sagen er jo, at bgrn ikke er ens hele
vejen igennem skolesystemet. Barnet
som har fungeret fint med sin diabetes
i indskolingen og pa mellemtrinet,
stopper med at passe sin monitorering i
udskolingen. Drengen med astma synes
ikke leengere, de andre skal se, nar han
far et anfald eller skal tage medicin.
Pigen med Sclerose vil ikke laengere
bruge sin kgrestol. Samtidig tager den
psykiske mistrivsel til i udskolingen.

61




SPECIALPADAGOGIK 4 - 2015

62

Fakta

Ifelge SFI's seneste opgarelse, rap-
porterer 26 % af 15-arige piger og
15 % af drengene i samme alder,
at de har modtaget psykologhjalp.
16 % af pigerne og 6 % af dren-
gene har eller har haft en psykisk
lidelse. Den psykiske mistrivsel er
markant hgjere i teenagedrene end
inden.

(Ottesen et al 2014)

Tvivlen opstdr, fordi vi ser en tendens
til, at man bruger mange kraefter pa
at udvikle en klasserumskultur med
masser af dbenhed i de mindste klas-
ser, men nar bgrnene bliver store, og
den abenhed ikke er sa enkel for dem
lengere, sd har skolen fokus pa noget
andet. Trivselsarbejdet ligger primeert i
de sma klasser. I udskolingen handler
det mest om det faglige.

De skal jo til afgangspreve. Et uhel-
digt komplot ligger og lurer: De store
bgrn, som helst vil fremsta sa normale
og 'perfekte’ som muligt, dekker over
sygdomme og deres reelle konsekvenser
for dem, og skolen kommer indirekte
til at understgtte med en dagsorden,
hvor trivsel og tid til at forholde sig til
livsforhold som sygdom, dbenhed og
trivsel traeder i baggrunden til fordel
for faglighed.

Hvis den mistrivsel, vi kan laese i1
statistikkerne for udskolingen, skal
kommes til livs, er abenhed maske et
godt bud. Det er imidlertid en aben-
hed, man md arbejde med pa en anden
mdde, end man gjorde i indskolingen.

T udskolingen kommer mor og far ikke
og fortaeller i klassen. Samtidig har
udfordringerne ved sygdom endret sig
for barnet. En dben klasserumskultur
skabt i indskolingen raekker ikke ngd-
vendigvis. Kunne den understgttende
undervisning i udskolingen i hgjere
grad bruges til at (gen)skabe dbenhed
og gensidig stgtte? Kunne det veere
et mal ogsa at ruste store elever til
selvstendigt at tackle egen og andres
sygdom? Selv at turde ggre sygdom og
dens udfordringer synlige? Ville det
give mening i din klasse?

De store barn vil helst
fremsta sa normale og
'perfekte' som muligt

Der er meget, man kan gere
Vores sggen efter det, som er frave-
rende, har rejst en masse spgrgsmal.
Men vi ville gore de 14 kloge kvinder,
der har ladet sig interviewe til projekt
Skole for Mig uret, hvis det var det
eneste, vi fremhavede.

De 14 har primert biddraget med
indsigt i, hvad det er for en viden om
sygdomme, som vil kunne stgtte dem
i deres arbejde. Ud fra det indsamler
vi nu viden og gor den tilgengelig for
grundskolens lerere og pedagoger pa
www.skoleformig.dk

De 14 har vist sig abne og parate til
at strekke sig langt for at stgtte de
bgrn, de har mgdt pa deres vej, som har
varet ramt af sygdom. Nogle af dem
har gjort fuldstendig ekstraordinaere
indsatser. De insisterer pa, at det gor
det spendende at veere lerer, nar bgrn
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er forskellige, og man skal finde mader
at stoptte deres leering og udvikling pd,
som trodser de begransninger, som
bgrnenes sygdomme matte sette. Hvor
er det bekraftende!

De 14 har ogsa bibragt en rekke
ideer til, hvad man kunne ggre - og
kunne ggre meget mere af. De ideer
tager vi med i det videre arbejde i Skole
for Mig. Vi haber, at I, som leser dette,
tilsvarende vil lade jer inspirere til at
videreudvikle padagogik, didaktik og
mader at tilga lerings- og trivselsar-
bejde til denne gruppe bgrn.

Vi begyndte i november 2014 i et
skolevaesen i knae. Nu, i skoledret
2015/2016 tegner meget sig lysere.
Sygefravearet blandt skolens larere
er igen faldende. Hovederne er mere
lgftede. Der er stadig mere end nok at
se til. Skolereformskrav, Projekter om
leering. Og alt det andet. Men midt i alt
det andet, gjner vi nu muligheder for
ogsa at skabe bedre vilkar for trivsel
og lering for bgrn ramt af sygdom. Vi
har mgdt lerere og pedagoger med
lyst og parathed til at gore en indsats
for de bgrn. Og i skrivende stund har
vi indgdet samarbejde med 21 skoler,
som i drene 2015-2018 vil deltage i
Skole for Mig.

VIved nu, at der er masser af velvilje
pa skolerne. Maske er der bare ikke
sa meget bevagenhed. Men ogsa dine
elever rammes af sygdom, og der er
meget, man kan gore.

Et kik i listen over lzereres og
padagogers anbefalinger til
deres kolleger

e Lav altid overleveringer af viden
og aftaler.

e Sgrg for at alle lerere altid har
viden om, hvilke elever som har
serregler. Ogsa vikaren.

e Sprg for at s=erregler ogsa er
kendte og accepteret blandt kam-
meraterne.

e Lav videohilsner til bgrn som har
kronisk meget fraver. De kan ogsa
bruges med de andre elever, sa alle
kan i virkeligheden fa gleede af det.

e  Ver proaktiv og kontakt selv for-
@ldrene, nar deres barn ser ud til
at mistrives, maske pa grund af
sygdom. Forzldrenes overskud
kan veere sd meget i bund, at de
ikke selv orker at tage kontakt
til skolen.

e Brug padagogerne og den under-
stgttende undervisning aktivt. De
kan lave temaer om sygdom med
bgrnene, og arbejde med trivsel
og dbenhed, ogsa i udskolingen.

e  Fa patientforeninger ud og fortzlle
i klassen.

e Var beredt pa akutsituationer.
Viden skaber tryghed bade for
lerer, elev og foraldre.

e Lzr klassen at sygdom er en del
af livet - ogsa for bgrn. VI skal fa
tingene til at fungere for os alle
sammen under det vilkdr.
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