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Venner ggr en forskel

Venner, der stotter, betyder meget - iseer hvis man er ramt og
udfordret af en kronisk eller langvarig sygdom. Her kan du lzese om,
hvilken betydning venskaber har for bgrn, der er ramt af sygdom.
Du kan ogsa fa tips og redskaber til, hvordan man som laerer skaber
et stgttende faellesskab i klassen, sa bern med langvarig sygdom
oplever en tryg skolegang med venskaber.
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Introduktion

Venner, som stgtter en, ndr noget er svaert, betyder meget — uanset om man er ramt
af en sygdom eller ej. Det er dog ikke alle bgrn, som oplever at have venner, og blandt
bern med sygdomme er der faerre, som oplever at have venner, der statter dem, end

der er blandt raske bgrn.

Bern med langvarig sygdom fortaeller, at venner ger alverden til forskel, og gode
venner stgtter langt mere, end de voksne forventer. Sygdom szetter let en negativ
spiral i gang. Den holder bgrn vaek fra skole, eller den tapper dem for energi og
overskud. P& den made traekker sygdom begrn ud af skolens faglige og sociale
faellesskaber. Skole for migs gennemgang af forskningslitteratur viser, at stgtte fra
venner kan bryde den negative spiral.

| denne publikation kan du laese, hvilken betydning venskaber har for bgrn, der er ramt
af kronisk eller langvarig sygdom, og hvordan du som laerer kan stgtte klassekamme-
raterne i at stgtte deres venner med sygdom. Du kan ogsa laese om, hvordan venner
ifolge bgrnene selv kan ggre en forskel og hjeelpe, s bern med sygdom bedst muligt
lever med sygdommen og kan fgle sig som en del af fallesskabet — pa trods af, at de
ikke altid kan deltage aktivt eller er fravaerende.

Brug publikationen som baggrund til god dialog i klassen om, hvordan | sammen kan
skabe et stgttende feellesskab. | de store klasser kan barnene selv laese publikationen
og bruge den som baggrund for klassediskussionen. Maske er der ogsa et par barn i
klassen, som har mod pa at fortaelle om deres sygdom? Som afslutning pa dialogen
kan | vaelge at formulere jeres egne klasseregler med udgangspunkt i dialogen i klassen
og de gnsker, som bgrn med langvarig sygdom har formuleret til Skole for mig, og
som du kan laese her i publikationen. Materialet er udarbejdet pa baggrund af relevant
forskningslitteratur samt viden fra interviews med 27 bgrn og bernepaneler, hvor
Skole for mig har snakket med bgrn i alderen 10 til 16 &r om, hvordan det er at leve
med sygdom, og hvordan skolen kan blive bedre til at rumme bgrn med langvarig
sygdom.

Sammenfatning

Venner kan ggre en stor forskel for bgrn med kronisk eller langvarig sygdom. Selvom
bgrnene kan tale med deres forzeldre og de voksne i skolen, kan venner bidrage med
noget, som de voksne ikke kan. Nogle gange har barnene bare brug for at snakke med
nogle jeevnaldrende, og venners blotte tilstedevaerelse kan ggre svaere situationer
lettere. Det betyder ikke, at venner altid skal vaere en stgtte og snakke om sygdom.
Barnene beskriver, hvordan de far stgtte fra naere venner, men samtidig saetter pris pa
at have venskaber, hvor sygdom ikke fylder noget.

Det, der betyder mest for bgrn med sygdom, er, at deres venner viser dem omsorg
og interesse. Bgrn med sygdom har ofte fravaer og kan nogle gange ikke vaere med,
0g sa er det vigtigt, at vennerne viser, at bgrnene med sygdom ikke er glemte eller
overfladige — at det betyder noget for vennerne, at bgrnene deltager, og at vennerne
glaeder sig til, at de kommer tilbage i skolen. Det er ofte de sma handlinger, der gar en
stor forskel for bgrn med kronisk eller langvarig sygdom.



Venner kan stotte pa mange forskellige mader, men de ved det ofte ikke selv. Som
lerer kan du hjzelpe eleverne med at fa viden om, hvordan de bedst kan stgtte en
klassekammerat med kronisk eller langvarig sygdom. Det er vigtigt at tale med klassen
om, hvordan man kan vare en god ven, og hvad det vil sige at have en kronisk eller
langvarig sygdom. Nar klassekammeraterne ved, hvordan de kan stgtte en ven med
sygdom, har det nemlig stor betydning for barnets trivsel i skolen.

Nzere venner der stgtter, nar sygdom ger bange eller ked

“Jeg har min bedste veninde. Hun prover at trgste mig og fortelle mig, at det nok skal g3,
og at hun nok skal vaere ved min side.” — FReJ, 10 AR

Freja gdr i fjerde klasse og lider af en alvorlig nyresygdom. Veninden besgger hende,
nar hun er indlagt. Ind imellem er Freja ikke helt tryg ved sin sygdom og de
behandlinger, hun skal igennem. Freja oplever ogs3, at sygdommen og behandlingen
kan gere hende ked af det. Hun kan blive meget fglsom, nar hun bliver traet — og
sygdommen gor hende traet. | perioder f&r hun ogsd medicin, som pavirker hendes
folelser.

Freja og de andre barn med langvarig sygdom, som har taette venner, er meget
taknemmelige for den stette, vennerne giver.

“Det er nogle gange bedre at snakke med en teet ven, nar man har det sddan. Det er mere
frit at tale med en ven end med mor og far.” — LuNa, 12 AR

Langt fra alle bgrn har dog naere venner, som kan stgtte pa den made. De fleste bgrn
fortaeller kun fa venner om de svaereste ting ved sygdommen — for eksempel om den
angst, som sygdommen giver dem, eller om en smertefuld behandling. Det kan vaere
rart bade at have venner, som forstar det hele og have venner, som man kan glemme
sygdommen sammen med.

Sadan taler du med klassen om venskaber og sygdom:

= Tal om, hvordan man kan vaere en god og stgttende ven for et barn med kronisk
eller langvarig sygdom pa forskellige mader. Der er forskel pa venskaber og den
trest, bgrnene har brug for.

= Brug beger om kronisk og langvarig sygdom til at snakke om, hvordan det
foles at have en sygdom. Det ger det nemmere for klassekammeraterne at
stgtte deres venner, nar de har en forstaelse for, hvordan det er at leve med en
sygdom. Find bagerne pa biblioteket eller pa patientforeningernes hjemmesider.

= Understreg, at det er vigtigt ikke at overbeskytte en ven med sygdom.
Selvom vennerne ger det af god vilje, far det barnene til at fele sig anderledes.

Omsorg og interesse

Barnene saetter pris pa venner, der udviser omsorg og interesse — og det gaelder ogsa
dem, der ikke er sa teet pa. Barnene forteeller, at det er dejligt med venner, som laegger
maerke til én, ndr man er darlig, og sp@rger, om man er okay. Hvis alle ignorerer det,
nar man bliver darlig, kommer man let til at fgle sig meget ensom med sin sygdom.



Samtidig behgver alle ikke vide alt om sygdommen.

“Nar jeg har vaeret meget vaek fra skolen, er der mange, der spgrger, hvorfor jeg har vaeret
veek s lenge. Det er dejligt, at de taenker pa en. At de ikke bare sadan teenker: N&, hun har
vaeret hjemme, det er lige meget.” — FREJA, 10 AR

“Det er rart at have en ven, som ved det hele, men det kan 0gsa nogle gange vaere
belastende. S er det rart, at der ogsa er et venskab, som sygdom ikke fylder noget i.”
— SIGNE, 14 AR

Det kan veere dejligt, at folk spgrger ind, ndr de kan se, at man er ked af det. Men
nogle gange kan man ogsa have sa mange smerter eller have det sa svaert med sin
sygdom, at det kan vaere hardt og svaert at svare.

“Nar jeg har mange smerter, kan de jo se det, og sa behgver de ikke sparge.” — LASSE, 10 AR.

Sille p& 16 ar forklarer, at det var svaert i den periode, hvor hun selv havde det meget
svaert med sin sygdom.

“Nogle dage gnsker man maske bare, at sygdommen ikke fyldte noget i ens liv overhovedet,
og sa har man ikke lyst til at snakke om den med nogen.” - siLLE, 16 AR

Samlet peger bgrnene pa, at omsorgens rolle i venskaberne er bade sveer og vigtig.
Sveer for vennen, som gerne vil stgtte, men ikke altid ved, om det er velkomment at
sperge ind. Og svaer for den, som har en sygdom og gerne vil have omsorg — men
maske ikke magter en samtale om sygdommen pa en darlig dag. Det kan bade vaere
svaert at sparge, svaert at tage imod og svaert at takke nej, ndr man har det darligt.
Som Liva pa 12 ar forklarer det:

“Det der med at sige fra, hvis man har en darlig dag, det tror jeg, man skal gere pa sadan en
made, hvor folk taenker om en: Det er ikke fordi, hun er sur eller noget. Man skal sige fra pa
en blid, men alligevel klar made.” — Liva, 12 AR

Sadan understotter du en dialog om, hvordan man kan vise omsorg og
interesse:

= Tal med barnet om, hvordan han eller hun har det med, at klassekammeraterne
sperger ind til deres sygdom.

= Forteel klassen, at det betyder meget for bgrn med sygdom, nar deres venner
udviser omsorg og interesse. Men at vennerne ogsa skal respektere, at bgrnene
nogle gange har en darlig dag og ikke har lyst til at tale om sygdommen.
Tag udgangspunkt i den dialog, du har haft med barnet med sygdom.

Stotte, nar man ikke kan vaere med i en leg

Naesten alle bgrnene har prevet ikke at kunne vaere med i en leg. Og mange har provet
at veere nedt til at ga undervejs. Det, synes barnene, ikke er sjovt. Helt afgarende
bliver det sd, hvordan kammeraterne reagerer. Bgrnene oplever, at deres venner til
tider bliver sure, mistroiske eller bare er ligeglade.



Som Luna forklarer det:

“Man behgver ikke hele tiden snakke om sygdommen, men det gode ville vare, hvis de
lod vaer med at hakke pa en, nar man gik ud af en leg eller var ngdt til at holde en pause.
| stedet kunne de sige: Det er ok, du kan bare komme med igen om lidt.” - Luna, 12 AR

Nar barnene oplever, at de tit er ngdt til at ga ud af en leg og sidde og se pa de andre,
kan de fgle det, som om de andre bgrn er ligeglade med, om de er med. Det kan fa
bernene til at tvivle pa, om de er velkomne til at komme tilbage i legen igen. De andre
ser jo ud til at have det sjovt uden. Derfor betyder en lille invitation som, bare kom med
igen, nar du er klar, uendelig meget.

Sadan kan du stette, nar bern med sygdom ikke kan vaere med i legen:
= Sgrg for, at der er redskaber til at lege rolige lege, hvor alle kan vaere med.
= Foresla lege, hvor det er muligt for alle at deltage.

= Snak eventuelt med klassen om, hvorfor barnet nogle gange ikke kan veere
med, og forklar klassen, at det betyder meget, at man fgler sig velkommen til
at komme med i legen igen, nar det er muligt.

Venner kan stotte under fraveer

Langvarigt fraveer kobler let bgrnene fra klassens sociale faellesskab. De fleste bliver
bekymrede for, om der vil vaere en plads i det sociale fellesskab igen, nar de kommer
tilbage. Derfor betyder de sma beskeder fra vennerne under fravaeret meget.

“Anden gang jeg blev opereret, havde jeg naesten lige skiftet skole. Jeg havde kun
gaet der et halvt ar. Alligevel kom nogle af dem hjem og besggte mig, mens jeg havde
hjemmeundervisning. Det betad bare helt vildt meget, at de gad det. Det gjorde mig
sa glad.” — BENEDICTE, 11 AR

Nogle bgrn ndr under fravaeret at blive koblet sd meget af faellesskabet i klassen, at de
slet ikke far de sma hilsner — sms’er, Messenger-beskeder eller korte besgg. Maske ser
de klassekammerater, som passer pa hinanden pa den made, men selv herer de ikke fra
klassekammeraterne, nar de er fravaerende. Andre bgrn har gode venner, som trods
lange perioder med meget fravaer og indlaeggelser bliver ved med at komme forbi efter
skole med papirer — eller bare for at sige hej.

For bgrnene bliver de sma handlinger manifestationer pa, om de kan fa en plads i
klassefeellesskabet eller ej. Barnene ser dem som tegn pa, om de vil komme til at sidde
alene i frikvarterene, nar de er tilbage, og om de gar en forskel for de andre i klassen.

Sadan kan du understgtte at bern med sygefravaer forbliver en del af
feellesskabet:

= Arrangér, at klassen sender sma beskeder eller kommer pa sygebesgg, nar
barnet er fravaerende. De sma handlinger betyder meget og ger det lettere for
barnene at komme tilbage til skolen.



Venner kan hjalpe i akutte situationer

Barn med sygdom, som oplever, at deres venner hjzelper dem med at passe syg-
dommen, siger, at det ger en stor forskel. Det kan vaere en veninde, som fortaller,
at det er tid til at slappe af, ndr man bliver urolig. Eller vennerne, som henter en juice
til deres kammerat med diabetes, som er blevet ddrlig nede pa boldbanen.

“En, jeg kender, med diabetes var gaet ned og spille fodbold med de andre pa boldbanerne.
Han havde ikke faet sin juice med, og de spillede abenbart rigtig lange, sa han blev darlig

0g matte laegge sig pa graesset. Sa kom fire-fem af hans venner over, og de besluttede sig til
at baere ham op i klassen og halde noget juice pa ham, sa hans blodsukker kom op igen.”

— ESPEN, 14 AR

Venner kan hjalpe, ndr de ved noget om sygdommen, og hvordan man skal ggre,
hvis der sker noget akut.

Vennerne kan ggre de sveere situationer lettere — ofte bare ved at vaere der. Luna pa
12 ringer for eksempel nogle gange til sin veninde, som sa kommer over og stgtter
hende, nar hun skal have sine ugentlige smertefulde indsprejtninger mod barnegigt.

Selvom bgrnene ikke mener, at alle behgver at vide alt om deres sygdom, er det
alligevel rart og trygt, nar vennerne ved nok til at kunne hjaelpe og vaere der for dem i
akutte situationer. Venner giver i de situationer bern med sygdom noget, som voksne
ikke kan.

“Nogle gange har bern bare brug for et barn, som kan hjaelpe. De voksne kan ikke ggre
noget. Man har brug for et andet barn. Det forstar de voksne ikke altid.” — maGNUS, 11 AR

Sadan kan du ruste klassekammeraterne til at handtere akutte situationer:

= Tal med barnet om, hvordan de kan forteelle klassen om deres sygdom.
Brug eventuelt Skole for migs publikation “At fortaelle som sin sygdom”, hvor du
kan finde viden og rad til, hvordan man kan fortzaelle klassen om sygdom.

= Tal med klassekammeraterne om, hvad de skal gere, nar deres ven bliver
syg eller darlig. Nar klassekammeraterne har viden om, hvad de skal gore i
akutsituationer, hjaelper det bgrn med sygdom til at fgle sig trygge i skolen
— og det kan ogsa veere rart for klassekammeraterne selv at vide, hvordan
de skal handtere deres vens sygdom.

Barn med sygdom vil gerne ses som normale

For alle bgrnene er det vigtigt at fa lov at blive set som normal. At vaere normal handler
om at fele sig god nok, og det handler om at kunne fa lov at spejle sig i de andre.

Nar bern med sygdom gegr det samme som andre bgrn i skolen, bekrafter det dem i,

at de er normale — og gode nok.

Rasmus gar i femte klasse og har astma og gigt. For Rasmus er det vigtigste ved
skolen at vaere sammen med kammeraterne. Sammen med fire-fem andre kgrer han
pa lgbehjul i frikvarterene. Nogle gange ma Rasmus ga ud af legen og holde en pause.
Det ved kammeraterne godt, og der er ikke nogen, som siger noget til det.



Lasse gar i tredje klasse og har knoglegigt. Han spiller fodbold med de andre drenge i
frikvartererne, selvom det nogle gange er smertefuldt. Det er vigtigt for ham at vaere
med — og vigtigt, at han ikke behgver at tage pige-armbegjninger.

Det er ikke altid, at barnene kan ggre det samme som kammeraterne. Men man kan
stgtte dem ved at sgrge for forhold, der ger, at de kan vaere med. De fleste kan for
eksempel vaere med til at spille kort. Det betyder meget, hvis nogle af vennerne
saetter sig og leger en rolig leg, i stedet for at alle Igber ud og sjipper og spiller
fodbold. Man kan ogsa stette venner ved at lade dem fgle, at de er gode nok, ogsa
nar de ikke helt kan det samme. Som Lasse forklarer, er det vigtigt, at de andre bare
siger, kom igen, i stedet for at bebrejde ham for de fejl, han kan komme til at lave pa
fodboldbanen.

Sadan taler du med klassen om normalitet:

= Det kan vaere sveert at snakke om normalitet. En made at tilga emnet kan vaere
ved at snakke om, hvad der ger alle i klassen anderledes pa hver deres made.
Pa den made kan man italesaette forskelligheder, som noget alle i klassen har.

= P3 www.allemed.dk kan du finde flere gvelser og inspiration til, hvordan man
sammen med eleverne kan skabe et inkluderende faellesskab i klassen.

Sygdom ma ikke blive for alvorligt

Det er ikke sjovt at blive grinet af. Og mange bgrn kan vaere fglsomme i forhold til
deres sygdomme og de begransninger, sygdommene satter for dem. Man kan grine
af ting, som man selv kan lave om pa. En trgje, en fritidsinteresse, eller hvem man er
fan af. Men sygdommen lever man med resten af livet. Derfor ger det ifglge bgrnene
mere ondt, nar de andre laver sjov med sygdommen, end nar de laver sjov med alt
muligt andet.

P& den anden side kan humor ogsa vaere forlgsende og hjeelpe til, at det med
sygdommen ikke bliver for tungt. Det kraever venskaber, hvor man kun griner med
hinanden, og hvor humoren ikke er ond, men sjov pa en forstdende made.

“Jeg havde pa et tidspunkt en kaempe stor psoriasisplet pa maven. Jeg havde ikke rigtig lyst
til, at de andre skulle se det, nar vi klaedte om i idreet. Jeg var bange for, hvad de ville sige.
For nar nogle kigger skavt til en, kan man blive vildt ked af det. Men mine venner sagde
heldigvis bare, at jeg lignede Iron Man. De gjorde det sjovt og sejt pa den made. Det ger de
rigtig tit, og det er rart. Sa kan vi grine af det sammen.” — TRISTAN, 10 AR

Sadan stetter du som leerer:

= Snak med klassen om, hvordan man taler om sygdom, og hvornar det er okay at
bruge humor, ndr man snakker om sygdom.



Gode venner

Barn med kronisk eller langvarig sygdom skal lzere at leve bedst muligt med deres
sygdom — sammen med gode venner. Her er en oversigt over, hvad bgrnene

har fortalt, at de @nsker sig af deres venner. Som lzerer kan du bruge listen som
udgangspunkt for en dialog med klassen om, hvordan man er en god ven.

Ting, min ven skal vide, jeg satter pris pa:
= Ynk mig ikke — men vis, at det betyder noget for dig, hvordan jeg har det.

= Spgrg mig gerne om min sygdom — men ggr det ikke hele tiden, og forsta,
at jeg nogle gange ikke orker at snakke om den.

= Hjeelp mig til at vaere med og g@re normale ting med jer andre — og husk mig
pa, at jeg kan komme igen, nar jeg er nedt til at treekke mig.

= Vis, at du husker mig, nar jeg er vaek fra skole i lange perioder — og at det
betyder noget, at jeg kommer tilbage.

= Grin ikke af mig og kig ikke skaevt i tavshed — men grin gerne med mig.
Det skal ikke alt sammen vaere sa alvorligt.

Interviews med 27 bgrn i alderen 10 til 16 ar.

To bgrnepaneler i henholdsvis Odense og Kgbenhavn, der har diskuteret emnet
sammen med medarbejdere fra Skole for mig.

Sentenac, Mariane et al. (2012). Peer victimization and subjective health among
students reporting disability of chronic illness in 11 Western countries.
The European Journal of Public Health 23(3):421-426.

Skoleliv med sygdom — en gennemgang af forskningslitteraturen.
Skole for mig, Danske Patienter, 2015.
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