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Forord

Hvert &r fodes 600 danske bern med en hjertesygdom. Det svarer til ca.1 % af alle
born. Hjertesygdom er saledes den medfedte lidelse, der rammer flest nyfodte.
Ikke desto mindre er situationen den, at leerere og peedagoger ofte ikke er klaedt
tilstreekkeligt godt pa, nar det geelder hjerteborn. Det handler pa den ene side om
de seerlige forbehold og hensyn, der skal tages, men pa den anden side ogsd om
de fordomme, som mange har omkring hjertebern - og som ofte ikke holder stik.

At veere fodt med en hjertesygdom har nemlig vidt forskellige implikationer
for det enkelte barn. Visse komplekse medfedte hjertesygdomme har vidtraek-
kende konsekvenser, mens andre mere ukomplicerede medfedte hjertesyg-
domme slet ikke har indflydelse pa barnets hverdagsliv. Da behandlingen af
born med medfedt hjertesygdom hele tiden forbedres, far flere og flere hjerte-
bern samtidig mulighed for at folge hverdagen i skolen pa lige fod med andre
bern, ofte helt uden problemer.

Med dette materiale satter Bornehjertefonden fokus pa de udfordringer, der
kan folge med i hjertebornenes hverdag. Materialet har fokus pa temaer, som er
fremkommet i forbindelse med kvalitative interviews med foraeldre til hjerte-
bern samt interviews med paedagoger og leerere. Dette hafte er siledes udarbej-
det ud fra relevante og praksisneere tematikker med blik for, hvorledes en med-
fodt hjertesygdom kan influere pa barnets hverdagsliv i skolen. Samtidig skal
materialet bidrage til at saette fokus pa de temaer, som de forskellige interviews
har udpeget som vaerende de primaere udfordringer i hjertebernenes hverdag.

Heeftet er udarbejdet med udgangspunkt i bern med medfedt hjertesygdom
i skolen. Da der er mange feellestraek mellem hjertebernenes hverdag og den
hverdag, som bern med andre kroniske sygdomme oplever, kan materialet
saledes ogsa bruges mere generelt.

Bornehjertefonden onsker at medvirke til at skabe den gode fortalling om
hjertebarnet, hvor det optimale samarbejde med skolen giver barnet det bedste
socialiserings-, veerings- og leeringsrum. Nar dette arbejde lykkes, kan hverdags-
livet i skolen koncentreres om skolens kerneydelse.
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Familien udvides med et hjertebarn

Omkring 600 familier oplever hvert ar at fa konstateret, at deres kommende
eller nyfodte barn har en hjertesygdom. Gleeden over at skulle veere foraldre
blandes med folelser af bekymring og angst. Mange familier er fra scanninger
pa forhand bekendt med at skulle have et hjertebarn. Som vordende foral-
dre har man forberedelsestid inden fedslen og kan i en vis udstreekning na
at forberede sig til tanken om fa et hjertebarn. Men selv med god leegefaglig
ekspertise og vejledning er det sveert pa forhdnd at imedega og handtere den
situation, man som foreeldre til et nyfodt barn med en hjertesygdom vil be-
finde sig i.

Antallet af born med en medfedt hjertesygdom svarer til ca. 1 % af en
drgang. 95 % af hjertebernene overlever. Der foretages ca. 300 operationer
af hjertebern hvert ar pa Rigshospitalet og Skejby Sygehus.
(Bornehjertefonden)

Nar en hjertesygdom ikke pa forhand er diagnosticeret, kan det vere jorde-
moder eller bornelage, der efter fodslen far den forste mistanke om en med-
fodt hjertesygdom. I andre tilfeelde er det foreeldrene, der forst senere sammen
med sundhedsplejerske eller egen lege beslutter, at barnet ber undersoges
nrmere.

Meddelelsen om, at familiens nyfedte har en hjertesygdom, opleves og tackles
meget forskelligt. En kronisk og potentielt livstruende sygdom er voldsom at
héandtere for en familie, hvor den nyfedte maske har seskende, eller hvor for-
aldrene er forstegangsforaldre. Glaeden over det nye familiemedlem blandes
med bekymringer for barnets helbred. Familien szttes pd en folelsesmaessig
rutsjebane, hvor de turbulente op- og nedture kan pavirke familiens relationer
bade indadtil og udadtil. Trods meengden af laegelige fakta og al den viden,
landets bernehjertelaeger og hjertesygeplejersker besidder, kan det vaere svert
preecist at forudsige, hvordan hjertesygdommen vil forlobe, og hvordan den
vil pavirke barnet og familien.
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De fleste familier gennemlever forleb, hvor der kan veere usikkerhed om bar-
nets overlevelse, hvilket gor det er vanskeligt for dem at handle og treeffe be-

slutninger for fremtiden. En sddan handlingslammelse indebaerer en konstant
folelsesmaessig belastning, der opleves og bearbejdes forskelligt fra familie til
familie.

Indleeggelser i forbindelse med operationer og undersogelser betyder, at fami-
liemedlemmer i perioder er tvunget til at leve adskilt fra hinanden; seskende
bliver méske passet af bedsteforeldre, anden familie eller af venner. Hele fa-
milien og den naermeste vennekreds involveres ofte.

Hjertebarnsforzldre beretter om det skisma, de fornemmer ved at leve i uvished
og evig bekymring for deres barns fremtid, mens livet rundt om dem uvirke-
ligt fortseetter, som om intet var haendt. Omgivelsernes optagethed af tilsynela-
dende sma og uvesentlige detaljer forekommer absurd i forhold til den meget
reelle bekymring, det er at kunne miste et barn. Omvendt kan hjertebarnet ogsa
opleves som en underfuld gave og som et livsvilkar, der kalder pa et nerveer og
en fortrolighed i familien — en forbundethed, andre familier maske ikke oplever
i samme grad. Det er sjeeldent et enten eller, men ofte et bade og.

Under barnets opvaekst er familiens dagligdag saledes praeget af bekymringer
og i perioder af angst. Men foraeldrene bestraeber sig hele tiden pé at give deres
hjertebarn og dettes eventuelle saskende de bedst mulige vilkar. Seskende til et
hjertebarn er meget modtagelige for pavirkninger og indtryk og har brug for en
seerlig omsorg og opmerksomhed fra foraldrene og de neermeste omgivelser.

Forzeeldre til hjertebern oplever, at de af dagtilbud, skole, naer familie og ven-
nekreds undertiden opfattes som kraevende og pylrede. Det er heller ikke van-
skeligt at forestille sig, at hjertebarnsforaldre omslutter deres bern med sa stor
hengivenhed og interesse, at nogle lader sig overvalde, endsige provokere af
foraeldrenes engagement, mens andre bifalder den energi og kampgejst, forzel-
drene leegger for dagen. Foraeldre til hjertebern ma keempe fra hjertebarnets
fodsel. De keemper sammen med laeger og sygeplejersker for barnets overle-
velse, og de keemper for at fa tilfort de ressourcer og opna den stotte, der er
nedvendige for at fa hverdagen til at fungere. Hjertebarnsforaldre ma uvee-
gerlig erkende, at barnet har krav pd et liv, hvor det ikke bliver defineret som
skrobeligt og sat pd en piedestal, men derimod bliver medt med de skiftende
krav og muligheder, der stilles andre bern. En fortlebende proces, der kon-
stant ma tilpasses det enkelte barns livsvilkar og alder.

For barnet kan foraldrenes omsluttende keerlighed ogsa opleves som heemmen-
de for dets udfoldelsesmuligheder. Barnet spejler sig i sine foreeldre og omgivel-
ser, og der kan nemt opsta konflikter, hvis ikke alle parter undervejs reflekterer
over, hvor barnet befinder sig i sin udvikling. Barnet er andet og mere end et
hjertebarn. Det har brug for stotte, men ogsa for frihed og selvsteendighed. Hel-
digvis lykkes det for mange familier at finde en god balance mellem seerlige
hensyn og ligebehandling i forhold til andre bern, hvor der bade tages hand om
hjertebarnet og skabes et optimistisk og positivt blik fremad.

"Hun er en skon pige, som tager tingene som de kommer, ganske som vi
onsker det af hende. Vi forsoger at gore hende stolt og respektere sin syg-
dom, uden at hun skal scette sig selv i bds som anderledes.” (forceldre til
hjertebarn)



Den spejling, barnet foretager i sine foraeldre og andre i omgivelserne, er alt-
afgerende. Balancen mellem de ngdvendige hensyn, der ma tages, og barnets
leering er vigtig at finde.

"Nu er jeg ikke et hjertebarn leengere — nu er jeg en skolepige”. "Nej, du er
et hjertebarn og en skolepige!” (samtale mellem to hjerteborn)

Hjertebarnsfamilier handler og reagerer meget forskelligt, og den kendsger-
ning i sig selv vidner om, hvor afgerende det er at lytte til og forsege at af-
deekke behovene hos det enkelte hjertebarn i samarbejde med foraeldrene, sa
hverdagen i skolen kan forlgbe sa gnidningslest som muligt.

Efter denne introduktion af det, der er en hjertebarnsfamilies betingelser og
vilkar, rettes fokus nu mod hjertebarnet og det samarbejde, foraldre, hjerte-
barn og skolen indgér i. Et samarbejde, der skal etableres for at skabe det mest
optimale afseet for hjertebarnets deltagelse i undervisningen og i faellesskabet
med andre born.

Samarhejdet

Som leerer kan man mede en familie med alle eller nogle af de beskrevne ople-
velser bag sig, og maske har familien en oplevelse af stadig at befinde sig midt
i et uafklaret forleb, hvor uvished og bekymringer fylder meget. Dette kan
have betydning for, hvorledes samarbejdet med familien skal tilretteleegges og
tilpasses. Det er et godt signal til foraeldrene, nar leereren har sogt overordnet
information om hjertesygdomme hos bern og har orienteret sig om, hvordan
det er at have et hjertebarn som en del af familien. Hjertebarnsforeldre giver
udtryk for, at det er afgerende for dem, hvordan de og deres barn oplever for-
ste mpde med leereren. En nysgerrig og anerkendende tilgang er befordrende
for et godt fremtidigt samarbejde.
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Bagest i haeftet findes en guide, der er teenkt som inspiration inden 1. samtale.
Denne guide peger pa, hvad der er vigtigt at fa spurgt ind til under samtalen
samt hvad, der skal folges op pa.

Overgangen fra dagtilbud til skole er en oplagt mulighed for at skaerpe fokus
pé hjertebarnet ved at traekke pa erfaringer fra dagtilbuddet. Denne overleve-
ring giver laereren nyttige og praktiske oplysninger i forhold til tilrettelaeggelse
af leeringsmiljoet. For hjertebarnet kan der veere ekstra meget pa spil for at fa
etableret sig i klassens fellesskab — bade i det store faellesskab og i de mindre
feellesskaber, der opstar.

Det er ikke ualmindeligt, at beskrivelserne af barnet i hjemmet og i skolen er
forskellige, og denne divergens kan indebzere et speendingsfelt, hvor barnet
ufrivilligt placeres. Hjertebarnet bruger mange, maske alle kreefter pé at vaere
et aktivt medlem af feellesskabet i skolen. Nar barnet kommer hjem, kan ener-
giniveauet veere lavt, og barnet enten sover eller reagerer pa en, set med for-
eldreojne, uhensigtsmeessig made. Det speendingsfelt, de forskellige oplevelser
af barnet repraesenterer, kan blive den gode drivkraft i samarbejdet og medvirke
til et nuanceret billedet af barnet, men det kan ogsa udlgse konflikter, som ikke
befordrer det vigtige og nedvendige samarbejde. Kampen om, hvem der ved
bedst, kan desverre hurtigt fa neering. Den kamp ber for enhver pris undgas.

Udfordringen i samarbejdet bestéar netop i at betragte divergerende opfattelser
som noget positivt. Foreeldre og leerere har et feelles ansvar for at rumme for-
skellige holdninger og forventninger til, hvordan et samarbejde ber forlebe.
Det geelder naturligvis ethvert samarbejde om bern, men de hjertebarnsfor-
aldre, der har bidraget til dette materiale, naevner specifikt rummelighed som
et afgorende parameter. Den opgave, der ligger i at fastsaette betingelserne for
dette samarbejde, er ikke nedvendigvis nogen let opgave.

Nogle hjertebern har ikke et stabilt overskud til lektier. For at undgd misforstaelser
og konflikter kan man med fordel inddrage bade leerere, hjertebarn og foraeldre i
en dialog om, hvordan lektielaesningen ber tilretteleegges. Deltagelse i hverdags-
aktiviteter og saerlige arrangementer kan for nogle hjertebern betyde, at der teeres
sa meget pa kreefterne, at neeste dag ma bruges pa restitution. I forbindelse med
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lejrskoleophold ber leerere, foreldre og hjertebarn vaere i dialog, hvis seerlige be-
hov hos hjertebarnet gor specielle tiltag nodvendige. Det er vigtigt, at bade leerere,

foreldre og hjertebarn tages med pa rad under hele skoleforlgbet.

Der er blandt forzldre og bernehjerteleeger en stigende opmaerksomhed pa,
at hjertebern kan have udiagnosticerede symptomer, der kan vere en folge af
hjertesygdommen og/eller omfattende operationer i forbindelse med denne.
Det kan have indvirkning pa, hvordan barnet agerer i hverdagen. Den tidlige
tveerfaglige opmerksomhed og eventuelle indsats kan spille en stor rolle for
hjertebarnets fremtid. Méske er der allerede ivaerksat initiativer til at under-
stotte hjertebarnet i dagtilbudsregi, men der kan ved overgangen til skole med
dens nye og anderledes krav vaere brug for yderligere opmarksomhed pa en
indsats af tveerfaglig karakter.

Den didaktiske tilgang har indflydelse pa det udbytte, hjertebarnet far af un-
dervisningen. Igen er det af stor betydning at tage udgangspunkt i netop det
hjertebarn, der gar i klassen, og i de behov, der ma veegtes i den forbindelse.
En samtale inden skolestart samt ved overgangen til mellemtrinnet og til ud-
skolingen ruster alle parter godt til det fremtidige samarbejde.
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Samarbejdet mellem laerere og foraeldre er altid veesentligt, nar man tilstrae-
ber at skabe en sammenhzeng i barnets liv. Hjertebarnsforeldre adskiller sig
muligvis fra mange andre foraldre ved hurtigt at patage sig et meget stort
ansvar, spge overblik og indtage en centralt koordinerende rolle ud fra den
betragtning, at de kender barnet og barnets signaler bedst. Hjertebarnsfor-
aldrene vil derfor som udgangspunkt for samarbejdet med skolens lerere
stille krav til barnets sikkerhed. Nogleord som tillid, tryghed og ansvar defi-
neres ud fra dette udgangspunkt. Nar leereres tilrettelaeggelse af dagligdagen
og undervisningen afspejler forstaelse for de sarlige behov, der matte veere,
oplever hjertebarnet og foreldrene at blive set og hort, og at skolen er et
trygt og udviklende milje. Det er skolen og lererne, der har ansvaret for
barnets leering.

Varingsrum

Ordet veeringsrum star for de sammenhange og fysiske steder, som barnet
indgar i og befinder sig. Skolen er udover hjemmet hjertebarnets primaere
“veeringsrum’. Her kan barnet folge andre bern, inspirere og lade sig inspirere
og pa den made veere en naturlig del af feellesskabet. Den gensidige respekt
opbygges og giver barnet det veeringsrum, hvor udvikling, leering og sociale
feerdigheder gar op i en hejere enhed. En anerkendende tilgang kan bruges
som konkret metode i leererens arbejde med at etablere rum for hjertebarnets
erobring af sociale omgangsformer og regler for socialt samveer.

En norsk undersogelse af 7-12-arige hjerteberns feerden i det sociale rum
peger pa, at hjertebern, hvis sygdom betyder begraensninger i hverdagen,
overordnet prioriterer at veere sammen med andre bern. Hjertebernene op-
fatter sig selv som vaerende lige som alle andre born og forseger at agere der-
efter, skont de i samveret med andre skiller sig ud ved at have begraensnin-
ger. Undersogelsen fremhaever saledes den konflikt, hjertebarnet uafladeligt
befinder sig i, ved at ville ligne de andre og samtidig merke greenserne for
egen formaen. En konflikt, der ogsa kan neeres af, at hjertebarnet bade ensker
specielle hensyn og alligevel ikke. Konklusionen er, at born med hjertesygdom
konstant er opmerksomme pa de begreensninger, sygdommen giver dem i
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forhold til deltagelse i hverdagslivet. Derfor er det vigtigt, at man som leerer

forholder sig til skolen som hjertebarnets vaeringsrum og til de muligheder
for deltagelse, der er for hjertebarnet i feellesskabet.

Faellesskabh

Deltagelse i feellesskaber skal taenkes bade som det store feellesskab med folel-
sen af at hore til, at bidrage til og at modtage fra, men ogsa som mindre diffe-
rentierede faellesskaber og rum, hvor barnet indgar i skiftende sammenhenge
med forskellige bern. Bern oplever fellesskabet som det befriende sted, hvor-
fra verden kan indtages, og hvor det felles univers giver mulighed for samveer,
udvekslinger og meningsforhandling. Det giver mening for bernene, nar de
er sammen, leerer sammen, leger sammen og udveksler erfaringer. Nar ram-
mesatningen giver disse muligheder - at vaere pa egne preemisser og fortabe
sig i dette feelles univers, at forhandle sig frem til rammer og indhold - opleves
det, der betegnes som “flow”.
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Begrebet flow kan beskrives som en tilstand af fuldstendig fordybelse.
Flow opstar nar udfordringer og kompetencer er afstemt. Flow kan iagt-
tages ved at barnet er fuldsteendig involveret, fokuseret, koncentreret og er
sd engageret at tidsfornemmelsen synes ophcevet. (Knoop,2004)

I de ar, barnet er i skoleregi, udvikler og forandrer fellesskaberne sig, ligesom
betingelserne for at indgd i disse forandrer sig. Her er der grund til at veere
ekstra opmerksom pd hjertebarnet, da det at have en kronisk hjertesygdom
kan have stor indflydelse pa den made, hvorpé barnet og den unge opfatter sig
selv. For at vaere en del af dette og disse faellesskaber er det en forudseetning, at
hjertebarnet foler sig inkluderet. Det er leereren, der skal g forrest i inklusionen.

Inklusion

Inklusion af et hjertebarn i feellesskabet er vejen frem i forhold til trivsel, ud-
vikling og leering. Med inklusion oplever man en gensidig respekt for hinan-
den og hinandens forskellighed.

“En inkluderende paedagogik er en treleddet storrelse: Den retter sig mod
individet, mod den sociale kontekst (feellesskaberne) og mod relationen
mellem individet og den sociale kontekst. Det er ikke individet, men deri-
mod dets samspil med den sociale kontekst i form af forskellige feellesskaber,
der er den peedagogiske opgave at arbejde med.”

Inklusionens Pedagogik s. 22

Det er vigtigt, at fokus rettes mod, hvorledes bernenes mange forskelligartede
feellesskaber ber udvikles og neres, sa der ikke udelukkende stiles mod ska-
belsen af ét stort feellesskab. Faellesskaber i forskellige sammenhenge og med
forskellige born er meget betydningsfulde. I disse forskellige fellesskaber kan
barnet positionere sig pa forskellig vis. Feellesskaberne repraesenterer dyna-
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mik og forandringspotentiale, stotter barnet i dets udvikling af egen indivi-
dualitet - og i feellesskaberne nuanceres ogsa fortellingen om hjertebarnet.
Vanefortallinger, derimod, kan fastholde hjertebarnet og andre bern i et ne-
gativt menster.

Fortallinger eendrer sig over tid og giver et gjebliksindtryk af barnets aktuelle
trivsel. For laerere er det uhyre vigtigt at have blik for denne kontinuerlige
proces, ikke mindst i forhold til hjertebarnet, hvis medfedte sygdom ofte er
usynlig.

Den usynlige hjertesygdom

Hjertesygdommens usynlighed kan vaere en fordel for hjertebarnet i for-
hold til dets enske om at veere som de andre. Men usynligheden har ogsa en
vrangside og kan vare den direkte anledning til upassende kommentarer og
uhensigtsmaessige handlinger i medet med hjertebarnet. Omverdenen kan
mistolke og udsette barnet og dets foraldre for sirende bemarkninger om
dovenskab, ugidelighed og forkalelse. Kun tydelig formidling kan forhindre
sadanne situationer i at opsta.

Formidlingen af, hvad det indeberer at vaere hjertebarn, er derfor vigtig, og
det er ligeledes af stor betydning, at man som voksen omkring et hjertebarn
viser vejen frem. Kolleger og andre foraeldre i klassen ma informeres pa et vist
plan, og det budskab, der skal formidles, ma laerere og hjertebarnsforaeldre
have noje droftet og vere naet til enighed om. Der skal tages stilling til dels
den interne formidling i leererteamet, og dels den eksterne formidling i for-
hold til andre bern og foraeldre.
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Information til andre hgrn i klassen
og deres foraeldre — hvornar og hvordan

”..havde der ikke veeret det gode samarbejde med lererne, sd er jeg ikke
sikker pa, at jeg havde valgt at sige det - ikke pa det tidspunkt.” (mor til
hjertebarn)

Klar, koncis information er typisk resultatet af et naert samarbejde mellem lae-
rere og hjertebarnets foraeldre. Nar et budskab skal formidles til klassens @vri-
ge born og foreeldre, er det vigtigt ikke at overinformere. Alt for mange detal-
jer kan skabe forvirring og afstand. Den klare, koncise information, derimod,
kan stimulere nysgerrighed og lysten til at inddrage hjertebarnet i hverdagen.
Det lykkes i mange tilfeelde at finde den rette balance. Informationer fra leerere
og fra hjertebarnets foraeldre til andre foraldre skaber grobund for hjertebar-
nets naturlige plads i feellesskabet. Det kan vere lige fra en information pa et
foraeldremeode til en oplysningsseddel i tasken, nér der laves legeaftaler.

Foreeldre til hjertebern gor sig mange tanker om, hvor meget information, de
beor videreformidle til andre forzldre. De er bekymrede for at komme til at
skreemme kammeraternes foraldre og derved opnd den stik modsatte eftekt
af den gnskede. Hjerteborn oplever at blive fravalgt som legekammerater og
til fodselsdage af den enkle grund, at de andre foreldre ikke tor tage ansvaret
for at lade et hjertebarn deltage.

“Vores datter er ganske klar over hun er syg og ved ogsd godt at mange er
“bange” for hende. Dog har hun sveert ved at forstd hvorfor, da hun jo ikke
foler sig syg og ikke ser syg ud. Vores bedste bud til hende er altid at veere dben
overfor sin sygdom, og tale om det med folk, gore det klart, at det ikke er en
hemmelighed og at det ikke er forbudt at sporge. Hendes klassekammerater er
gode til at sporge og sporger hende og os lige ud om tingene. — "Dor hun snart,

»

skal hun have nyt hjerte og kan hun lobe 100 km?......” (forceldre hjertebarn)
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Den interne kommunikation til leererteamet kan dels forega mundtligt, men

ogsa evt. via laerernes intranet, sa alle leerere bliver opmerksomme p4, at her
er et hjertebarn. Det kan dreje sig om generel information, men ogsa om mere
detaljeret information i de tilfeelde, hvor en leerer har brug for en dybere ind-
sigt i hjertebarnets situation. Endvidere skal der i den fysiske klassemappe pa
skolens kontor vere tilgeengelige oplysninger om barnets hjertesygdom.

Barneperspektivet

Nar man som voksen omkring et hjertebarn seger at afdackke barneperspek-
tivet, er det vigtigt at have fokus pa sit eget perspektiv. I forhold til bern med
en hjertesygdom kan den viden, man som voksen har om diagnosen, vaere
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medvirkende til en professionel opfattelse af, hvad der er bedst for barnet,
og saledes indga som det perspektiv, hjertebarnet repreesenterer. Voksnes ar-
bejde pa at sette sig ind i barnets perspektiv kan ogsa haenge sammen med
udviklingsmal og problemlesninger. Nar barnet inddrages ved at blive spurgt,
athaenger barnets svar af, om barnet foler sig set, hort og anerkendt, eller mob-
bet og stigmatiseret. Foruden barrierer af sproglig og kognitiv art kan man-
gel pa tillid og selve situationen spille ind pa det svar, barnet giver. Bern har
mange kommunikationsformer, og de artikuleres ikke kun verbalt, men ogsa
via handlinger og andre signaler.

Barnets liv kan ses som et komplekst samspil af relationer, som det ikke er
muligt fuldsteendigt at afdeekke. Hvis barnet bliver lyttet til, anerkendt, ind-
draget og vaerdsat, banes vejen til selvvaerd og selvsteendighed. Dette selvverd
og denne selvsteendighed er af stor betydning for et hjertebarn, der kan have
seerlige behov med ind i relationen til andre.

Hjertebarnet som et barn med sarlige hehov

Et hjertebarn kan vaere et barn med seerlige behov. Serlige behov hos et barn
kan vere med til at skabe nye veje i den padagogiske og didaktiske tilgang.
Nye betingelser for bade laerere og for hjertebarn kan bidrage til paeedagogisk
og didaktisk kreativitet, fordybelse og udvikling. I forhold til hjertebarnet dre-
jer det sig isaer om at fa det seerlige balanceret med onsket om at vaere ligesom
de andre.

For hjertebarnet er det vigtigt hele tiden at balancere mellem at vaere et
barn med serlige behov og et barn, der er som de andre. Hjertebarnet
er mere og andet end et hjertebarn.

De serlige behov kan veere sa omfattende, at det kreever en vaesentlig indsats
af tveerfaglig art og et skoletilbud med specialpaedagogiske kompetencer.
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Tilretteleggelse af hverdagen

Fleksibilitet i tilrettelaeggelsen af hverdagen samt signalet om at have taenkt
forud saetter gode betingelser for hjertebarnets trivsel og deltagelse i feellesska-
bet. Nar laerere indteenker hjertebarnets muligheder for at deltage pa lige fod
med kammeraterne og aktivt seger at fore hjertebarnet hen mod en position,
hvor hverdagen kan udfolde sig s& ubesvaret som muligt, sa gedes jorden
for den socialisering, der er sa betydningsfuld for hjertebarnet. Hjertebarnets
balancegang mellem at veere almindelig og anderledes skal hele tiden vere i
sogefeltet. For hjertebarnet er det meget afgorende.

At veere en naturlig del af feellesskabet i klassen betyder alt for hjertebar-
net. Ved fravaer anbefales det, at man har udtenkt en plan for, hvordan
man kan holde forbindelsen med hinanden. Inddragelse af barnet og
klassekammeraterne i udarbejdelsen af denne plan har stor betydning.

Nar leerere og foraldre i feellesskab kombinerer praksis, paedagogisk viden
og fagdidaktik i relation til hjertebarnet, skabes hverdagens optimale beting-
elser.

Hverdagen kan blive udfordret, da iser hjerteborn med komplekse hjerte-
sygdomme kan have meget fraveer undervejs i skoleforlgbet i forbindelse
med operationer og hospitalsophold af anden karakter. Det fordrer, at alle
omkring hjertebarnet vedligeholder forbindelsen til barnet i disse perioder.
En gennemteenkt plan for, hvordan fraver skal tackles, har betydning for
den tilknytning, hjertebarnet har til feellesskabet i klassen, og for barnets
motivation til at opsege den viden, barnet i en periode ikke far gennem
undervisning og lektier. Hiemmeundervisning kan vaere lgsningen i en pe-

riode. Hav altid en plan klar, sa bade lerere, foraldre og elev ved, hvordan
de skal forholde sig.
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"Vores datter skulle have en pacemaker i 0. klasse. Vi fortalte det til klas-
selcereren. Hun gjorde meget ud af at forteelle til klassen, hvad vores datter
skulle have lavet og de vidste alt om det ncesten inden hun fik det lavet(...)

Vores datter ville helt vildt gerne i skole og vise det. Vi sendte ogsd en
besked ud pa intranettet til de andre foreeldre, sa de vidste, hvad det var.”
(mor til hjertebarn)

En anden udfordring i hverdagen er, at dagsformen hos et hjertebarn kan
svinge, sa det, barnet formaede i gar, maske ikke er muligt den efterfolgende
dag. Denne uforudsigelighed opleves muligvis som frustrerende og forstyr-
rende, men den er ikke desto mindre et uomgeengeligt vilkar i hverdagen for
et hjertebarn og dets nare omgivelser. Der kan ogsa vere andre forhold, der
kalder pa serlig opmerksomhed, nar man har et hjertebarn i klassen.

For mange hjertebern er der ikke umiddelbart problemer med at klare hver-
dagen. En del forzeldre til hjerteborn fortaeller dog om en treethed, en grund-

22

treethed, der kan preege barnet og medvirke til den svingende dagsform, et
hjertebarn kan udvise. Hvilemuligheder kan, som en integreret del af hverda-
gen, veere med til at minimere fraver og give barnet et mere stabilt fremmede.
Hvilemulighederne kunne vare en sofa, en Fatboy eller en lanestol i klas-
selokalet. En skoledag kan gore hjertebarnet udmattet, iseer hjerteborn med
komplekse hjertesygdomme. Skoledagen kan forekomme s& udstrakt i tid, at
hjertebarnet har sveert ved at honorere alle de sociale og leeringsmeessige krav,
det stilles. Bornene kan ganske enkelt vaere sa treette, at de ikke har kreefter til
at klare lektierne, selv om det har hej prioritet, og selv om barnet gerne vil.
Her har skon og vurdering fra leerere og foreldre en afgerende betydning for
kravene til barnet.

ldreet

Idraet er et omrade, der er omgaeret af mange myter i forhold til hjertebern.
Idreet er lige sa vigtigt at deltage i for hjertebern som for andre bern. Idreet er
samtidig et af de steder, hvor et hjertebarn kan konfronteres med de begreens-
ninger, det matte have. Men et hjertebarn nerer i reglen et stort enske om at
veere sammen med de andre born - ogsa i bevaegelsesaktiviteter og idreet. Igen
er det vigtigt at pointere, at det er selve hjertesygdommen, der dikterer, hvad
der er muligt og ikke-muligt. Hjertebern kan med fordel deltage i idraet og
tysiske aktiviteter.

“Vores son blev sat pd beenken i idreet, nar hans erer blev bld. Vi provede
at komme i kontakt med lereren, for det betod ikke, at han ikke kunne
veere med.” (foreeldre til hjertebarn)

Undersogelser med hjertebern og erfaringer fra praksis peger i én retning -
nemlig at det er yderst vigtigt for born med medfedte hjertesygdomme at be-
veege sig og senere at dyrke sport regelmeessigt. Der er mange gevinster ved
tidligt at lade barnet opleve glaeden ved fysisk aktivitet. Undersogelser peger
pa, at det har stor betydning for barnet at kunne indga i beveegelsesaktivite-
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ter sammen med andre born. Hjertebarnet foler sig gennem disse oplevelser
som en de andre. Hvor det er nodvendigt, betjener hjertebarnet sig af seerlige
strategier for at klare det, de andre gor, men pa egne betingelser. Her maerkes
feellesskabet, og barnet ser sig som socialt accepteret. Hjertebarnets oplevelse
af, hvordan andre bern ser hjertebarnet, synes at have stor betydning. Ind-
dragelsen af hjerteborn i planleegningen af idraetstimerne betyder mere aktive
hjertebern og giver dem et godt socialt forum sammen med kammeraterne.
Kroppen kommer i fokus som noget, man bade har og er.

Hjertesygdommen fglger med resten af livet

Selv om hjertebarnet er opereret, kan der vaere hensyn at tage resten af livet.
Nogle hjertesygdomme hos bern kan kategoriseres som kroniske sygdomme.
Undersogelser viser, at borns psykologiske funktionsevne belastes ved kroni-
ske sygdomme. Men der er stor forskel pa belastningsgraden i forhold til arten
af den kroniske sygdom, og ligeledes er berns psykiske robusthed ogsa for-
skellig. Et barn fornemmer tidligt, at det er anderledes. Blandt bern defineres
normalomradet snavrere end hos voksne, og en kronisk sygdom kan hurtigt
udvikle sig til en negativ folelse. Usikkerheder i omgivelserne kan bevirke en
forsteerkning af oplevelsen af det at veere anderledes. De voksne i omgivelser-
ne spiller her en central rolle ved at udvise vilje til at finde losninger, sa barnet
far positive oplevelser og den vigtige folelse af at vaere inkluderet.

Piger og drenge pavirkes forskelligt af en kronisk sygdom. Generelt handterer
piger op til ca. 10 ar en kronisk sygdom bedre end drenge, de har bedre styr
pa medicinering og udviser storre selvdisciplin. Teenagearene repraesenterer
en periode med sdrbarhed, og her kan piger og drenge bytte roller i forhold til
héndteringen af en kronisk sygdom. Igen er det vigtigt at vaere opmeerksom pé
store individuelle udsving. Born redefinerer lobende sig selv. En redefinering
kan dreje sig om oplevelsen af uretfeerdigheden i at have en kronisk sygdom
og om at fole sig alene med dette livsvilkar. Sygdommens indvirkning pa hver-
dagen kan ogsé vaere udslagsgivende for, hvor udsat man foler sig.
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I teenagearene kan konsekvenserne af sygdommen fremsta tydeligere, og man
kan som teenager have vanskeligere ved at tolerere de begraensninger, syg-
dommen szetter for én, af den enkle grund, at man ikke gnsker at vaere ander-
ledes end andre. Pa leengere sigt kan det fa konsekvenser for den hjerteunge
at negligere de saerlige betingelser, der gor sig gaeldende for ham/hende. Her
spiller foreldre, leerere og padagoger en stor rolle ved at vare til stede og
stotte den unge. Det kan vaere voldsomt og kan oplevelses som et stort tab, nar
man nér til den erkendelse, at man ikke kan, og muligvis aldrig vil kunne, det
samme som kammeraterne.

Hjerteborn onsker generelt ikke at veere anderledes — gnsker ikke at skille sig
ud. Nar de ikke deltager i en leg, har de som oftest en reel grund til ikke at
deltage. Det kan veare sdvel sygdommen som forholdet til kammeraterne, der
er udslagsgivende. Hjerteborns svingende signaler er vigtige at holde sig for
oje og ikke irriteres over. Hjerteopererede unge fortaller, hvordan de har ople-
vet at blive misforstaet/mistolket, fa skeeldud og blive beskyldt for dovenskab
og manglende engagement. Netop hjertesygdommens usynlighed kan fore til
disse konfrontationer.

Det er en kunst at finde balancen og ikke udsette barnet for udfordringer,
det ikke kan honorere. Her ma foraldre og leerere med deres viden om og
erfaringer med det enkelte barn i feellesskab lebende skonne, hvad barnet er i
stand til. Saledes kan det, der virker godt, fremhaves og udvikles, og barnets
forcer kan traede i forgrunden. Risikoen for at mistolke og fejlvurdere barnet
minimeres. Dermed vere ikke sagt, at alle problemer er lgst. Der venter altid
et dilemma rundt om hjernet. Men betragtes dilemmaet som et afsat for re-
fleksion, er man néet et godt stykke hen ad vejen.

Overgange

Nar barnet skal fra dagtilbud til skoleregi, skal overgangen gores sa smidig
som mulig, og de erfaringer, barnet, foraeldrene og padagogerne har, skal vi-
derebringes til leererne i skolen. Det giver alle parter en bedre tilgang. Som
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omtalt tidligere i dette materiale har en smidig overgang en stor indflydelse
pa livet i skolen, ikke mindst for et hjertebarn. Kunsten er at fa omsat den
erfaringsviden, dagtilbuddet leverer, til praksis i klassen. Da konteksten er an-
derledes, bliver barnet positioneret anderledes og oplever verden pé en anden
made end i dagtilbuddet. Nar barnet gar fra indskoling til mellemtrinnet og
herfra til udskolingen, er en reflekteret overlevering betydningsfuld for bade
elev og lerer. Selv om man kender eleven, er det vigtigt undervejs at vere
opmerksom pa de begrensninger, barnet matte have i forbindelse med sin
hjertesygdom.

Nar klassen skifter leerer, giver det tryghed for hjertebarn og foreeldre at vide,
at der vil finde en erfaringsoverlevering sted. I forhold til hjertebern kan det
vare ekstra vigtigt at drage fordel af den eksisterende hverdagsviden. Bade
foraeldreudtalelser og erfaringer fra nu «ldre hjertebern viser, at denne tilgang
virker godt. Hvis vigtig viden om barnet derimod ikke overdrages, kan det be-
tyde, at bade barn og leerer kan lgbe ind i problemer, der kunne vere undgaet.

“Vores skole tog godt i mod os i starten. Skolen hjalp os med at soge stotte
til vores datter. Ved 3. klasse begynder det at gd galt....der bliver sat vikar
pa og sa gar det helt galt og vores datter begynder faktisk at blive mobbet.”
(mor til hjertebarn)

Den padagogiske og didaktiske tilrettelaeggelse af undervisningen i klassen
kan profitere af denne erfaringsbaserede viden og give leereren nye idéer til,
hvordan et undervisningsforlgb skal forberedes og gennemfores.

Nogle hjertebern har ikke overskud til at ga i SFO, mens andre hjerteborn
fungerer fint i det regi. Det er igen et spergsmal om det enkelte barns hjerte-
sygdom. I SFOen stilles hjertebarnet over for nye udfordringer, muligheder
og krav, og mé indga i nye fellesskaber med kammeraterne. Peedagogerne i
SFQpn spiller en central rolle for hjertebarnets sociale trivsel og integration i
en ny hverdag.
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Slutord

Det er Bornehjertefondens hab, at dette materiale giver leerere brugbar infor-
mation om bern med medfedt hjertesygdom og deres familiers vilkar i hver-
dagen. Ligeledes haber vi, at materialet vil blive brugt som et afsaet til samar-
bejde og tilrettelaeggelse af hverdagslivet med et hjertebarn i klassen. Hvert
hjertebarn er unikt, og et forlob med en hjertesygdom er meget individuelt.
En hjertesygdom kan vaere ukompliceret, og den kan veere kompleks. Det har
naturligvis betydning for nedvendigheden og omfanget af den indsats, der
relaterer til barnets hjertesygdom og virkningerne deraf. Indsatsen kan veere
sma opmarksomheder i tilretteleeggelsen af hverdagen, som kan gere en stor
forskel, og det kan vere storre og mere synlige tiltag. Omdrejningspunktet i
samarbejdet er at kombinere det unikke og det felles, sa hjertebarnets betin-
gelser for at indga i hverdagslivet i skolen optimeres. Néar hverdagen fungerer,
og hjertebarnet har etableret sig i feellesskabet, far hjertebarnet mulighed for
at finde en god balancere mellem at vaere et hjertebarn og alt det andet, et
hjertebarn ogsa er.

28

29



Inspirationsguide

Inspirationsguide til 1. mgde mellem skole og hjertebarnsforzeldre

Inden mgdet

m Det er vigtigt, at foraeldrene foler sig bade set, hort og forstaet.
m Det padagogiske og lererfaglige ansvar skal i centrum.
m Hvordan kan klassens leererteam traede til og bakke op om hjertebarnet?

m Hvorledes bliver I udfordret/hvilke muligheder ser I i denne sammen-
haeng?

m Skal der veere andre til stede ved samtalen - padagoger fra det dagtilbud,
hjertebarnet har gadet i og/eller repraesentanter fra et tverfagligt team.
Sperg og/eller informér foraldrene.

Ved mgdet

m Prasentation.

m Lad foreldrene give et kort resumé af barnets forlgb indtil nu - barnets
tidligere erfaringer med at indga i et faellesskab, nuveerende trivsel og ud-
vikling. Hvordan er forzldrenes indstilling til, at barnet nu skal begynde i
skole? Fa navnet pa barnets hjertesygdom.

m Sporg ind undervejs, og vaer meget konkret i forhold til den hverdag, der
snart begynder.

m Preesentér jeres tanker omkring det at modtage et hjertebarn i klassen —
hvad ser I af muligheder og udfordringer.(Udflugter, featureuger, lejrskole).
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Sperg konkret til hvilebehov og spisevaner. Hvad kan lgsningen i skoleregi
veere?

Sperg til frikvarterer — hvordan?
Sperg til foreeldrenes opfattelse af, hvad barnet kan klare.
P& hvilke omrader kan der vere grund til ekstra opmerksomhed?

Oplysninger skrives ind i et skema, der skal veare tilgeengeligt for de rele-
vante laerere. Det kan veere en mulighed at lade et billede af hjertebarnet
komme frem, nar leereren logger ind pa skolens intranet, som en “teaser”
til, hvorfor det er vigtigt at kende netop denne elev. I den fysiske klasse-
mappe kan der pa forste side gores opmerksom pa hjertebarnet.

Aftal, hvad de andre born og foraldre skal have af information - nu og
senere.

Hvad er tegnene p4, at barnet har det darligt i forhold til hjertesygdommen
— hvad skal der reageres pa?

Hvad plejer foraldrene at gore? Hvornar skal foreldrene informeres og
med pa rad?

Hvordan skal der reageres ved utilsigtede heendelser, og hvordan skal raek-
kefolgen veere helt konkret. Skriv det ind i et skema.

Lav en aftale om kommunikationsform og -hyppighed. Ver forberedt pa,
at der i starten kan vere brug for ekstra tid hertil.

Nar der skal ske noget saerligt — lav specifikke aftaler og informér familien
om det anderledes, der skal ske.
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Efter samtalen

Informér teamet/ relevante kolleger om samtalen.
Aftaleskema — der skal vaere lettilgaengeligt for alle — placeres et “kendt” sted.

Hvordan sikres, at alle til enhver tid er opdaterede med info, og at der fin-
der en overlevering sted, hvis der skiftes kontaktperson undervejs i forlgbet.

Skal der etableres en tvaerfaglig kontakt.
Er der brug for mere viden?

Hvilken didaktisk udfordring star leererteamet overfor, og hvordan kan det
imodegas?

Et opsamlende mede, hvis det skennes nedvendigt.

Har leererne et opdateret forstehjeelpskursus?

Opmarksomhedspunkter og handling, hvis barnet bliver darligt
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Beskriv, hvad leererne skal veere opmeerksomme pa?
Hvad skal der gores pa stedet/med det samme?

Hvordan plejer foraeldrene at tale til barnet i lignende situationer/hvad virker
bedst? Er der specielle ord og handlinger, der virker beroligende pa barnet

Kontaktpersonen tilkaldes sa hurtigt som muligt.
Medbring altid mobiltelefon, hvis I er pa tur

Hvad skal der siges til de andre elever? Forealdre? Overvej, om og i givet
fald hvad, der er relevant at formidle.

Ver opmearksom pa, hvorledes de andre elever oplever situationen.

Plan for fravaer

Hvor lang tid skal barnet veere vack?
Hvad skal der ske?
Hvad kan skolen gore for at holde kontakten til barnet ved lige?

Hvad synes barnet vil veere godt i forbindelse med at holde kontakten med
klassen?

Hvad skal klassen gore for at holde kontakten ved lige?
Hjemmeundervisning?
Hvad skal barnet og familien foretage sig?

Pa hvilken made skal kontakten vedligeholdes? Brev, mails, sms, tlf. - skal
der vaere en bestemt kontaktperson? Er der sarlige venner, der skal have
besked?
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Tak

Tak for medvirken til de i alt 22 foraeldre til 19 hjertebern, og til de 6 peedagoger
samt 5 leerere, der har givet input til materialet. Tak til foraldre, laerere og
peedagoger, der har kommenteret pa materialet. Endvidere tak til sygeplejerske
Inger Filipsen, Rigshospitalets Hjerteambulatorium for Bern 5004.

Materialet er udviklet af Bernehjertefonden.

Bornehjertetfonden @

Hvem er Bgrnehjertefonden

Bornehjertefonden, www.boernehjertefonden.dk er en selvsteendig fond, hvis
formal er at hjelpe og stotte hjertebern og deres familier. Vi stotter ved at
have fokus pa omsorg, optimisme, viden, sundhed og fellesskab. BHF har
som mal at stette hjerteborn og deres familier i at fa en bedre dagligdag og
hgjere livskvalitet. Da 95 % af alle born med hjertesygdom overlever, er det
storste sporgsmal ikke laengere, om barnet overlever, men hvordan hjertebar-
nets hverdagsliv understottes bedst muligt.

Bornehjertefondens stotte gar bade til forskning og direkte til familier og hjer-
teborn. Antallet af hjertebern i dagtilbud og skoler er stigende. Ifolge Dansk
Register for Medfedt Hjertesygdom er der i Danmark omkring 10.000 bern i
alderen 0 - 18 ar med en medfedt hjertesygdom. Mange hjertebern indskri-
ves til dagtilbud og skoler, hvorfor et informationsmateriale om hjertebern til
padagoger og lerere er relevant.

35



Baggrundslitteratur

Engberg, Hanne Urup og Henriksen, Lisbeth Riisager (2011): Hvad i alverden
er meningen? Om at leve med en kronisk sygdom eller handicap. Kap. 14. Fre-
deriksberg: Unitas Forlag.

Hansen, Janne Hedegaard (2009): Narrativ Dokumentation. En metode til ud-
vikling af peedagogisk arbejde. Kobenhavn: Akademisk Forlag

Hojholt, Charlotte & Witt, Gunnar(red)(1996): Skolelivets Socialpsykologi. Ny-
ere socialpsykologiske teorier og perspektiver. Kebenhavn: Unge Peedagoger og
forfatterne.

Jensen, Charlotte (2011): Det kronisk syge barn - og livet i familien. Virum:
Dansk Psykologisk Forlag A/S

Kjeer, Bjorg (2010): Inkluderende peedagogik. God praksis og gode praktikere.
Kgbenhavn: Akademisk Forlag.

Kousholt, Dorte B (2006): Familieliv fra et borneperspektiv. Feellesskaber i borns
liv. Roskilde: Roskilde Universitetscenter.

Merch, Susanne Idun (red) (2008): Pedagogiske praksisforteellinger. Aarhus:
Forfatterne og Academica.

Pedersen, Carsten (red), Larsen, Marianne Bech, Kornerup, Ida, Madsen,
Bent (2009): Inklusionens peedagogik. Feellesskab og mangfoldighed i daginsti-
tutionen. Kobenhavn: Hans Reitzels Forlag.

Tetler, Susan & Langager, Soren: Specialpeedagogik i skolen. En grundbog. Ke-
benhavn: Gyldendals Laererbibliotek

Warming, Hanne (2011): Borneperspektiver. Born som ligevaerdige medspillere
i socialt og peedagogisk arbejde. Kobenhavn: Akademisk Forlag.

Willumsen, Anne Marie (red): Ude af sammenhaeng — om professionelles ar-
bejde med born i udsatte positioner. Aarhus: Systime

36

Artikler

Bjorkbakmo, W & Engelsrud, G (2008)g: “I am almost like a fish”: an inve-
stigation of how children with congenital heart disease experience and perform
movement in daily life. University of Oslo, Institute of Nursing and health
Sciences, Section of health Sciences, Oslo, Norway.

Hirth,A., Reybrouck,T., Bjarnason-Wehrens,B., Lawrenz,W., and Hoffmann,
A: “Recommendations for participation in competitive and leisure sports
in patients with congenital heart disease: a consensus document. (5)” DOL:
10.1097/01.hjr.0000220574.22195.d6 European Journal of Cardiovascular
Prevention & Rehabilitation 2006 13: 293

Knoop, Hans Henrik (2004): "Om kunsten at finde flow i en verden, der ofte
forhindrer det” Kognition og Peedagogik nr. 52, 2004

Loft, Lisbeth Trille G. (2011): “Child health and Parental Relationships. Exa-
mining Relationship Termination Among Danish Parents with and Without a
child With Disabilities or Chronic Illness.” International Journal of Sociology,
vol.41, no. 1, Spring 2011, pp 27-47. M.E. Sharpe, Inc.

Endvidere henvises til

Bornehjertefonden (2012): “Ung med hjertefejl.”

Hjerteforeningen (2004): “Gleeden ved livet. Beretninger fra hverdagen I familier
med hjerteborn.”

Hjerteforeningen (2006): “Medfodte hjertefejl — om hjertesygdomme hos born.”
Hjerteforeningen (2006): “Rikkes hjerte.”

Dagtilbudsloven

Folkeskoleloven

Serviceloven

37



Noter

38

39



40



	043796_BOHJ_Oms_HjerteboernSkolen
	043796_BOHJ_Mat_HjerteboernSkolen (2)

