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Indledning

Hvert sjette barn rammes af en langvarig eller kronisk sygdom." Det svarer til, at mere
end 162.000 bgrn — eller mellem fire og fem elever i hver klasse — vil keempe med
enten en fysisk eller psykisk sygdom i lgbet af deres skoletid.

| projektet Skole for mig under Danske Patienter gnsker vi at undersgge og belyse de
udfordringer bern med sygdom mader i grundskolen. Vi har derfor gennemfgrt denne
rundsperge blandt forzeldre til skolebgrn med kronisk eller langvarig sygdom. Der er
rettet kontakt til foreeldrene gennem Danske Patienters medlemsforeninger.

| rundspgrgen svarer 1.298 forzldre pa, hvordan de oplever stgtten fra skolen til
deres bgrn, samt hvordan de oplever, at deres bgrn har det i skolen. Rundspgrgen er
gennemfert i farste kvartal 2016 og analysen udarbejdet over sommeren samme ar.

Barnene af de forzeldre, som har svaret pa rundspgrgen, har alle en sygdom, der er en
del af livet og en del af hverdagen. Og selvom sygdomme som angst, cystisk fibrose,
diabetes og epilepsi er meget forskellige, er det alle sygdomme, der fglger barnet i
skolen, og nar de skal danne relationer til deres klassekammerater.

Studier viser, at langvarig sygdom pavirker bgrns lzering, og det skaber en @get risiko
for dérligere skoleresultater. Derudover trives bgrn med en kronisk eller langvarig
sygdom ikke lige s& godt som deres jeevnaldrende i skolen. Det ses blandt andet ved, at
flere af barnene har det svaert med relationerne til deres klassekammerater, og de er i
risiko for at fele sig marginaliseret.?

For at mindske nogle af disse problematikker, skal bgrn med en kronisk eller langvarig
sygdom tilbydes forskellige former for stgtte i skolen. De skal have hjzlp bade socialt
og fagligt.

| Danmark finder der ikke et klart overblik over, hvor mange syge barn, der reelt set
far den stgtte, de har behov for og krav pa. Derudover har man ikke et overblik over,
hvordan de trives i skolen fagligt og socialt.

Skole for mig har tidligere gennemfart en raekke kvalitative interviews med laerere og
foreeldre til barn, med sygdom. Disse interview har resulteret i en bekymring for, hvor
mange bern der reelt far den stgtte, de har behov for, og hvordan de trives i skolen
fagligt og socialt.® Denne rundsperge har til hensigt at belyse, hvilken stgtte kronisk og
langvarigt syge barn far i grundskolen. Den vil ogsa forsege at belyse, hvordan bgrnene
trives i skoletiden.

1 Undervisningsministeriet 2016a og Sundhedsstyrelsen 2012.
2 Skole for mig 2015.
3 Charlotte Bredahl Jacobsen og Henrietta Sofia Olsen 2015.



Metodiske overvejelser

Rundspeargen er udarbejdet af Bedre Psykiatri — landsforeningen for pargrende

for Skole for mig, der er et projekt under paraplyorganisationen Danske Patienter.
Rundspargen er udarbejdet i samarbejde med en fglgegruppe bestdende af andre
medlemsforeninger i Danske Patienter (se side 33 for deltagere i falgegruppen).
Spergeskemaet er pilottestet, og dernaest udsendt via et virtuelt spgrgeskema-
program i januar og februar 2016. Alle Danske Patienters medlemsforeninger har

faet tildelt spgrgeskemaet via et weblink, som de har delt via mail, hiemmeside
og/eller Facebook. Ved rundspgrgens afslutning var der indsamlet 1.298 besvarelser®.
Til udarbejdelse af analysen er der blevet benyttet et statistikprogram.

4 Der skal gares opmaerksom pa en teknisk fejl ved indhentning af data, hvilket bevirker, at der et
mindre respondentantal, som har svaret: "Skolen har ikke tilbudt stgtte til barnet”. Dette er af
betydning for figur 3, 5 0og 7.



Datapraesentation

Rundspegrgens resultater bygger pa 1.298 besvarelser blandt medlemsforeninger i
Danske Patienter.® Stgrstedelen af besvarelserne er at finde i sygdomsgrupper som
diabetes, hjertesygdomme, adfaerds- og felelsesmaessige lidelser, epilepsi og sjeeldne
diagnoser. Disse sygdomsgrupper er overreprasenteret i rundspgrgen i forhold til
fordelingen i befolkningen. Fordelingen af de enkelte sygdomsgrupper ses i bilag 1.

Sygdomstyperne er i spgrgeskemaet kategoriseret, sa der skelnes mellem, om barnet
har en psykisk sygdom, fysisk sygdom eller en fysisk og psykisk sygdom: 18 procent af
barnene har en psykisk sygdom, 70 procent har en fysisk sygdom, og 12 procent har
badde en fysisk og psykisk sygdom. | rundspgrgen er der en overrepraesentation af barn
med en fysisk sygdom og en underrepraesentation af bgrn med en psykisk sygdom® i
forhold til normalbefolkningen.

Der er en overvagt af kvinder, som har besvaret rundspgrgen, og der er flere
besvarelser fra foraeldre med mellemlang og lang videregdende uddannelse, end der
er fra ufagleerte og forzeldre med en erhvervsfaglig uddannelse. Der er desuden en
overrepraesentation af besvarelser fra familier, hvor forzeldreren bor sammen med en
samlever/anden foraelder og to eller flere bgrn — 60 procent af besvarelserne kommer
fra forzeldre med denne familieform. For uddybning se bilag 2.

Rundspargen afspejler de vilkadr og forhold, der er at finde blandt medlemmerne af
Danske Patienters medlemsforeninger, og rundspgrgen giver ikke ngdvendigvis et
repraesentativt billede af de faktiske forhold i befolkningen. Det vurderes imidlertid kun
at have begraenset betydning for de resultater, som praesenteres.

Rundspa@rgen tager udgangspunkt i skoledret 2015-2016. Det vil sige, at foraeldrene
har besvaret pd baggrund af deres oplevelser og erfaringer i perioden august 2015 til
ultimo januar 2016. Nar tabellerne og figurerne i rundspargen er signifikante ved et
signifikansniveau pa fem procent’, er det markeret med en stjerne (*) i tabellerne og
figurerne. Dette er ogsa angivet i den vedlagte bilagsliste.

5 De medlemsforeninger, som repraesenterer sygdomme, som bern typisk ikke far, har ikke deltaget
i rundspgrgen. Desuden har Astma-Allergi Danmark ikke deltaget.

6 62,5 procent af de danske skolebgrn, som har en kronisk eller langvarig sygdom, har en fysisk
sygdom, og 37,5 procent har en psykisk sygdom (Sundhedsstyrelsen 2012).

7  Etsignifikansniveau pa fem procent betyder, at der er 95 procent sandsynlighed for, at resultatet
er sandt. Testene er udfert ved en chi2-test.



Overordnede konklusioner

Rundspeargens resultater viser tydeligt, at kun et fatal af bgrnene med en kronisk
eller langvarig sygdom modtager den sygeundervisning og supplerende undervisning
fra skolen, som de har ret til. Derudover mangler foraldrene ofte viden omkring
muligheden for at fa stotte.

Hver anden forzelder oplever, at deres barn er meget pavirket af sygdommen i skolen,
og tre ud af fire bgrn har vaeret fravaerende fra skolen pa grund af deres sygdom. Ifglge
forzeldrene har barnene i gennemsnit haft 21 fravaersdage fra august til sidst i januar.
Dette er dobbelt sa mange som det nationale fravaersgennemsnit for en skoleelev pa
et helt ar.

Fa bern modtager sygeundervisning

Ifelge foraeldrene i rundspgrgen modtager tre procent af bgrnene sygeundervisning.
Men rundspergen viser 0gsa, at fire ud af 10 bgrn har ret til at blive tilbudt
sygeundervisning efter en faglig vurdering og i dialog med forzeldrene.

Blandt de barn, som modtager sygeundervisning, er det oftest hospitalet, som sgrger
for, at barnet modtager stgtten, selvom det er skolen, der reelt set er forpligtet til at
tilbyde den.

De adspurgte foraeldre oplever ogsa, at der i gennemsnit gar 60 fravaersdage, for
barnet tilbydes stgtteformen — selvom barnene skal tilbydes stgtten ved behov efter
15 fraveersdage.

Resultaterne viser, at én ud af tre forzldre enten ikke er klar over, at deres barn kan
modtage sygeundervisning, ikke er ikke blevet tilbudt stgtten af skolen. Det kan vaere
en arsag til, at barnet ikke har faet sygeundervisning.




En ud af tre er ikke klar over, at deres barn kan modtage supplerende undervisning

Otte procent af bgrnene i denne rundsp@rge modtager supplerende undervisning,
ifolge foraeldrene. Mere end dobbelt s& mange bgrn modtager denne stgtteform — set i
forhold til de bgrn, der modtager sygeundervisning.

Resultaterne viser ogsd, at blandt de bgrn, der modtager supplerende undervisning,
er det i naesten ét ud af to tilfaelde andre parter end skolen, som sgrger for at
stgtteformen kommer i stand. Dette pa trods af at det er skolen, der skal tilbyde
supplerende undervisning.

Til gengaeld viser resultaterne ogsd, at foraeldrene mener, at den supplerende
undervisning har givet deres bern et fagligt hgjere niveau. Eftersom det er et af malene
med stgtteformen, bgr det naevnes.

Men der er stadig én ud af tre forzeldre, der ikke er klar over, at deres barn kan
modtage supplerende undervisning, eller som ikke mener, skolen har tilbudt stgtten.

Born oplever at vaere anderledes — uanset om de modtager stgtte eller ej

Hvert tredje barn i denne rundspgrge har szerlige ordninger i skolen pa grund af deres
sygdom. Der er sdledes vaesentlig flere bgrn, som far denne stgtteform end de andre

stgtteformer. Dog er hver fjerde af foraeldrene stadigvaek ikke klar over, at deres barn
kan fa saerlige ordninger, der kan gare skolelivet nemmere for dem.

Et karakteristika ved foraeldrenes besvarelser er, at de mener, at deres barn fgler sig
anderledes — bade hvis de far statte, men ogsa hvis de ikke far stgtte. At dette er
tilfaeldet bekraeftes af Skole for migs interviews med bgrn med langvarig og kronisk

sygdom, som fdr szerlige ordninger.

Syge bern ma keempe fagligt i skolen

Bern med en kronisk eller langvarig sygdom ma kaempe for at fglge med i skolen. Det
ses ved, at hvert andet barn med en langvarig eller kronisk sygdom har faglige huller.
Ifglge foraeldrene er bgrn med faglige huller ofte meget pavirket af deres sygdom, og
har mange fravaersdage. Derudover har syv ud af 10 barn med en psykisk sygdom
faglige huller.

Bgrn, som har foraeldre med en laengere videregdende uddannelse, har sjeeldnere
faglige huller end bgrn af foraeldre med en kort, mellemlang eller erhvervsfaglig
uddannelse. Foraeldrenes uddannelsesniveau kan derfor have en sammenhang med
barnets faglige huller. En stor andel af bgrnene, der bor alene med deres ene foraelder,
har faglige huller.

Derudover viser rundspgrgen ogsa, at én ud af fire forzeldre ikke forventer, at deres
barn kan afslutte folkeskolens afgangsprove.

Fire ud af 10 bern har ingen faglige huller. Foraeldrene til disse barn svarer, at det

ikke skyldes, at barnet har modtaget stgtte. Derimod er det i to ud tre tilfaelde, fordi
barnet selv har formaet at laese op. De bgrn, der selv har formaet at laese op, har nogle
andre forudsaetninger end de bgrn, som har faglige huller: Bgrnene kommer oftest fra
familier med et hgjt uddannelsesniveau (68 procent), og otte ud af 10 bgrn har mindre
end 15 fravaersdage.



Mange bgrn mistrives i skolen

P4 trods af, at en stor andel af bgrnene trives, er der ogsa flere af de sygdomsramte
barn, som synes at mistrives i skolen. Forzeldrene svarer, at hvert andet barn ma
aflyse aftaler efter skole. Fire ud af 10 bgrn kan ikke deltage i sociale aktiviteter pa
lige fod med de andre klassekammerater, og et ud af tre barn kan ikke deltage i sociale
aktiviteter efter skole.

Flere af bgrnene har saledes svaert ved at deltage i faellesskabet i og uden for
skoletiden.

Manglende kompetencer og ressourcer hos laererne

Seks ud af 10 foraeldre mener, at skolen og laererne har forstaelse for sygdommen,
og syv ud af 10 mener, at lzererne tager barnets sygdomssituation alvorligt.

Dog mener hver anden forzelder, at laererne mangler de ngdvendige kompetencer og
ressourcer til at handtere deres barns sygdom.

Derudover oplever mange foraeldre, at laererne star meget alene med ansvaret:
Et fatal af foraeldrene oplever, at laererne samarbejder med relevante parter, s& som
sundhedsplejersken, Paedagogisk Psykologisk Radgivning (PPR) og skoleledelsen.




Hvilken stgtte far bgrnene i praksis?

Sygeundervisning

Hvis et barn gennem laengere tid ikke kan undervises i skolen pa grund af sygdommen,
har barnet ret til at modtage sygeundervisning. Sygeundervisningen skal give barnet
de bedste betingelser for at komme tilbage til undervisningen i klassen, og den kan
eksempelvis foregd i barnets hjem eller pa hospitalet.? Loven om sygeundervisning
siger, at skolen skal kontakte foraeldrene efter 15 fravaersdage med henblik pa at
vurdere barnets behov for sygeundervisning og ivaerksaette den relevante indsats.

Men kun tre procent af de adspurgte foraeldre svarer, at deres barn har modtaget
sygeundervisning:

Figur 1
Modtager eller har barnet modtaget sygeundervisning? n=1150
Modtager eller har dit barn modtaget sygeundervisning?
59 %
20 %
14 %
o n ] -
— ]
Ja Nej, jeg vidste Nej, skolen har Nej, mit barn Ved ikke/
ikke, at mit barn ikke tilbudt har ikke behov ikke relevant
kunne modtage sygeundervisning for at modtage
sygeundervisning sygeundervisning

Ifglge de adspurgte foreeldre har 40 procent af barnene mere end 15 fravaersdage pa
grund af sygdommen. Derfor er det interessant, at det blot er tre procent, som har
modtaget sygeundervisningen.

8 Retsinformation 2014a.
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Modtagelse af sygeundervisning

Hver anden forzelder (50 procent) svarer, at det er en anden part end skolen

eller foraelderen, der har sgrget for, at barnet modtager eller har modtaget
sygeundervisning. Den anden part er oftest hospitalet, som udbyder sygeundervisning
pa hospitalet:

Figur 2
Hvem har sgrget for, at barnet far sygeundervisning?: n=30

Hvem har s@rget for at barnet modtager eller har modtaget sygeundervisning?

25%
27 % 23 9%
Skolen Anden foraelder, Anden part

samlever eller jeg

En ud af fire foraeldre svarer, at det er dem selv eller anden samlever/foraelder, der har
sgrget for, at barnet modtager stgtten. | tre ud af fire tilfaelde mener foraeldrene ikke,
at skolen har serget for sygeundervisning til barnet.®

Bornene far i gennemsnit tildelt sygeundervisning efter 60 dage

Ifelge de adspurgte forzaeldre gar der i gennemsnit 60 dage fer barnene far
sygeundervisning. Men det fordeler sig meget forskelligt, hvornar barnet blev tilbudt
sygeundervisning, da intervallet ligger mellem 1-200 dage. Nogle foraeldre oplever,
at begrnene fik sygeundervisning den ferste dag pa sygehuset — mens andre har en
oplevelse af, at der er gdet et helt skoledr, inden de fik hjeelp.

Som papeget skal skolen kontakte forzeldrene efter femten dage med henblik pa
en faglig vurdering af, om barnet skal modtage sygeundervisning. Det betyder,

at der i gennemsnit gar mere end fire gange sa lang tid, fra skolen skal pdbegynde
ansggningen, til barnet far sygeundervisning.

9 Retsinformation 2014a.
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Er sygeundervisningen i overensstemmelse med klassens undervisning

20 procent af foraeldrene svarer, at sygeundervisningen i hgj eller meget hgj grad er

i overensstemmelse med undervisningen i klassen. 32 procent mener, den i nogen
grad er i overensstemmelse, og 43 procent mener, at den i lav eller meget lav grad er i
overensstemmelse hermed. For uddybning se bilag 12.

Et mal for sygeundervisningen er, at den er i overensstemmelse med klassens
undervisning.’® Ndr to ud af fem foraeldre mener, at sygeundervisningen ikke er i
overensstemmelse hermed, bgr det naevnes.

Sygeundervisningen hjelper barnet med at kunne vende tilbage til undervisningen i

klassen

Foraeldrene blev spurgt ind til, hvilken betydning det har for barnet, at det modtager
sygeundervisning. Flest foraeldre (36 procent) svarer, at sygeundervisningen har givet
barnet mulighed for at vende tilbage til undervisningen i klassen. Dette er et mal for
sygeundervisningen, hvorfor resultatet bgr naevnes. Du kan laese mere om, hvilken
betydning sygeundervisningen har for barnet i bilag 13.

Modtager ikke sygeundervisning

Figur 1 viser, at sammenlagt en tredjedel (34 procent) af de adspurgte foreeldre mener,
at deres barn ikke har modtaget sygeundervisning fordi: 1) skolen ikke har tilbudt
stgtten, eller 2) fordi foraeldrene ikke vidste, deres barn har mulighed for at modtage
sygeundervisningen.

Resultaterne tyder p3, at forzeldrene ikke har haft en viden om muligheden for
at fa sygeundervisning, selvom de mener, at deres barn har ret til at blive tilbudt
stgtteformen.’

Foraeldrene er blevet spurgt ind til, hvilken betydning det har for barnet, at de ikke
kendte til muligheden for sygeundervisning. Her svarer en del af forzeldrene, at
bernene oplever en fglelse af at vaere anderledes (45 procent), og en del af foraeldrene
navner 0gsa, at barnet er pa et fagligt lavere niveau end klassekammeraterne (37
procent).

Barnet skal tilbydes sygeundervisning for at kunne fglge med i undervisningen, ndr det
vender tilbage til klassen efter laengere fravaer. Derfor bgr det naevnes, at de adspurgte
foraeldre mener, at barnet er pa et fagligt lavere niveau, fordi det ikke er blevet tilbudt
sygeundervisning. Det kan du laese mere om i bilag 14.

10 Retsinformation 2014a
11 Retsinformation 2014a.

12 Som tidligere naevnt: 61 procent af foraeldrene, som ikke kendte til muligheden eller ikke er blevet
tilbudt det af skolen, har bern, som har ret til sygeundervisning, da disse bern har mere end 15
sygefravaersdage.
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Supplerende undervisning

Supplerende undervisning gives til elever, som har behov for midlertidig faglig stette
(for eksempel ekstratimer og lektiehjaelp), hvis eleven eksempelvis har vaeret uden
undervisning i laengere tid eller har skiftet skole.’® Ifglge de adspurgte forzeldre har otte
procent af deres bgrn modtaget supplerende undervisning i det indevaerende skolear:

Figur 3
Modtager eller har dit barn modtaget supplerende undervisning? n=1137
Modtager eller har dit barn modtaget supplerende undervisning?
53%
18 % 15 %
= H =
I I
Ja Nej, jeg vidste Nej, skolen har Nej, mit barn Ved ikke/
ikke, at mit barn ikke tilbudt har ikke behov ikke relevant
kunne modtage supplerende for at modtage
supplerende undervisning supplerende
undervisning undervisning

13 Undervisningsministeriet.



Modtager supplerende undervisning

Ifglge loven om supplerende undervisning er det skolen, som skal sgrge for, at barnet
modtager supplerende undervisning. Foraeldrene svarer, at det kun i lidt over halvdelen
af tilfeldene (56 procent) er skolen, der har sgrget for, at stgtteformen er kommet

i stand. | de resterende tilfaelde er det en anden part'™ (14 procent), eller foraeldrene
selv (30 procent), der har sgrget for, at barnet modtager stgtteformen:

Figur 4
Hvem har sgrget for den supplerende undervisning? n=104

Hvem har sgrget for at barnet modtager eller har modtaget supplerende undervisning?

56 %
30%
14 %
Skolen Anden foreelder, Anden part

samlever eller jeg

Flest forzeldre fortzeller, at barnet har faet et fagligt hgjere niveau (47 procent) af at
modtage supplerende undervisning, hvilket er en del af lovgivningens malsaetning for
stgtteformen. Det bgr dog ogsa naevnes, at faerrest foraeldre mener, at barnets faglige
niveau kommer pa hgjde med klassen (14 procent), selvom det 0ogsé er et mal med den
supplerende undervisning.’ Det kan du laese mere om i bilag 15.

Modtager ikke supplerende undervisning

En tredjedel (33 procent), af de adspurgte forzeldre vidste ikke, at deres bgrn kunne
modtage supplerende undervisning, eller oplevede at skolen undlod at tilbyde
stgtteformen (se figur 3).

Foraeldrene blev spurgt ind til, hvilken betydning det har for barnet ikke at modtage
supplerende undervisning. Flest foraeldre mener, at deres barn er pd et fagligt lavere
niveau end sine klassekammerater, fordi det ikke har modtaget stgtteformen (48
procent). Derudover mener foraeldrene, at barnet fgler sig anderledes (41 procent).
Som naevnt er det et mal med den supplerende undervisning, at barnet far et fagligt
hgjere niveau af stgtteformen. Nar foraeldrene mener, at barnet er pa et fagligt lavere
niveau, fordi de ikke vidste, at barnet kunne modtage supplerende undervisning,

bar det naevnes, da det kan vaere et udtryk for, at barnet burde have modtaget
stgtteformen. Foraeldrenes svar er uddybet i bilag 16.

14 Den anden part er oftest Paedagogisk Psykologisk Radgivning, sygehuset, kommunen eller barnet
selv.

15 Retsinformation 2014b
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Saerlige ordninger

Figur 5

Seerlige ordninger handler om at sikre, at barnet — pa trods af sygdom og
begraensninger — stadig kan veaere en del af faellesskabet og trives pa skolen fagligt og
socialt.’® Saerlige ordninger kan eksempelvis vaere en komfortabel stol eller mulighed
for at blive inde i spisefrikvarteret. 35 procent af foraeldrene svarer, at deres barn har
eller har haft szerlige ordninger i dette skolear:

Modtager eller har dit barn modtaget sarlige ordninger? n=1083

35%

Ja

Modtager eller har dit barn modtaget szerlige ordninger?

33%
0, 0,

13% 12% .

] ] -
Nej, jeg vidste ikke, Nej, skolen har Nej, mit barn har Ved ikke/
at mit barn kunne ikke tilbudt ikke behov for at ikke relevant
modtage saerlige saerlige ordninger modtage saerlige

ordninger ordninger

Det er tydeligt, at saerlige ordninger bliver brugt oftere end sygeundervisning og
supplerende undervisning. Sdledes svarer mere end fire gange flere af foraeldrene,

at deres barn modtager saerlige ordninger end supplerende undervisning. Og mere
end 10 gange flere af foraeldrene svarer, at bernene modtager saerlige ordninger end
sygeundervisning.

16 Skole for mig 2015c
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Modtager saerlige ordninger

Hver anden foraelder mener, at det er foraeldrene selv, der har sgrget for, at
stgtteformen er kommet i stand til deres barn (48 procent). | ét ud af tre tilfeelde er
det skolen, som har sgrget for det, og 17 procent svarer anden part:'’

Figur 6
Hvem har sgrget for at barnet modtager szerlige ordninger? n=371

Hvem har sgrget for at barnet modtager eller har modtaget sarlige ordninger?

48 %
35%
17 %
Skolen Anden foraelder, Anden part

samlever eller jeg

Ifglge loven skal skolen stille ngdvendige hjeelpemidler til radighed for barnet, sa det
kan deltage i undervisningen pa lige fod med andre elever.'® Som naevnt, kan szerlige
ordninger vaere hjaelpemidler, som skal hjeelpe barnet med at trives socialt og fagligt
med andre barn. Derfor bgr det bemaerkes, at skolen i to ud af tre tilfaelde ikke sgrger
for, at de szerlige ordninger kommer i stand.

Foraeldrene blev ogsa spurgt ind til, hvilken betydning det har for barnet, at det
modtager eller har modtaget saerlige ordninger i det indevaerende skoledr. Flest
foreeldre mener, at de szerlige ordninger giver barnet mulighed for at komme i skole,
og at barnet kan finde mere ro i skolen' (47 procent). Ydermere svarer foraldrene,
at de szerlige ordninger giver barnet mulighed for at vaere en del af det sociale
feellesskab i klassen (27 procent).

Et mdl med de seerlige ordninger er, at barnet trives, og kan vaere en del af det sociale
faellesskab. Derfor bgr det naevnes, at foraeldrene mener, at de saerlige ordninger
bidrager til det. For uddybning se bilag 17.

17 Med ‘anden part’ menes: et samarbejde mellem skole og foreeldrene, Paedagogisk Psykologisk
Radgivning, bernehaven, sygehuset, ergoterapeuten eller kommunen.

18 Skole for mig 2016a

19 Disse er kvalitative besvarelser under svarkategorien ‘andet’ (47 procent).



Modtager ikke szerlige ordninger

En tredjedel af de adspurgte foraeldre svarer, at deres barn far szrlige ordninger. Men
der er stadig én ud af fire foraeldre, som enten ikke vidste, at barnet kunne fa szrlige
ordninger (13 procent), eller som ikke er blevet tilbudt saerlige ordninger (12 procent)
af skolen (se figur 5).

Forzldrene mener, at det er af betydning for deres syge barn, at de ikke kendte

til muligheden for, at barnet kunne fa szerlige ordninger. Den sterste procentdel af
foreeldrene mener, at de manglende szerlige ordninger betyder, at barnet fgler sig
anderledes (39 procent). Hvilke andre konsekvenser det har for barnet, kan du laese
i bilag 18.

I afsnittene om sygeundervisning og supplerende undervisning synes oplevelsen af

at vaere anderledes ogsa at vaere betydningsfuld for barnene, uanset om de far den
givne stgtte eller gj. Skole for mig har interviewet bgrn med en langvarig eller kronisk
sygdom om det at fa szerlige ordninger. Her blev det beskrevet som et paradoks, nar
det kommer til det at modtage stgtteformen. For pa den ene side oplever barnene, at
de szerlige ordninger understgtter dem, s& de kan veere en del af det sociale og faglige
feellesskab, men samtidig er stgtten ogsa en pamindelse om at vaere anderledes.?°

Det paradoks, som rundspargens resultater viser, synes altsd at sta i overensstemmelse
med bgrnenes egne oplevelser omkring det at fa eller ikke fa stotte.

¥

20 Skole for mig 2015b.



Sygdommens betydning for
skolegangen

Storstedelen af barnene er pavirket af sygdommen i dagligdagen i skolen

Naesten hvert andet barn i rundspgrgen er i hgj grad pavirket af sygdommen i
dagligdagen pa skolen. 46 procent af foraeldrene mener, at deres barns sygdom i
hgj eller meget hgj grad pavirker skolegangen. En tredjedel (33 procent) oplever, at
sygdommen i nogen grad pavirker barnets dagligdag, og en femtedel (20 procent)
mener, at sygdommen i lav og meget lav grad pavirker barnets dagligdag:

Figur 7
I hvilken grad pavirker sygdommen barnets dagligdag. n=1194

I hvilken grad pavirker sygdommen barnets dagligdag i skolen?

46 %
33%
20%
—
| hgj meget grad | nogen grad I lav eller meget Ved ikke
eller hgj grad lav grad

Fire ud af 10 bgrn har mere end 15 dages fraveer

Ifglge de adspurgte foreeldre har tre ud af fire barn vaeret fravaerende fra skolen i
indevaerende skoledr, pa grund af deres sygdom. Barnene har i gennemsnit vaeret
fravaerende i 21,4 dage. Det svarer til, at hvert barn har vaeret fravaerende i
gennemsnit én ud af fem skoledage om ugen siden skoleérets start, pa grund af
deres sygdom. | gennemsnit har en skoleelev 11 fravaersdage om aret.?" Disse bgrns
fravaersprocent ligger altsd i gennemsnit langt hgjere end andre skolebgrns fravaer.

21 Undervisningsministeriet 201 6a.



Nedenstdende tabel viser, at den starste procentdel (59,8 procent) af bgrnene har
mindre end 15 fravaersdage, mens fire ud af 10 bgrn har mere end 15 fravaersdage.

Figur 8
Antal gennemsnitlige fravaersdage. n=851
Antal gennemsnitslige fraveersdage
100 %
90 %
80 %
/0% 59,8%
60 %
50 %
40 %
30 %
20 %
10 %
0%
1-15 16-30 31-45 46 eller flere
fraveersdage fraveersdage fraveersdage fraveersdage
Et ud af fem barn er gdet glip af mere end én fjerdedel af den tid, de skulle have
veeret i skole. De vigtigste arsager til barnets fraveer er, ifglge de adspurgte foraeldre,
at barnet var for syq til at ga i skole (50 procent) eller “anden arsag” (41 procent),
hvilket indbefatter behandling, kontrol eller udmattelse. De faerreste foraeldre svarer,
at det skyldes, at barnet ikke trives i skolen (18 procent), eller at barnet ikke far den
ngdvendige hjaelp (13 procent):
Tabel 1

De vigtigste arsag til barnets fravaer

Hvad er de(n) vigtigste arsag(er) til barnets fravaer?

Mit barn var/er indlagt 237 26,7 %
Mit barn var/er for sygt til at ga i skole 440 | 49,7%
Ikke lyst til at ga i skole 181 20,5 %
Trives/trivedes ikke i skole 163 18,4 %
Far ikke den ngdvendige hjzelp 115 [129%
Andet 366 | 41,3%
Antal besvarelser” 885

*Ved spegrgsmalet kunne foraeldrene give flere svar, og derfor summerer besvarelserne ikke til 100 %
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De meget sygdomspavirkede bgrn er hardest ramt

Gennemgdende for resultaterne i rundspargen er, at det er de meget
sygdomspavirkede bgrn, som er udfordret i skolen. 83 procent af de forzeldre, som
svarer, at barnet far sygeundervisning, har meget sygdomspavirkede bgrn. Derudover
har syv ud af 10 (67 procent) af de foraeldre, som ikke var klar over muligheden for
sygeundervisning, meget sygdomspavirkede barn.

Bgrn med faglige huller er ogsa oftere mere pavirket af deres sygdom end bgrn uden
faglige huller. Det kan du laese mere om pa side 23-25.

Foraeldrene fortzeller, at de meget sygdomspavirkede bgrn ikke trives socialt i skolen:
Syv ud af 10 af de bgrn, som ikke kan deltage i de sociale aktiviteter i og uden for
skolen, er meget sygdomspavirkede.

Det er ogsa foraeldrene til de meget sygdomsramte barn, som oftest oplever, at
lzererne ikke har kompetencerne og ressourcerne til at hjzelpe barnet. Det er beskrevet
naermere i bilag 3-5.

Fravaersdage reducerer oplevelsen af stotte, trivsel og samarbejde

Resultaterne viser, at det ofte er foraeldre til bgrn med mere end 15 fravaersdage, der
mener, at deres bern er udfordret i skolen. Seks ud af 10 (61 procent) af de forzeldre,
som mangler viden om mulighed for stgtte, har et barn med mere end 15 fravaersdage.
Derudover har bgrn med faglige huller ogsa flere fravaersdage end de bgrn, der ikke har
faglige huller (for uddybning se side 23-27).

Hvert andet barn, som aflyser aftaler efter skole (55 procent), og ikke deltager i
sociale aktiviteter i og uden for skolen (henholdsvis 52 procent og 53 procent),

har mere end 15 fravaersdage. Hver anden af foraeldrene til bgrn med mere end 15
fravaersdage mener heller ikke, at skolen og laererne har kompetencer og ressourcer til
at handtere barnets sygdom. For uddybning se side bilag 6-8.

Psykisk syge bern er sarligt udfordret i skolen

Slutteligt er det ogsd gennemgdende for resultaterne, at foraeldre til bgrn med en
psykisk sygdom mener, at deres barn er meget udfordret i skolen. En stor andel af
bernene med en psykisk sygdom har faglige huller: Syv ud af 10 forzeldre til et barn
med en psykisk sygdom mener, at deres barn har faglige huller. Det kan du laese mere
om pa side 23-27.

Det ses ogsa i forhold til den sociale trivsel: Seks ud af 10 bgrn med en psykisk sygdom
kan ikke deltage i sociale aktiviteter pa lige fod med kammeraterne. Seks ud af 10

barn kan heller ikke deltage i aktiviteter efter skole, og de aflyser aftaler efter skole pa
grund af sygdommen.

Forzeldre til barn med en psykisk sygdom giver ogsa ofte udtryk for, at laererne

ikke har kompetencerne og ressourcerne til at handtere barnets sygdom. Det star i
overensstemmelse med Skole for migs kvalitative interviews: Her forklarer laererne, at
det er svaert at hjelpe barn med en psykisk sygdom, fordi sygdommen er diffus.??

22 Charlotte Bredahl Jacobsen og Henrietta Sofia Olsen 2015..



Slutteligt viser resultaterne fra rundspgrgen, at de psykisk syge barn ofte er meget
pavirket af deres sygdom: Syv ud af 10 bgrn med en psykisk sygdom er meget
sygdomspavirkede. Du kan laese mere om problemstillingen i bilag 9-11.

Syge bern skal kaamper for at fglge med i skolen

Barn ramt af sygdom skal ofte kaampe for at fglge med i skolen.?® Det ses blandt
andet ved, at bgrnene har faglige huller. Med faglige huller menes, at barnet har
drypvise huller forarsaget af fravaer eller manglende overskud til at lzere pa grund af
sygdommen.?*

46 procent af foraeldrene svarer, at bgrnene har faglige huller pd grund af sygdommen.

41 procent svarer “nej”, og 13 procent svarer “ved ikke”:

Figur 9
Har dit barn faglige huller? n=1074

Har dit barn faglige huller?

[0)
46 % 41 %
13%
Ja Nej Ved ikke

23 Skole for mig 2015.
24 Skole for mig 2015c.
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Born med faglige huller er mere pavirkede af deres sygdom end bgrn uden faglige
huller

Hvor pavirket barnet er af sygdommen synes at vaere af betydning for, om barnet har
faglige huller.

Syv ud af 10 bgrn (68 procent) med faglige huller er meget pavirkede af deres
sygdom. To ud af 10 (23 procent) af de bgrn, der ikke har faglige huller, er meget
pavirkede af deres sygdom.

Figur 10
Sygdomspavirkningens betydning for faglige huller. n=924
Sygdomspavirkning og faglige huller
68 %
38% 39%
2 o)
23 % 8%
—
I meget hgj grad I nogen grad I lav og meget
og hgj grad lav grad
M Jja M Nej

Born med psykisk sygdom og barn med psykisk og fysisk sygdom har ofte faglige
huller

Forekomsten af faglige huller gar pa tveers af alle sygdomstyper. Men det synes iszer
at veere forzeldre til barn med en psykisk sygdom og psykisk og fysisk sygdom, som
oplever, at deres barn har faglige huller. 72 procent af barnene med en psykisk sygdom
har faglige huller. 67 procent af bgrnene med en fysisk og psykisk sygdom har faglige
huller.

Tabel 2
Tabellen viser forholdet mellem om barnet har faglige huller og sygdomstypen

Sammenhang mellem faglige huller | Psykisk | Antal Fysisk | Antal | Fysisk og | Antal
og sygdom* sygdom sygdom psykisk

sygdom
Ja, mit barn har faglige huller 72 % 126 36% 280 67 % 85
Nej, mit barn har ikke faglige huller 16 % 29 50 % 382 25% 31
Ved ikke 12% 21 14 % 110 8% 10
Samlet 100 % 176 100 % 772 100 % 126




Flere fravaersdage for barn med faglige huller

Bern med faglige huller har flere fravaersdage end bgrn uden faglige huller: 56 procent
af bernene med faglige huller har 15 fravaersdage eller flere, hvor 19 procent af
bernene uden faglige huller, har flere end 15 fravaersdage. For uddybning se bilag 19.

Born af foraeldre med en lang videregaende uddannelse har fzaerre faglige huller

Bgrn af foraeldre med en lang videregdende uddannelse synes ikke lige sa ofte at have
faglige huller set i forhold til barn af foraeldre med andre uddannelser: 32 procent af
bernene, der har foraeldre med en lang videregdende uddannelse, har faglige huller.
Dette tal ligger hgjere for foraldre med andre uddannelsesniveauer: Eksempelvis har
48 procent af forzeldrene, med erhvervsfaglige uddannelser, barn med faglige huller.
51 procent af forzeldrene, med mellemlange videregdende uddannelser, har bgrn med
faglige huller. Det kan du laese mere om i bilag 20.

Born som bor alene med en foraelder har oftere faglige huller

En stor procentdel af barnene, som kun bor med den ene forzelder, har faglige huller.
Det ses ved at to ud af tre (63 procent) af de barn, som bor alene med én foraelder
(og eventuelt sgskende), har faglige huller. Det er beskrevet naermere i bilag 21.2°

Foraeldre med kortere uddannelser og forzeldre, som bor alene med et eller flere bgrn,
har ikke n@dvendigvis de samme ressourcer til at hjeelpe barnet med at lzese op pa
lektierne. Det kan vaere medvirkende til, at barnet har faglige huller.?®

25 Her skal tages hgjde for, at der i rundspgrgen er en overreprassentation af familier, hvor
foraeldrene bor sammen med den anden foraelder eller samlever.

26 Klara Korsgaard 2015.



De faglige hullers betydning for
barnet

De adspurgte foraeldre mener, at bgrnene er pa et faglige lavere niveau end klasse-
kammeraterne (57 procent), qua de faglige huller. Derudover kan bgrnene ikke felge
med fagligt (46 procent), og foraeldrene oplever, at bgrnene fgler sig anderledes end
klassekammeraterne (46 procent).

Figur 11
Hvilken betydning har de faglige huller for barnet?* n=485

Ingen betydning - 4%
Opgiver under-

(o)
visningen i hele fag 34 %

Mit barn faler sig
anderledes

46 %

Ikke en del af det

27 %
sociale faellesskab ?

lkke en del af det
faglige fzellesskab

35%

Faglige niveau lavere

57 %
o e B
oereered I - -
fagligt
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*Ved spgrgsmalet kunne foraeldrene give flere svar.

At de faglige huller skaber en oplevelse af at vaere anderledes, og ger at bgrnene
er pa et fagligt lavere niveau, bekraeftes ogsa af Skole for migs kvalitative
interviewundersggelse med bgrn og foraeldre?”.

27 Skole for mig 2015c.
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Afgangspreven

Over en tredjedel af bgrnene gar i udskolingen, og heraf skal 9. og 10. klasses eleverne
op til afgangspr@ven. 24 procent forventer ikke, at deres barn kan gennemfere
folkeskolens afgangsprave:

Tabel 3
Forventer du, at dit barn kan gennemfgre folkeskolens afgangspragve?*
Antal Procent
Ja 161 76 %
Nej 50 24 %
Samlet 211 100 %

* 58 procent af barnene, som ikke kan gennemfare afgangspreven, gar pa en specialskole eller i et specialspor pa en
folkeskole
Kun forzeldre til bern i 9.-10. klasse er blevet bedt om at svare, alle andre er blevet bedt om springe spargsmalet over.

Nar én ud af fire foraeldre ikke forventer, at barnet kan gennemfare folkeskolens
afgangspreve, ligger dette fire gange over landsgennemsnittet: En opggrelse viser,
at der pd landsplan i 2012 var 6,2 procent, som ikke gennemfgrte folkeskolens
afgangspreve.?®

Mit barn har ingen faglige huller

Jaevnfer figur 9 har 41 procent af barnene ikke faglige huller. Den vigtigste arsag til, at
barnet ikke har faglige huller er, at barnet selv har formaet at lzese op:

Figur 12
Figuren viser, hvorfor barnet ikke har faglige huller.* n=430
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*Ved spgrgsmalet kunne forzeldrene give flere svar.

28 Arbejderbevaegelsens Erhvervsrad 2013.
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Kun én procent af de syge barns forzldre mener, at barnet ikke har faglige huller, fordi
barnet modtager eller har modtaget supplerende undervisning. Det bgr naevnes, da

et mal med den supplerende undervisning er, at den skal hjzelpe med at lukke barnets
faglige huller.

28 procent svarer “anden drsag”, som vaerende grund til, at deres barn ikke har faglige
huller. Det daekker over, at barnet ikke har svaert ved at falge med i skolen, har fa
fravaersdage, eller ikke er pdvirket af sygdommen. Men den sterste procentdel (60
procent) mener, at det skyldes, at barnet selv har formaet at lzese op.

Uddannelsens betydning for selv at laese op

I to ud af tre tilfaelde (68 procent) er det barn med foraeldre, der har en mellemlang
eller lang videregdende uddannelse, som selv har formaet at laese op. Vaesentlig faerre
bern af ufaglaerte foraeldre formar selv at laese op.?° Det kan du laese mere om i bilag
22.

Fa fraveersdage blandt bgrn som selv har formaet at laese op

Den starste procentdel af de bgrn, som formar at laese op, har ikke mange
sygefravaersdage: 82 procent af bgrnene, som selv har formaet at laese op, har mellem
1-15 fravaersdage, pa grund af sygdommen. For uddybning se bilag 24.

Ovenstédende resultater viser, at de bgrn som selv formar at lzese op synes at have
nogle forudsaetninger i forhold til fravaer og hjemmet, som kan vaere medvirkende til,
at de ikke har faglige huller.

Fa fravaersdage kan veaere en grund til, at barnet selv formar at laese op: De faerre
fravaersdage gar, at de faglige huller slet ikke vokser sig store.*° Samtidig kan
foreeldrenes uddannelsesniveau ogsa veere en arsag til, at barnet selv formar at laese
op: Forzeldre med en laengerevarende uddannelse kan have flere ressourcer til at hjzelpe
barnet med at laese op.

29 Her skal tages hejde for, at foraeldrenes uddannelsesniveau i denne rundsperge er skaevvredet.

30 Skole for mig 2015c.



Barnenes sociale trivsel

Sygdommen kan ogsa have betydning for barnets sociale trivsel.3' 42 procent af de
adspurgte forzeldre oplever ikke, at deres barn kan deltage i sociale aktiviteter pa lige
fod med kammeraterne, og 34 procent af bgrnene kan ikke deltage i aktiviteter efter
skole. Derudover ma 41 procent af barnene aflyse aktiviteter efter skole, pa grund af
sygdommen:

Figur 13
Forhold som viser om barnet trives i skolen. n(deltage i sociale aktiviteter)=1005, n(deltage i
sociale aktiviteter efter skole)=1006 , n(aflyse aftaler)=1003.

Barnets sociale trivsel

Har dit barn mulighed for at Deltager dit barn i sociale Ma dit barn aflyse
deltage i sociale aktiviteter aktiviteter efter skole? aftaler efter skole?
pa lige fod med klassen?

M Ja [ Ne [ Vedikke

Mange bgrn ramt af sygdom trives godt, men forskningen®? viser ogsa, at barn

ramt af en kronisk eller langvarig sygdom trives darligere end andre bgrn. At det er
tilfeeldet, synes at kunne ses i rundspgrgen: Eksempelvis ndr fire ud af 10 forzeldre
ikke mener, at deres bgrn kan deltage pa lige fod i sociale aktiviteter med deres
klassekammerater. Denne oplevelse, som forzldrene beskriver pd vegne af deres barn,
star i overensstemmelse med forskningen pa omradet.

Den darlige sociale trivsel ses 0ogsa ved, at mange af de adspurgte forzeldre ikke mener,
at deres bgrn kan vaere en del af det sociale faellesskab efter skoletid: Barnene ma
aflyse aktiviteterne, eller deltager slet ikke i aktiviteterne efter skoletid.

31 Skole for mig 201 5a.
32 Skole for mig 2015a.
33 Skole for mig 201 5a.



Relationen mellem skolen og foraeldrene

Vasentligt for barnets trivsel er ogsa relationen mellem skolen og forzeldrene.**

Naesten alle foraeldre (95 procent) har snakket med lzererne om barnets sygdom.
62 procent mener, at skolen og lzererne har forstaelse for sygdommen, og 70 procent

oplever, at sygdomssituationen tages alvorlig.

Figur 14

Foraldrenes oplevelse og relation til lzererne og skolen. n(skole, forstaelse for sygdommen)=
1025, n(tilpasse kompetencer)=105, n(tilpasse ressourcer)=1025, n(snakket med
leererne)=1027, n(tage sygdommen alvorlig)=1026
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Til gengzeld oplever naesten hver anden foraeldre, at leererne ikke har ressourcerne
og kompetencerne til at hjaelpe barnet. 45 procent mener ikke, at laererne har

kompetencerne til at handtere sygdommen, og 53 procent mener ikke, at lzererne
har ressourcerne til at handtere sygdommen. | forbindelse med Skole for migs
kvalitative interviews med lzererne giver de udtryk for en frustration over, at de
ikke har tid og redskaber til at hjeelpe barnene.®> Nar foraeldrene oplever, at lzererne
mangler ressourcer og kompetencer til at hjaelpe deres barn, synes det at sta i

overensstemmelse med det, larerne selv fortaeller.

34 Charlotte Bredahl Jacobsen og Henrietta Sofia Olsen.
35 Egmontfonden 2015 og Charlotte Bredahl Jacobsen og Henrietta Sofia Olsen.
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Samarbejde mellem skole og hjem

Figur 15

Foraeldrene blev ogsa spurgt ind til samarbejdet i skolen og mellem skole og hjem. 73
procent svarer, at laererne samarbejder med familien. | 15 procent af tilfaeldene tror
foreeldrene, at lzererne samarbejder med sundhedsplejersken, i 29 procent af tilfeldene
samarbejdes med PPR, og i 41 procent mener foraeldrene, at lzererne samarbejder med
skoleledelsen.

Samarbejdet i og uden for skolen. n(samarbejder laererne med familien)=1011, n(samarbejder
leereren med ledelsen)=1009, n(samarbejder laererne med sundhedsplejersken)=1005,
n(samarbejder lererne med Pa&dagogisk Psykologisk Radgivning)=1005.

Samarbejder laererne Samarbejder laererne Samarbejder Samarbejder
med dig og din med skoleledelsen? lereren/skolen med skolen/lererne med
familie? sundhedsplejersken? PPR?

Samarbejde mellem skole og hjem

MJa " Nej [ Vedikke

Foraeldrene oplever altsa, at laererne samarbejder med familien, men en stor procentdel
af foraeldrene oplever, at lzererne klarer den alene uden statte fra ledelse, PPR og
sundhedsplejersken.

Resultaterne bekraeftes ogsa i Skole for mig interviewene med lzererne: Her fortaeller
laererne, at de klarer udfordringerne selv, sa laenge de kan, og at de hovedsageligt
samarbejder med foraeldrene om barnets sygdom. Det kan skyldes, at laererne er
meget bevidste om, at mulighederne for enkeltstatte er begraenset af gkonomi, sdvel
som de ikke ved, hvordan de opsgger den hjaelp, der er behov for.?

36 Charlotte Bredahl Jacobsen og Henrietta Sofia Olsen 2015.
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Bilag 1
Fordeling af sygdomme

Figuren viser fordelingen af de sygdomstyper, som har deltaget i undersggelsen.

Figur 1
Sygdomstyper blandt deltagere i undersggelsen. n=1298
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Bilag 2
Baggrundsdata for foraeldrene

Nedenstaende er baggrundsdata for foraeldrene. Foraeldrenes hgjest gennemfarte uddannelsesniveau er
felgende:

Tabel 1

Foraeldrenes uddannelsesniveau
Uddannelsesniveau, foraeldrene Antal Procent
Ufagleert 86 9%
Erhvervsfaglig uddannelse 175 18%
Kort videregdende uddannelse 103 11%
Mellemlang videregdende uddannelse 403 42%
Lang videregdende uddannelse 199 21%
Samlet 966 100%

Familiesaetningen i familierne, jaevnfer foraeldrene:

Tabel 2

Familiesammensatningen i undersggelsen
Familiesammensatning Antal Procent
Bor alene 9 1%
Bor alene med et barn 76 9%
Bor alene med to barn eller flere 84 10%
Bor med samlever uden bgrn 10 1%
Bor med samlever med et barn 170 20%
Bor med samlever med to eller flere bgrn 521 60%
Samlet 870 100%




Bilag 3

Sygdomspavirkning i relation til om barnet modtager sygeundervisning

Ifelge foreeldrene er det de meget sygdomspavirkede bgrn, som far sygeundervisningen: 83 % af de
foraeldre, som svarer, at barnet far sygeundervisning, har meget sygdomspavirkede bgrn. Men det er
ogsa foraeldre til de meget sygdomspavirkede bgrn, som mener, at de ikke kendte til muligheden for
sygeundervisning, eller ikke er blevet tilbudt stgtten af skolen: syv (67 %) ud af 10 af de forzeldre, som
ikke kendte til muligheden for sygeundervisning, har meget sygdomspavirkede bgrn:

Figur 2

Sammenhangen mellem om barnet modtager sygeundervisning og hvor pavirket barnet er af

sygdommen. n=1138*
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Mit barn har ikke brug
for sygeundervisning
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Bilag 4
Barnets sociale trivsel og sygdomspavirkning

Felgende figurer viser barnets sociale trivsel i forhold til, hvor sygdomspavirket barnet er. Overordnet viser
figurerne at bgrn, som ikke trives er mere sygdomspavirket.

Figur 3

Sammenhangen mellem om barnet deltager i sociale aktiviteter pa lige fod med klassen og hvor
sygdomspavirket barnet er. n=948*

67 % af de forzeldre, som ikke mener, barnet kan deltage i sociale aktiviteter pa lige fod med
klassekammeraterne, har meget sygdomspavirkede bgrn. 28 % af de bgrn, som kan deltage i sociale
aktiviteter pa lige fod med andre, er meget sygdomspavirkede:.

Deltager dit barn i sociale aktiviteter pa lige fod med klassekammeraterne?

67 %

41 %
28 % 31 % 27 %

7%

Ja Nej

M | meget hgjgrad M | nogen grad I lav grad
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Figur 4

Sammenhangen mellem om barnet deltager i sociale aktiviteter efter skole og hvor
sygdomspavirket barnet er. n=971*

Ifolge foraeldrene er 71 % af de barn, som ikke kan deltage i sociale aktiviteter efter skole, meget
sygdomspavirkede. 32 % af de bgrn, som kan deltage i sociale aktiviteter efter skole, er meget
sygdomspavirkede.

Deltager dit barn i sociale aktiviteter efter skole

71 %
. 40 %
32% 28% .
. 6%
Ja Nej

M | meget hgjgrad M | nogen grad I lav grad

39



Figur 5

Sammenhang mellem om barnet ma aflyse aftaler efter skole og hvor sygdomspavirket barnet
er. n=925*

Ifelge foraeldrene er 65 % af de barn, der ma aflyse aftaler efter skole, pga. deres sygdom, meget
sygdomspavirkede. 29 % af de barn, der ikke ma aflyse aftaler, pa grund af sygdommen, er meget
sygdomspavirkede:

Ma dit barn aflyse aftaler efter skole pa grund af sin sygdom?

65 %

38%
30 % 29 9% 33%

5%

Ja Nej

M | meget hgjgrad M | nogen grad I lav grad
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Bilag 5
Oplevelse af lzerernes ressourcer og kompetencer set i forhold til
barnets sygdomspavirkning

Folgende figurer viser, at flertallet af de foraeldre, som ikke mener lzererne har ressourcerne og
kompetencerne, har meget sygdomspavirkede barn. 52 % af de forzeldre, som ikke mener, leererne har
ressourcerne til at hdndtere sygdommen, har meget sygdomspavirkede barn (figur 6). 58 % af foreeldrene,
som ikke mener, lzererne har kompetencerne, har meget sygdomspavirkede bgrn (figur 7):

Figur 6
Sammenhang mellem om laererne har tilpasse ressourcer og hvor sygdomspavirket barnet er.
n=886

Har leererne tilpasse ressourcer til at handtere dit barns sygdom?
52%
44 %
34% 33%
22 %
15 %
Ja Nej
M | meget hgjgrad M | nogen grad I lav grad

Figur 7
Sammenhang mellem om lzererne har tilpasse kompetencer og hvor sygdomspavirket barnet er.
n= 859*

Har lererne tilpasse kompetencer til at handtere dit barns sygdom?
58 %

37% 38%
o)
55 o 30 %
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M | meget hgjgrad M | nogen grad I lav grad
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Bilag 6
Antal fravaersdage i relation til om barnet modtager sygeundervisning

Nedenstaende figur viser, at seks ud af 10 (61 %) af de forzeldre, som ikke var klar over, at deres barn
kunne modtage sygeundervisning, eller som ikke er blevet tilbudt stgtten af skolen, har et barn, der har ret
til at blive tilbudt sygeundervisning. Det ses ved, at de 61 % har mere end 15 fravaersdage:

Figur 8
Sammenhang mellem om barnet modtager sygeundervisning og antal fraveersdage. n=842*
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Bilag 7
Antal fravaersdage og barnets sociale trivsel

Hvert andet barn (52 %), som ikke kan deltage i sociale aktiviteter, har mere end 15 fravaersdage. Et ud af
fire barn (25 %), som kan deltage i de sociale aktiviteter har mere end 15 dages fraveer:

Figur 9
Sammenhang mellem om barnet deltager i sociale aktiviteter pa lige fod med klassen og antal
fravaersdage. n=724*
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Figur 10

Sammenhang mellem om barnet deltager i sociale aktiviteter efter skole og antal fravaersdage.
n=742*

Nedenstaende figur viser, at et ud af tre barn (31 %), som kan deltage i de sociale aktiviteter efter skole,
har mere end 15 dages fravaer. Hvert andet barn (53 %), som ikke kan deltage i sociale aktiviteter efter
skole, har mere end 15 fravaersdage:

Deltager dit barn i sociale aktiviteter efter skole?

69 %

47 %

20% 20% 22%

L

Ja Nej

M 1-15 fraveersdage M 16-30 fravaersdage
31-45 fravaersdage M 46 fravaersdage eller flere

Figur 11

Sammenhang mellem om barnet aflyser aftaler efter skole og antal fraveersdage. n=706*
Nedenstdende figur viser, at mere end hvert andet barn (55 %), som aflyser aftaler efter skole, har mere
end 15 fravaersdage. Et ud af fem bgrn (21 %), som ikke aflyser aftaler efter skole, har mere end 15 dages
fraveer:

Ma mit barn aflyse aftaler efter skole?

79 %

45 %

28 %

18 % 11 %

- S
e
Nej

Ja ]

M 1-15 fraveersdage M 16-30 fravaersdage
31-45 fravaersdage M 46 fravaersdage eller flere
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Bilag 8
Antal fravaersdage og foraeldrenes oplevelse af laerernes ressourcer og
kompetencer

Forzeldre, der ikke mener, laererne har ressourcer og kompetencer til at handtere barnets sygdom, har
i naesten et ud af to tilfeelde barn med mere end 15 fravaersdage. Foraldre, som mener leererne har
ressourcerne og kompetencerne, har ikke lige s3 ofte barn med mange fravaersdage: En ud af tre, af
de forzeldre, som mener laererne har kompetencerne og ressourcerne, har et barn med mere end 15
fravaersdage (figur 12 og 13).

Figur 12
Sammenhang mellem om laererne har tilpasse ressourcer og antal fravaeersdage n=676
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Figur 13
Sammenhang mellem om lzererne har tilpasse kompetencer og antal fravaersdage. n=660*
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Bilag 9
Psykisk syge bern trives darligere socialt

Folgende tabeller viser henholdsvis de psykisk og fysisk syges bgrns sociale trivsel. Nedenstaende tabel
viser, at to tredjedel af de psykisk syge bgrn deltager, ifglge foraeldrene, ikke i sociale aktiviteter pa lige fod
med kammeraterne. To tredjedel deltager ikke i aktiviteter efter skole, og 58 % aflyser aftaler efter skole:

Figur 14
Sammenhang mellem barnets sociale trivsel og at barnet har en psykisk sygdom. n(deltage i
soc. Aktivitet klassen)=153*, n(deltage aktivitet efter skole)=162*, n(aflyse aftaler)=147*

Social trivsel blandt psykisk syge bgrn

[0)
03 % 62 % 58 %
)
37 % 38 % ‘2%
Kan dit barn deltage i sociale Kan dit barn deltage i sociale Aflyser dit barn
aktiviteter pa lige fod med aktiviteter efter skole? aftaler efter skole?
klassen?

M Ja M Nej




Figur 15
Sammenhang mellem barnets sociale trivsel og fysisk sygdom. n(deltage i soc. Aktivitet
klassen)=693*, n(deltage aktivitet efter skole)=705*, n(aflyse aftaler)=679*

Nedenstaende tabel viser den sociale trivsel blandt fysisk syge b@rn. En tredjedel deltager ikke i de
sociale aktiviteter pa lige fod med kammeraterne. En ud af fire deltager ikke i sociale aktiviteter efter
skole. 38 % aflyser aftaler efter skole.

Social trivsel blandt fysisk syge bgrn
75 %
64 % 62 %
36 % 38%
I 25%
Kan dit barn deltage i sociale Kan dit barn deltage i sociale Aflyser dit barn
aktiviteter pa lige fod med aktiviteter efter skole? aftaler efter skole?
klassen?
M Jja M Nej

Resultaterne viser, at der bade er bern med en fysisk og psykisk sygdom, som trives darligt. Men bgrn
med en psykisk sygdom ma oftest aflyse aktiviteter, kan ikke deltage i aktiviteter efter skole eller deltage
pa lige fod med klassekammeraterne.



Bilag 10
Relationen til laererne blandt forzeldre til fysisk og psykisk syge barn

Nedenstaende figur 16 viser falgende: henholdsvis 67 % og 69 % af foraldrene til psykisk syge

barn mener ikke, lererne har kompetencerne og ressourcerne til at hjaelpe barnet. Figur 17 viser, at
henholdsvis 60 % og 49 % af foraeldrene til fysisk syge barn mener, at lzererne ikke har kompetencerne og
ressourcerne til at hjaelpe deres barn:

Figur 16
Sammenhang mellem relation til laererne og psykiskn (ressourcer)=149, n(kompetencer)=145*
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Figur 17
Sammenhang mellem relation til leererne og sygdom. fysisk sygdom. n(ressourcer)632,
n(kompetencer)=616*

Relation til laererne blandt foraeldre til fysisk syge barn

60 %

51% 49 %
] I I
Ja Nej

M Har leererne tilpasse kompetencer? M Har laererne tilpasse ressourcer?

Overordnet er det mere end fem eller seks ud af 10 forzaeldre til barn med en fysisk sygdom, som ikke
mener lzererne har kompetencerne og ressourcerne til at varetage barnets sygdom. Men det er naesten
syv ud af 10 foreeldre til barn med en psykisk sygdom, som mener, at leererne ikke har kompetencerne og
ressourcerne til at hjzlpe deres barn.
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Bilag 11

Antal fravaersdage blandt fysisk og psykisk syge bgrn

Forzeldre indenfor alle sygdomsgrupper oplever, at barnet er pavirket af sygdommen. Men det er isaer

foraeldre til bgrn med en psykisk sygdom og foraeldre til barn med en fysisk og psykisk sygdom, som
oplever, at barnet pavirkes meget af sygdommen i dagligdagen:

Tabel 3

Tabellen viser i hvilken grad bernene inden for de enkelte sygdomstyper er pavirket af deres

sygdom.
Hvor pavirket er dit barn af Psykisk | Antal | Fysisk | Antal | Fysiskog | Antal
sygdommen i dagligdagen/ sygdom sygdom psykisk
sygdomstype* (%) (%) sygdom (%)
| meget hgj og hgj grad 75% 162 34% 285 75% 103
| nogen grad 22% 46 39% 322 16% 22
I lav og meget lav grad 3% 7 27% 222 9% 13
Antal 100% 215 100% 829 100% 138

Foreeldre til barn med en psykisk sygdom og forzeldre til barn med en fysisk og psykisk sygdom oplever i
tre ud af fire tilfzelde (75 %), at barnet i hgj eller meget hgj grad er pavirket af sygdommen.
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Bilag 12
Er sygeundervisningen i overensstemmelse med klassens undervisning?

To ud af fem foraeldre (43 %) vurderer ikke, at sygeundervisningen er i overensstemmelse med klassens
undervisning:

Figur 18
Er sygeundervisningen i overensstemmelse med klassens undervisning? n=28
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Bilag 13
Hvilken betydning har det, at barnet har modtaget sygeundervisning?

Ifglge foraeldrene har det felgende betydning for barnet, at det modtager eller har modtaget
sygeundervisning:

Figur 19
Hvilken betydning har det for barnet, at det modtager sygeundervisning?* n=28
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Bilag 14

Hvilken betydning har det, at barnet ikke modtager sygeundervisning?

Figuren viser, hvilken betydning foraeldrene mener, det har, at barnet ikke har modtaget sygeundervisning:

Figur 20

Hvilken betydning har det for barnet, at det ikke modtager sygeundervisning?* n=376
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*Ved spgrgsmalet kunne foraeldrene give flere svar, og derfor summerer besvarelserne ikke til 100 %.
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Bilag 15

Hvilken betydning har det for barnet, at det modtager eller har
modtaget supplerende undervisning?

Figuren viser, hvilken betydning det, ifglge foraeldrene, har for barnet, at det modtager eller har modtaget
supplerende undervisning:

Figur 21

Betydningen af at barnet modtager supplerende undervisning.* n=98
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*Ved spegrgsmalet kunne foraeldrene give flere svar, og derfor summerer besvarelserne ikke til 100 %.
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Bilag 16
Hvilken betydning har det, at barnet ikke har modtaget supplerende
undervisning?

Figuren viser, hvilken betydning det, ifglge foraeldrene, har, at barnet ikke har modtaget supplerende
undervisning:

Figur 22
Betydning af at barnet ikke modtager supplerende undervisning.* n=364
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*Ved spegrgsmalet kunne foraeldrene give flere svar, og derfor summerer besvarelserne ikke til 100 %.
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Bilag 17

Hvilken betydning har det for barnet, at det modtager eller har

modtaget sarlige ordninger?

Figuren viser, hvilken betydning det, jaevnfer foraeldrene, har for barnet, at det ikke far eller har faet

saerlige ordninger:

Figur 23

Betydning af at barnet modtager saerlige ordninger. n=372
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*Ved spgrgsmalet kunne foraeldrene give flere svar, og derfor summerer besvarelserne ikke til 100 %.
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Bilag 18
Hvilken betydning har det haft for dit barn, at det ikke har faet szerlige
ordninger?

Figuren viser, hvilken betydning det, ifglge foraeldrene, har for barnet, at det ikke har faet szerlige
ordninger.

Figur 24
Betydning af at barnet ikke modtager saerlige ordninger. n=272
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*Ved spgrgsmalet kunne foraeldrene give flere svar, og derfor summerer besvarelserne ikke til 100 %.
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Bilag 19
Fravaersdage og faglige huller

Tabellen viser, at 56 % af bernene med faglige huller har mere end 15 fravaersdage, hvor 19 % af bgrnene

uden faglige huller har mere end 15 fravaersdage:

;?:nerln:nhaeng mellem antal fravaersdage og om barnet har faglige huller.
Hvor mange fravaersdage har dit barn? / Ja, mit barn har | Antal | Nej, mit barn | Antal
har dit barn faglige huller* faglige huller har ikke faglige

(%) huller (%)
1 til 15 fravaersdage 44% 171 81% 242
16 til 30 fravaersdage 27% 103 12% 36
31 til 45 fravaersdage 10% 37 4% 11
46 fraveersdage eller flere 20% 77 3% 10
Samlet 100% 388 100% 299
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Bilag 20
Uddannelsesniveau og faglige huller

Tabellen viser sammenhangen mellem forzeldrenes uddannelsesniveau og hvorvidt de mener, at barnet har
faglige huller. 32 % af bgrnene, der har forzeldre med en lang videregédende uddannelse, har faglige huller.
Dette tal ligger hgjere for foraeldre med andre uddannelsesniveauer: Eksempelvis har 48 % af foraeldrene,
med erhvervsfaglige uddannelser, barn med faglige huller. 51 % af forzeldrene, med mellemlange
videregdende uddannelser, har bgrn med faglige huller.

Tabel 5

Sammenhang mellem foraeldrenes uddannelsesniveau og om barnet har faglige huller.
Hvad er dit hgjest Ja, mit barn | Samlet Nej, mit Samlet | Ved | Samlet
gennemfart har faglige barn har ikke
uddannelsesniveau/ har huller ikke faglige
dit barn faglige huller?* huller
Ufagleert 37 86 | 43% 31 86|36%| 18| 86|21%
Erhvervsfaglig uddannelse 83 1751 48% 60 175|34% | 32| 175]18%
Kort videregdende 47 103 | 46% 40 103 139%| 16| 103 |15%
uddannelse
Mellemlang videregdende 205 403 | 51% 162 403 |40% | 36| 403 | 9%
uddannelse
Lang videregdende 64 199 | 32% 108 199 [54% | 27| 199|14%
uddannelse




Bilag 21
Familieform og faglige huller

Tabellen viser sammenhangen mellem familieform, og hvorvidt barnet — ifglge foraeldrene - har faglige
huller eller ej. 63 % af foraeldrene, som bor alene med et eller flere bgrn, mener, at deres syge barn har

faglige huller:
Tabel 6

Sammenhang mellem familieformen og om barnet har faglige huller.

Familieform/har dit barn faglige

huller? Procent Ja Samlet | Procent Nej Samlet

Alene med et barn 63% 41 65 37% 24 65

Alene med to eller flere bgrn 63% 45 72 38% 27 72

Bor med samlever og et barn 50% 68 137 50% 69 137

Bor med samlever og to eller flere bgrn 49% 226 457 51% 231 457
380 351
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Bilag 22

Selv formaet at laese og uddannelsesniveau

Tabellen viser sammenhangen mellem uddannelsesniveau, og hvorvidt barnet selv har formaet at laese op.
Blandt de barn, som selv formar at lzese op, har 68 % en lang- eller mellemlang videregdende uddannelse:

;?:nerln:nhaeng mellem forzeldrenes uddannelsesniveau og om barnet selv formar at laese op pa
lektierne.

Forzldrerens hgjeste gennemfarte uddannelsesniveau/ Procent | Antal
mit barn har selv formaet at leese op*

Ufaglaert 7% 17
Erhvervsfaglig 15% 36
Kort videregdende 10% 25
Mellemlang videregdende 43% 104
Lang videregaende 25% 62
Samlet 100% 244

* Der skal tages hgjde for en overrepraesentation af foraeldre med en lang- og mellemlang videregdende uddannelse, som

har besvaret undersggelsen.




Bilag 23
Selv formaet at laese op og sygdomstype

Tabellen viser, at 87 % af de bgrn, som selv har formaet at laese op har en fysisk sygdom, mens 6 % af de
bgrn, som lider af en psykisk sygdom, formar selv at laese op. Der skal dog tages hgjde for, at forzeldre til

bern med en fysisk sygdom er overrepraesenteret i undersggelsen.

Tabel 8

Sammenhang mellem antal fravaersdage og om barnet selv formar at laese op.
Sygdomstype/selv formaet at laese op Antal Procent
Psykisk sygdom 14 6%
Fysisk sygdom 226 87%
Psykisk og fysisk sygdom 19 7%
Samlet 259 100%
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Bilag 24
Fravaersdage og selv formaet at leese op

Folgende tabel viser, at 82 % af alle bgrnene, som selv har formaet at laese op, har feerre end 15
fraveersdage:

Tabel 9

Sammenhang mellem antal fravaersdage og om barnet selv formar at laese op.
Fravaersdage/selv formaet at laese op Antal Procent
1 til 15 fraveersdage 156 82%
16 til 30 fravaersdage 24 13%
31 til 45 fravaersdage 7 4%
46 til 60 fravaersdag 2 1%
61 til 75 fravaersdage 1 1%
76 til 90 fravaersdage 0 0%
91 til 105 fravaersdage 0 0%
106 fravaersdage og flere 1 1%

Samlet 191 100%




