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At forteelle om sin
sygdom

Mange begrn, som lider af en kronisk eller langvarig sygdom, gar med
overvejelser om at fortzelle det til klassekammeraterne. Det kan dog
vaere en udfordring at finde den rigtige made og det rette tidspunkt at
fortzelle det pa. Laes her om bgrnenes egne erfaringer og fa gode rad
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Introduktion

Mange begrn, som lider af en kronisk eller langvarig sygdom, gar med overvejelser om
at fortaelle det til klassekammeraterne. Det kan dog vaere en udfordring at finde den
rigtige made og det rette tidspunkt at fortaelle det pa.

| denne publikation kan du laese om, hvordan bgrn med sygdom har oplevet at fortaelle
om deres sygdom, og hvordan du som lzerer eller paedagog kan stgtte bgrn med
kronisk eller langvarig sygdom. Bgrnene har brug for statte til at beslutte, om de skal
fortaelle klassen om deres sygdom, og de har brug for statte til at f& fortalt det pa en
made, der er rigtig for dem. Det er vigtigt at lytte til bernenes gnsker og sammen fa
lagt en plan for, hvorvidt, hvordan og hvor meget klassen skal vide.

Skole for mig har talt med 27 bgrn og unge mellem 10 og 16 ar med en kronisk

eller langvarig sygdom. Bgrnene fortzeller, hvordan de har fortalt om deres sygdom

i klassen, og hvilke erfaringer de har gjort sig. Barnene giver ligeledes gode rad til,
hvordan lerere og paedagoger kan hjzelpe dem til at fa fortalt om deres sygdom pa

en god made. Publikationen er ogsé baseret pa litteratur samt bgrnepaneler, hvor
Skole for mig har talt med bgrn med kroniske eller langvarige sygdomme om en raekke
forskellige problemstillinger i forbindelse med sygdom i skolen. Igennem publikationen
bruger vi en case, der illustrerer mange af de ting, bgrnene har fortalt til Skole for mig.
Det er historien om Cecilie pd 16 ar, der har en nyresygdom og to gange har oplevet at
skulle fortzelle en klasse om sin sygdom.

Sammenfatning

Publikationen rejser vigtige opmaerksomhedspunkter, som du kan bruge til at

stgtte din elev. Der gar ofte mange overvejelser forud for, at en elev fortzeller klassen
om sin sygdom. Skal de overhovedet forteaelle om sygdommen? Hvad og hvor meget
skal fortaelles? Hvem skal gare det? Og hvordan kan man fa fortalt det pa en made,
sa klassekammeraterne forstar at tackle det, og hverken begynder at tage afstand
eller blive overbeskyttende over for eleven? | rollen som lzerer eller paedagog kan du
veere en uundveerlig statte, og i processen kan du hjalpe eleven og kammeraterne

til at forstd, at man ikke er anderledes, fordi man er syg. Det er faktisk helt normalt.

Nar en elev skal fortaelle klassen om sin sygdom, er det vigtigt, at man som lzerer eller
padagog er opmaerksom pa:

= Hvem der skal forteelle det.
®= Hvordan det skal forteelles.
= Hvad der skal fortaelles.

= At sygdommen forklares i et enkelt sprog, og at den voksne far tilfgjet konkret
viden.

= Sjtuationer, hvor kammeraterne ikke er forstaende.



Skal man fortaelle klassen om sin sygdom?

De fleste bgrn fortzeller ikke om deres sygdom i klassen, fgr de oplever noget,
der ger det ngdvendigt. Bgrnene oplever oftest fgrst et behov for at fortzelle om
deres sygdom, nar sygdommen fylder meget i deres liv og deres hverdag i skolen.
Cecilie pd 16 &r er et godt eksempel:

Cecilie har haft en nyresygdom, siden hun var tre og gik jeevnligt til kontrol pa
Rigshospitalet. Hendes foraeldre fortalte laererne om sygdommen ved skolestart,
men kammeraterne fik ikke noget af vide, fordi sygdommen ikke fyldte saerlig
meget for Cecilie. Hun var med i klassen og gjorde som de andre bgrn — bortset fra
de gange hun skulle pa hospitalet.

Da Cecilie blev 10 ar, blev hendes sygdom forvaerret. Hun fik meget darlige lunger
og sveert ved at traekke vejret. Pludselig kunne hun ikke ggre de samme ting som de
andre. Hun kunne ikke vaere med i idraet, matte stoppe med at ga til tennis, og nogle
dage havde hun sa lidt luft, at hun matte ga tidligere hjem fra skole.

Cecilie blev meget ked af sin sygdom. Hun ville gerne vaere med til de samme ting som
alle de andre. Og kammeraterne begyndte at snakke. Hvorfor behaver Cecilie ikke
komme til idraet? Nu gar Cecilie hjem igen, pjaekker hun?

Ligesom Cecilie oplever bgrn generelt et behov for at fortaelle om deres sygdom, nar:
= Den fylder meget for dem i deres liv.
= Den forhindrer dem i at ggre det samme som kammeraterne.

= De oplever, at kammeraterne reagerer med mistro, ndr de ikke er med til
eksempelvis idraet eller lege.

For de fleste barn gaelder det, at kammeraternes mistro er den vaesentligste drsagq til,
at de beslutter at fortzelle om deres sygdom. For mistroen ger ondt. Allerveerst er det,
nar drengene raber noget dumt efter en, eller ndr man far fglelsen af, at kammeraterne
bagtaler en, fordi man far saerregler. Bgrnene fortzeller desuden, at de helst vil ggre
preecis det samme som de andre. Denne kombination af at ville fortzelle om sin
sygdom, sd man kan undgd kammeraternes mistro, og samtidig ville vaere ligesom

de andre i klassen, ger det svaert for bgrnene at traeffe beslutningen om at fortzelle
klassen om deres sygdom.

Som voksen er det vigtigt at vaere opmaerksom pa, hvornar behovet for at fortaelle det
opstar hos den enkelte elev. Og foresla eleven at fa fortalt det til kammeraterne, nar
behovet opstar.



Hvor meget skal klassekammeraterne vide?

Sygdom er en meget privat sag for mange. Det gar taet pad. Nogle har det selv svaert
med, at de har faet en sygdom. For andre, for eksempel bgrn som rammes af spisefor-
styrrelser eller angst, kan det fales vigtigt at holde sygdommen skjult for alle. Men hvis
man fortzeller kammeraterne om ens sygdom, kan de hjalpe med at handtere den i
skolen. Og den hjzelp er uvurderlig, siger de bgrn, der har fortalt om deres sygdom.

Samtidig fortaeller bernene, at det maske ikke er alle, som behgver at vide alt. Mange
baern er glade for, at klassekammeraterne kender til sygdommen i et vist omfang, mens
de fortrolige venner ved mere og er dem, som hjaelper, nar der er behov for det.

Lad derfor det enkelte barn vaere med til at beslutte, hvor meget klassekammeraterne
skal vide.

De fleste bgrn gnsker sa vidt muligt at veere ligesom de andre barn. De vil gerne
deltage i bdde det faglige og det sociale, fremfor at blive udstillet som den syge, der
skal passes og passes pa. Hvis der er en god skolednd pa skolen, oplever bgrnene, at
skoledagen er tilrettelagt, sa de kan deltage under de praemisser, som geelder for dem.
Nar det lykkes, kan de bruge mindre energi pa at koncentrere sig om sygdommen og i
stedet fa et pusterum i skolen.

Laes mere om den gode skoleand pa skoleformig.dk

Hvordan skal man fortzelle klassen om sin sygdom?

Det er vigtigt, at man tager det alvorligt, at der er forskel pa, hvad bgrn ved om
forskellige sygdomme i forvejen, og hvilke fordomme de har om forskellige sygdomme.
Som Luna pa 10 ar anbefaler ud fra sine egne erfaringer:

”"Man skal sige det til sin klasse sa hurtigt som muligt. Man skal ikke vente vildt lang tid, iseer
hvis man er lidt yngre end mig, for sa kan det godt virke irriterende, at man ikke rigtig kan
veere med i en leg. Sd i stedet for at folk bare bliver irriterede pa en, er det godt bare at sige
det til en start. Hvis man gar til psykolog, kan jeg forestille mig, at det ikke vil vaere specielt
rart, at de andre ved det, for man kan godt fgle sig lidt underlig, nar andre ikke ggr det. Folk
de spurgte mig ogsa: Hvordan kan det veere, du gar til psykolog? Sa sagde jeg bare til dem:
Det gor jeg, fordi jeg bliver ked af det nogen gange. Der var for eksempel ogsa nogen, der
kiggede underligt pa mig, men sa stirrede jeg bare pa dem - sadan lad-mig-vaere-agtigt.
Jeg bestemmer over mit, liv ikke dem.” — Luna, 10 AR

Som Luna beskriver, kan det vaere svaert for bern at fortaelle, at de gar til psykolog. |
nogle klasser vil psykisk sygdom vaere et stort tabu og bgrnene have meget lidt viden
om det pa forhdnd. Det kan kraeve ekstra snakke med eleven, nar | beslutter, hvad der
skal fortaelles om sygdomme, som er tabubelagte. Og nogle gange kan der vaere behov
for at give klassen meget konkret viden netop for at nedbryde et tabu.

Nar et barn vaelger at fortaelle om sin sygdom, er det vigtigste for barnet, at kamme-
raterne far en forstaelse for, hvordan det er og feles at have sygdommen. Men det

er ikke altid lige nemt at forklare med blot ord. Nogle har derfor haft gode erfaringer
med at lade deres klassekammerater traekke vejret gennem et sugergr, s de kan
maerke, hvordan det fgles at have astma, give dem psoriasisplastre pa eller lade
klassekammeraterne prgve en dragt, sd de kan fgle, hvordan det er at bevaege sig,
nar man har gigt.



Sadan fortaller man om sin sygdom - bgrnene anbefaler:

= Brug videoer eller bgger fra patientforeningerne, som fortzeller om, hvordan
det er at have sygdommen.

= Husk, at det kan vaere ngdvendigt kun at fortzelle noget af det i de sma klasser
og fylde mere pa senere, nar kammeraterne er klar til at forsta mere.

= Opfordr kammeraterne til at komme og spgrge. Det er bedre, end at
spgrgsmalene hober sig op.

= Forklar kammeraterne, at der kan vaere dage, hvor den sygdomsramte er rigtig
ked af sin sygdom eller har det svaert, og at det pa sddanne dage kan veere, at
han eller hun ikke orker at tale om sin sygdom.

= Forklar kammeraterne, at sygdommen ikke skal fylde det hele. For nogle bgrn
hjelper det at aftale med klassen, at de ma sparge om alt i en uge, men at
sygdommen derefter ikke skal vaere det store samtaleemne.

= Barnet, der er ramt af sygdommen, skal selv huske p3, at hvis man s@ger meget
forstaelse, skal man ogsa vaere klar til at svare talmodigt, nar kammeraterne
sperger ind.

= Gor det klart, at selvom man har en sygdom, vil man gerne behandles som et
helt normalt barn frem for at blive behandlet specielt.

= Husk kammeraterne p3, at det er vigtigt, at barnet kan fortsaette med at vaere
venner med de andre pa normal vis.

Erfaringer fra andre studier viser, at det er vigtigt at huske:
= At forteelle om sygdommen i et enkelt sprog, som barnene forstar.

= At bgrn ofte tror, sygdommen smitter, eller at man kan dg af det. Det er derfor
vigtigt at forteelle, at det ikke smitter og at man ikke kan dg af det (hvis det er
tilfaeldet).

® At bern har brug for konkret viden om, hvad de skal ggre i forhold til den
sygdomsramte kammerat.

Hvem skal fortaelle det til klassen?

Hvem er den rette til at fortzlle om barnets sygdom? Det ma besluttes sammen med
barnet og ud fra en vurdering af barnets personlighed, modenhed, og hvad der vil virke
i den pagzeldende klasse. For Cecilie var det en kombination af hendes moster, hendes
lerer og et brev, som var lgsningen.

Cecilie var pa det tidspunkt 10 ar, den ferste pubertet var lige begyndt, og hun kunne
virkelig ikke lide, at andre vidste, at hun var syg. Hun havde fortalt det til sine veninder,
men ikke til de andre. Men en dag snakkede hun med sin moster, og mosteren foreslog,
at Cecilie skrev et brev til klassen, som laereren kunne lzese hgjt. Cecilie folte ikke, hun



havde mod nok til at sta foran klassen og fortzelle det selv, og hun havde det ogsa
bedst med ikke at vaere i klassen, nar de fik brevet laest hgijt.

Rigtig mange begrn far deres forzeldre til at komme op i klassen og fortaelle om deres
sygdom. Nogle har faet en lzerer til det eller har faet lzereren til at lave et lille oplaeg
for klassekammeraterne. Enkelte har faet en repraesentant fra en patientforening eller
fra hospitalet til at komme og fortzelle. Nar bgrn gerne vil fortzlle det selv, men ikke
har modet til at std ansigt til ansigt med kammeraterne, kan det at skrive et brev, som
Cecilie gjorde, vaere en god Igsning.

Alle bgrnene fortaeller, at det kan fgles meget pinligt, ndr det bliver fortalt. Flere
fortaeller, at de har gemt sig bag en bog eller stirret stift ned i bordet, mens det stod
pa. Andre har, som Cecilie, foretrukket slet ikke at veere til stede imens.

Sadan kan du stgtte som lzerer eller pdagog:

= Husk, at der ikke er en facitliste pa, hvad der er det rigtige for det enkelte barn.
= Tal med barnet og lyt til barnets gnsker.

= Vis barnet, at det er okay, hvis han eller hun ikke vil veere til stede.

=  Husk, at du som lzerer eller paedagog kan vaere en god vejleder i en sveer
situation.

Hvad med bagefter?

Nar et barn skal fortzelle om sin sygdom, er der mere pa spil end blot kammeraternes
forstaelse for sygdommen. Barn vil nemlig gerne have den samme anerkendelse og
respekt, som deres jaevnaldrende far, og de vil gerne vaere gode til ting eller i hvert
fald kunne det samme som kammeraterne. Det kan vaere sveert for bgrn at forene et
positivt selvbillede med abenhed om deres sygdom.

"Da jeg er 10 ar og fortaller om min sygdom, bliver mine venner overbeskyttende.

Rigtig meget. Jeg foler, at jeg bliver set pa med andre gjne. Jeg foler, at jeg har sveert ved
at veere som de andre. Det kan jeg godt maerke. Jeg bliver sat i en helt anden bas. De ger
det kun af god mening, men for mig er det ikke fedt, at jeg skal veere den, der skal sidde
over iidraet. Og det var pisse irriterende, for det var lige den alder, hvor det bare ikke

er fedt ikke at veere praecis som de andre. | syvende kom jeg i en ny klasse, og sa var jeg
ligesom ngdt til at fa min lzerer til at forteelle det igen. De tog det pant, men igen var det
ligesom den der medlidenhedsagtige ting, jeg skulle igennem. Nogle gange ville jeg @nske,
at jeg slet ikke havde sagt noget, men pa den anden side er det maske heller ikke sjovt,

at man skal ga alene med, at man er syg.” — CEcILIE, 16 AR

Som Cecilie beskriver, gnsker bgrnene ikke at vaere anderledes. Det er vigtigt at
kunne fa lov at se sig selv som — og blive set som — normal selvom man har en
sygdom. Det er maske det allervigtigste for bgrnene.

For to grupper af de interviewede bgrn synes det at vaere ekstra sveert. Den ene
gruppe er pigerne i femte til syvende klasse. | den alder synes bgrnene at spejle
sig meget snaevert i hinanden, og som Cecilie beskriver, sa handler det faktisk om
at veere praecis som de andre. Den anden gruppe er drengene i indskolingen og pa



mellemtrinnet. For drenge i den alder er det vigtigt at kunne hgste anerkendelse for at
vaere seje og gode til sport. Da sygdom nogle gange kan fremsta som en hindring for
dette, gor de ofte meget ud af at nedtone sygdommen.

Uanset alder og ken vil bgrnene gerne behandles som normale barn. Derfor er det
saerlig vigtigt at stgtte barnet i at f& fortalt om sin sygdom pad en made, sa barnet fgler
sig anerkendt og normal.

Det er vigtigt at sperge ind til barnets overvejelser om, hvordan det vil pavirke

dem at forteelle om deres sygdom. Laerere eller paedagoger kan hjzlpe bgrnene

med overvejelser om, hvordan barnet kan fortzlle om sin sygdom pa en made, sa
barnet bliver anerkendt og faler sig normal. Lzrere eller paedagoger kan ligeledes
tale med barnet om, hvor meget de voksne skal vaere involveret i processen og veaere
opmaerksomme pa, hvordan barnet har det, efter | har fortalt klassen om hans eller
hendes sygdom.

Var opmaerksom pa:

= Hvordan barnet kan fortzelle om sin sygdom pa en made, sa barnet bliver
anerkendt og fgler sig normal.

= Hvordan barnet har det, efter | har fortalt klassen om sygdommen.

Bliver hverdagen nemmere?

For barnet andrer det ikke ngdvendigvis alt i hverdagen, at han eller hun har fortalt
om sin sygdom. Som lzerer eller paedagog far man en stgrre indsigt i barnets liv med
sygdommen, hvilket er vaerdifuldt, fordi man derved bedre kan statte sin elev i svaere
situationer. Vaer dog forberedt p3, at det ikke ngdvendigvis aendrer en masse for
klassekammeraterne — i visse tilfelde naermest intet. Som barnene udtrykker det i et
af Skole for migs bgrnepaneler:

"Begrn i fgrste klasse hgrer jo ikke efter, hvad andre bgrn siger — maske hgrer de kun, hvad
de selv siger.”

“Nar de hgrer noget med det ene @re, gar det ud af det andet.”
"De har jo teenagerhjerner!”

Barnene fortaeller ogsa, at der kan vaere kammerater, som med tiden glemmer, hvad
de har faet af vide, mens andre kan blive overbeskyttende. Derfor er det vigtigt at
overveje grundigt, hvordan man fortaeller om sygdommen. For maske kan det veere
nemmere for eleven, at kammeraterne tager lidt let pd det — ogsa i tilfaelde af alvorlig
sygdom — fremfor at de bliver overbeskyttende?

Der er lavet forskellige undersggelser af, hvad der sker, nar man fortzeller om bgrns
kroniske sygdom i skolen. Undersggelserne har vist forskellige resultater i forskellige
sygdomsgrupper. Hvor nogle bgrn oplever, at det gger forstaelsen, oplever andre bgrn,
at det stigmatiserer dem, eller at det ferer til, at de bliver drillet.



Som lzerer eller paedagog skal man huske, at selv om barnet er bange for — eller man
som voksen i skolen har oplevet — at kammeraterne ikke forstar det, som barnet
fortaeller, glemmer det eller kommer med dumme kommentarer, er det ikke grund nok
til, at barnet ikke skal fortzelle det. For alle unders@gelserne viser, at selv om det kan
veere svaert, og selvom det ikke altid ferer til mere forstaelse fra klassekammeraterne,
far barnet det bedre med sig selv, ndr han eller hun ikke prgver at skjule sin sygdom.

Links til materiale

Gode videoer om somatiske sygdomme

= Gigtramte Bgrns Forzeldreforening har produceret en raekke sma film om bgrn
med gigt. Find dem pa www.gbf.dk

= Lungeforeningen har lavet en raekke videoer “Maerk Vejret” om liv, lunger og
lungesygdom. Find dem p& www.youtube.com eller www.lunge.dk

= Diabetesforeningen har lavet sma film om berns liv med diabetes. Find dem pa
www.diabetes.dk

Videoer og undervisningsmateriale om psykisk sygdom

= Psykiatrifonden har udgivet en raekke film og andet materiale, der understgtter
undervisning i psykisk sygdom blandt bgrn og unge. Find materialet pa www.tabu.dk

= Det Etiske Rad har udgivet undervisningsmaterialet Inde eller Ude til udskolingen
om at have psykisk sygdom. Find det pd www.etiskraad.dk

® | andskampagnen EN AF OS har udgivet kampagnevideoer og
undervisningsmateriale om psykisk sygdom til udskolingen. Find materialet pa
www.en-af-os.dk

= Angstforeningen har udgivet en raekke film, som en del af et informations-
og undervisningsmateriale om angst hos bgrn og unge. Find dem pa
www.angstforeningen.dk/vaerikkebange



Kilder

Interviews gennemfart af Skole for mig med 27 bgrn i alderen 10-16 ar.
Bernepaneler med bgrn i alderen 10-16 ar gennemfert af Skole for mig.
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