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Institutions- og
skolestart for
born med Ol

Svage knogler kreever en steerk forening



Born med Ol og institutionslivet

Barn med Ol har, som alle andre bgrn, et behov for at komme ud mellem
andre barn og leere at veere sociale. Det kan veere en farlig verden for bar-
nene, men det er den verden de skal laere at faerdes i og det er nemmest,
hvis opleering foregar fra de er helt sma. Bern med Ol kan integreres i den
normale institutionsverden. For enkelte institutioner kan det veere nadven-
digt, at der tilferes ekstra personaleressourcer til stedet. Et godt alternativ
kan veere institutioner, hvor der er integration af handicappede pa stuerne,
sa de handicappede og ikke-handicappede gar pa samme stue.

Vigtigst er det, at barnet integreres i det normale samfund og ikke isole-
res og holdes vaek fra andre. Baggrunden for at sende et barn i institution er
oftest et behov for samvaer med andre bern og ikke for at opbevare barnet i
en risikofri verden.

Man skal huske, at hovedformalet med at veere i en institution er samvae-
ret med de andre bgrn og man kan under dette arbejde minimere risikoen
for brud, men risikoen vil altid veere der.

Igennem hele barnets institutionsliv er det vigtigt, at der er teet kontakt mel-
lem foreeldre og ansatte i institutionen. Faste opfglgende mader ca. hver
tredje maned eller mere er en god idé, fordi det betyder, at begge parter kan
fole sig trygge ved aktiviteterne i institutionen.

Foreeldrene skal fale sig trygge ved at aflevere barnet og de ansatte har
behov for at kende foreeldrenes grundholdninger meget grundigt.

Dette er vigtigt for, at der ikke skal opsta konflikt eller uenighed nar bar-
net far brud.

Det er vigtigt, at bade
foreeldre og ansatte er
enige om hvor meget
barnet ma preve sig
selv af. Det er vigtigt at
fa talt nye udfordringer
igennem.

Samtidig er det ogsa
| vigtigt, at barnet far lov
at udvikle sig og ikke
holdes tilbage af de
voksnes angst for brud.




Vuggestue, bagrnehave [N
eller dagpleje

Alt efter barnets skrabelig-
hed og forzeldrenes onsker [
kan der veelges dagpleje med |f
fa bgrn eller institution. ‘

De lettere ramte bagrn med Ol
behgver ikke alle ekstra per-
sonale, men det er her vigtigt
med et teet samarbejde med
foreeldrene, og at der ligger
en plan for, hvad man ggr,
nar der kommer brud.

Nogle bern gar i vuggestue
med et antal stgttetimer til-
knyttet.

Det betyder, at der er an-
sat en eller to personer til
kun at hjeelpe barnet med
Ol. Personen vil ofte veere
primaerpersonen og er hele
tiden inden for reekkevidde.

Stettepersonens opgaver vil veere:

* At skaerme barnet for risikoen for katastrofale brud som fald og
eventuelt at blive ramt af harde bolde

* At give barnet chance for at indga i et feellesskab med de andre bgrn

* At give barnet mulighed for at blive socialt integreret i gruppen
sa det ikke isoleres

Angsten for at barnet far brud kan betyde, at man kommer til at isolere bar-
net. Man skal dog huske, at barnet skal have lov at vaere barn og leere af
sine egne oplevelser.

Man skal finde en balancegang med foreaeldrene, hvor der tages hensyn
til barnets Ol og sveerhedsgrad, men at det ogsa far lov at prgve sig selv af
og far oplevelser af at kunne klare sig selv.



Dagpleje: | midten sidder Mikkel, der har Ol.

» Man skal snakke meget med foraeldrene om, at alle er klar over risi-
koen ved samveeret med andre barn i den alder — men at samveeret
og de sociale kompetencer er et brud veerd.

» Nar der sker brud, er det vigtigt at bruge situationen til at evaluere.
Hvad skete der? Var det bare et uheld eller kan aktiviteten gradueres
sa risikoen minimeres?




Man skal vaere forsigtig med at forby- [/

de en aktivitet, men i stedet prgve at =
vaere med til at lade barnet laere af det
og tilpasse aktiviteten sa risikoen mi-
nimeres. Brud kommer — og kan ikke |

undgas — brug dem altid til at evalu- &&=

ere det beredskab, der seettes i gang.
Hvad ger vi naeste gang? Var vi forbe-
redte nok?

Bruddene kan ogsa bruges til at eva-
luere, hvordan man reagerede i den
akutte situation, om noget eventuelt
skal zendres eller om alt gik efter pla-
nen. Det er godt at have en skriftlig
brudplan eventuelt sammen med no-
get smertestillende. En brudplan, som
er lagt sammen med foraeldrene, hvor
der star hvem der skal ringes til, hvor
meget smertestillende, der ma gives
og hvad man ggr, hvis man ikke kan
komme i kontakt med foraeldrene.

Alle bgrn falder og leerer af det. Barn med Ol ma lide under, at deres leer-
dom kan koste brud og steerke smerter. Desto starre grund er der til, at de
skal have lov til at lzere af deres fald, ved at prgve aktiviteten igen, men

naeste gang tilpasset risikoen.




Nogle bgrn har en voksen hos sig fra de kommer i institutionen og til de gar
hjem. Det er ofte de meget skragbelige bgrn, hvor den daglige handtering
kreever opleering og speciel opfelgning. Ved bgrn med faerre brud méa der
aftales mellem institution og foreeldre hvad der er behov for. Det er dog vig-
tigt, at der altid ligger en aftalt plan for hvad man ger nar der er brud. Hvem
er sa pa barnet, hvordan og hvornar kan personalet tage imod barnet? Er
der mulighed for at lave besgg i hjemmet, med et par barn, hvis barnet med
Ol ikke kan komme i institution? Det er meget vigtigt for barnet, at dagligda-
gen fortsaetter selvom der er brud! Det er vigtigt for barnet, at det far lov at
komme i institution og ikke isoleres derhjemme nar der er brud.

Specialdagpleje kan for de helt sma veere en rigtig god Igsning nar der er et
pasningsbehov. Til nogle barn med Ol har man valgt at oprette en special
dagpleje. En uddannnet person ansat til dette ene barn med Ol.

Det betyder, at denne person kan tilretteleegge dagen ud fra barnets be-
hov. Det er vigtigt at have aftaler og et godt samarbejde med andre dagple-
jere eller en naerliggende institution, sa der er mulighed for at komme ud og
lege med andre bern. Ansaettelsen kan laves saledes, at denne dagplejer
meder op i barnets hjem, nar barnet har brud og ikke kan transporteres. Det
betyder, at en for barnet kendt person kan made op og overtage barnet, sa
foraeldrene maske kan komme pa arbejde, fa indhentet en manglende nat-
tesgvn eller tid til sgskende, som eventuelt skal hentes og bringes. Der kan
via denne lgsning ogsa gives tid til, at en foreelder kan komme ud af huset
i formiddagstimer for igen at kunne klare et barn i smerter. Til de helt sma
barn er dette en rigtig god lgsning bade for barnet og foraeldrene.
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Det er ogsa muligt, at en stgttepsedagog kan fa ansaettelsesvilkar, der bety-
der, at peedagogen kan komme i hjemmet ved brud. Dette kraever et samar-
bejde mellem institutionen og familiens socialradgiver. Det er vigtigt, at det
er klarlagt hvor megen hjaelp familien kan fa i hjemmet i brudperioder, sa
foraeldrene maske kan komme pa arbejde selvom barnet skal veere hjemme.

Sikre zoner

Nogle institutioner opretter sikre zo-
ner, hvor barnet kan veere alene med
visse udvalgte bgrn. Det kan veere et
rum, hvor peedagogen sidder pa den
anden side af deren, ikke i rummet
med bernene. Det kan veere dukke- |
eller legekroge, der afskeermes sa
der kun er en indgang og her kan
paedagogen sidde og holde gje med
hvem og hvor mange, der er i dukke-
krogen sammen med barnet med Ol.
Det er ok at indfgre regler som for eksempel, at der kun kan veere et til to
barn mere i dukkekrogen, nar barnet med Ol er med i legen.

Barn med Ol i bgrnehavealderen kan give udtryk for irritation over konstant
at have en voksen med. Det kan for eksempel vaere ved at sige til den voks-
ne, at denne skal vende sig og kigge ind i muren eller lade som om han/hun
sover. Dette skal respekteres og skal ses som et udtryk for, at det er vigtigt
for barnet at have privatliv.

Paedagogen ma ogsa i visse situationer overhgre, at der foregar ulovlige
lege, sa laenge legen ikke er til stor fare for barnet med Ol. Det er vigtigt
med en Igbende dialog med foraeldrene om hvor meget det er ok at lade
barnet afpr@ve sine egne graenser.

Nogle barn med svaer Ol har konstant en voksen indenfor reekkevidde og
det er vigtigt, at denne voksen giver plads til at barnet ogsa far kontakt med
andre voksne. Det kan vaere en anden voksen, der spiser med dette barns
gruppe eller lignende.

Det er vigtigt, at alle voksne pa stuen far en god kontakt med barnet,
sa barnet fgler sig som en del af bgrnegruppen pa alle omrader. Man skal
veere opmaerksom pa, at begrn med Ol ogsa har behov for at leere at vente
og tilsidesaette sine behov.



De voksne skal
B lcre  barnet at
# se de andres be-
hov og tage hen-
syn. Det kan for
eksempel veere
sveert for bgrnene
at have sproglig
konflikt, hvis der
star en voksen
bag barnet med
Ol - her er det vig-
tigt, at den voksne
kommer helt uden
for bgrnenes
| synsfelt. Sa kan
barnene frit dis-

= e | kutere/skaendes
uden at blive voksenovervaget Bgrn med Ol skal Iaere hvornar en konflikt
kan aendre sig til at blive fysisk og de skal leere, hvornar de skal traeekke sig
samt hvornar de kan fortsaette diskussionen. Barn med Ol ma ikke tro, at de
kan tillade sig alt fordi de er sikret med en voksen pa deres side.

Lettere ramte barn har maske ikke behov for, at der ansaettes en statteper-
son kun til dem, da de i hverdagen vil kunne fungere som de andre bgrn i
institutionen. Det er dog stadig vigtigt at have klare aftaler for hvad man ger,
nar der er brud.

En del af disse lettere ramte barn kan i perioder have smerter og oget
treethed, som ikke kommer tydeligt til syne i lgbet af institutionsdagen, men
maske farst kommer til udtryk derhjemme. Det er vigtigt at have en dialog
med foraeldrene, sa energien fordeles over dagen og ikke kun breendes af i
institutionen. Det kan veaere, at barnet skal have et hvil i lgbet af dagen eller
eventuelt, at der planleegges en stillesiddende aktivitet med barnet og nogle
kammerater om eftermiddagen. Disse bgrn skal leere at gkonomisere med
deres energi, sa de kan holde til hverdagen derhjemme.

Det er en god idé, hvis lederen/personalet i institutionen henvender sig til
Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta for at fa kontakt til en institu-
tion for et barn med OIl. Det kan veere et puslespil at fa barnets specielle
behov til at passe ind med personalets hverdag. Det kan derfor veere en
fordel at hgre hvordan andre har gjort.

8



Skolestart

Barn med Ol kan begynde i skolen pa samme
alderstrin som andre bgrn. Det er selvfglgelig
en fordel, hvis den lokale skole kan tage imod
barnet. Begynd tidligt med at undersgge mulig-
hederne — gerne et ar for skolestart.

Maske skal der laves fysiske aendringer pa
skolen sa tilgeengeligheden bliver bedre, eller
maske skal der sgges om ekstra ressourcer og
ansaettes nyt personale. For bade barnet og de
nye stgttepersoner er det en gevinst, hvis der kan
ske en opleering af det nye personale, mens bar-
net stadig gar i barnehave eller hvis bgrnehave-
personalet kan fa bevilget tid til at hjeelpe under
opstart i skolen. For barnet med Ol vil det betyde,
at det lige som de andre bgrn kan koncentrere sig om skolestart med nye
kammerater og leerere uden at skulle forhol-
de sig til helt nyt personale, som ogsa er ved
at laere barnet at kende, med deraf usikker-
hedsmomenter til folge.

De fleste barn med Ol har ikke behov for
| faglig hjeelp, men hjzelp til praktiske ting som
eksempelvis toiletbesgg og til afskaermning i
frikvartererne. Barnet vil fra skolestart — og i
| arene fremover — hgjst sandsynligt paberabe
sig sin ret til et privatliv uden at en voksen
konstant er i naerheden.

Stattepersonerne har en stor opgave i at hjeel-
pe barnet til selvhjeelp. Barnet skal ikke bare
beskyttes — det skal oplaeres til at beskytte
sig selv. Barnet skal leere, hvor det skal pas-
se pa og hvordan det faerdes sa sikkert som
muligt pa skolen. Det kan vaere enkle regler
som at ga forsigtigt forbi klasseveerelser — al-
tid veere den sidste, der kommer ned i aulaen
og den fgrste, der forlader aulaen, for ikke at
J blive rendt over ende af de andre skolebgrn.
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Altid lade en klassekammerat ga igennem dgren farst, sa vejen er banet
og barnet ikke bliver rendt ned fra den anden side. Reglerne for feerdsel pa
skolen er selvfglgelig individuelle for hvert barn og skole. Det afheenger af
skolens arkitektur, antal barn og hvor skrgbelig barnet med Ol er. Her vil
der dog igen kunne hentes gode rad og ideer fra andre foraeldre og skoler.
Pa nogle skoler afgraenses boldspilsomradet sa det kun er tilladt at spille i




et afgraenset omrade for at barnet med Ol kan faerdes pa resten af omradet
uden at veere i risiko for brud ved at blive ramt af en hard bold. Det viser sig
ofte, at disse regler ogsa er til fordel for de andre barn.

Ved bgrn med fa brud, som kan klare sig uden en hjeelper i hverdagen, er det
vigtigt, atderligger en aftalt plan forhvad derkantilbydes narbarnetharbrud...

 Er der mulighed for hjeelp til toiletbesag?

* Mulighed for en afkortet skoledag?

* Mulighed for hjemmeundervisning ved lzengere tids fravaer og hvordan
iveerksaettes det?

* Mulighed for hjeelp i hjemmet, hvis barnet i en laengere periode ikke kan
komme i skole?

Det er vigtigt for bade foraeldre
og staettepersoner at forholde
sig til det dilemma, at barnet
har behov for en hjeelp barnet
ikke gnsker. Barnet kan reagere
ved at blive sur pa statteperso-
nerne, hvor det i virkeligheden
drejer sig om, at barnet er ked
af altid at have en voksen i naer-
heden. Det er vigtigt at veere
lydhgr overfor barnets behov og
preve sa vidt muligt at efterleve
dets gnsker — maske kan dets
gnsker ikke opfyldes helt, men
i en gradueret form. Det er ok at
tage risici for at afprgve om gn-
skerne er realiserbare. Maske
skal situationer afprgves. Det
kan ogsa taenkes, at barnet selv
har ideer til hvordan gnskerne
kan opfyldes pa en sikker made.

Snak med barnet om funktionen
omkring de voksne og lad bar-
net veere med til at seette nogle
af reglerne. Nogle gnsker kan
udseettes til et senere skolear.
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Det kan veere nemmere for barnet at
vide, at naeste ar ma han eller hun
maske prgve selv at ga rundt pa no-
get af skolens omrade.

Sma skolebgrn med Ol har ikke
helt lzert at skonomisere med deres
kraefter og udholdenhed. Det er vig-
tigt at finde en greense, sa der bade
er energi til skoletid, legetid, lektier
og familien i hjemmet. Det kan veere
sveert for skolepersonalet at forsta, at barnet ikke kan holde til at deltage
i idreet. Det er vigtigt at na frem til en aftale med foraeldrene om hvornar
barnet skal hjeelpes i gang og hvornar det skal have lov at hvile. Barn uden
synlige tegn pa Ol kan have szerdeles sveert ved at overbevise omverde-
nen om, at de har mindre energi og flere smerter end bgrn uden Ol. Som
udgangspunkt ma det vaere barnets ord der er geeldende. Er man i tvivl om
rigtigheden ma man tage en snak med foraeldrene, som maske kan under-
bygge barnets ord med et @get forbrug af smertestillende ved sengetid eller
om eftermiddagen. Disse bgrn er dog under oplaering til at kunne fordele
deres kreefter og udholdenhed ud over dagen og ingen rammer plet hver
gang. Det er vigtigt at have voksne, der lytter og hjeelper med at evaluere
deres beslutninger uden at tage over og bestemme.

Nogle bgrn har behov for hjeelpemidler i skolen. Det kan vaere en kontorstol,
skratstillet bord, computer eller lignende. Barn med sveer Ol har en lille krop
og et forholdsvist stort hoved og kan have sveert ved at na ud pa de gverste
linjer pa et A4 papir.

Andre bgrn kan have nedsat udholdenhed eller ledsmerter, som ggr, at en
computer kan veere en stor aflastning. Start tidligt med computeren, hellere
som forebyggelse end nar problemerne er opstaet. Barnene kan fint bruge
en computer fra 3. klasse til det meste af skrivningen. Barn med sveer Ol er
oftest mindre end andre barn. Veer opmaerksom pa at veelge det rette udstyr
til det enkelte barn afhaengig af barnets fysik og formaen — hent hjaelp hos
en ergoterapeut, eventuelt en IKT-gruppe.

For nogle af de lettere ramte barn kan en veltilpasset kontorstol vaere en
hjeelp til at finde ro pa sin krop i timerne. Barnene kan have lette smerter, der
viser sig ved uro og problemer med koncentrationen. For mange af barnene
med Ol, ogsa de lettere ramte, kan det veere en fordel med to szt bager.
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Et seet hjemme og et seet i skolen, sa bagerne ikke skal transporteres frem
og tilbage og dermed nedseette barnets udholdenhed. Her skal specifikt
tages hensyn til, at alle barn med Ol, bade de lette og de svaert ramte, har
gget tendens til at udvikle rygskaevhed.

Det er en fordel, hvis personalet deekker bade skolen og en eventuel SFO,
samt at personalet pa skolen maske kan tage med til fedselsdage og lignen-
de, hvis det er ngdvendigt. For nogle barn har Igsningen veeret, at stgtteper-
sonerne fglger barnet uanset hvor det opholder sig. Det kan veere i hjem-
met, ved indlaeggelser, operationer eller pa grund af brud. Denne Igsning
giver barnet det mest ensartede liv og en mulighed for at holde sig ajour
med skoleopgaver via stattepersonerne, nar der er leengere tids fraveer.

Socialt samvaer

Hvis vi hjeelper bgrnene med at skabe rammerne omkring dem, vil de kunne
indga i et socialt samveer pa lige fod med de andre i klassen. Det er af
stor betydning for barnene, at de fysiske omgivelser ikke haemmer barnet i
samveeret med de andre bgrn. Det skal vaere muligt for barnet at feerdes og
opholde sig samme sted som de andre bgrn i gruppen. Det er vigtigt, at der
er abenhed og god informationsformidling fra foraeldrene om barnet med
Ol. Der skal informeres grundigt og maske gentagne gange igennem arene
om Ol samt forventningerne til lzererne, de andre barn samt deres foraeldre.

Christopher, nr. fire fra venstre, har Ol.
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De andre bgrn eller foreeldre ved
ikke, hvordan det er at leve med Ol,
sa for dem kan det veere sveert at
gennemskue, hvad der forventes af
dem. Ting som forzeldre til barn med
Ol synes er indlysende er ikke altid
indlysende for de foraeldre, som ikke
er vant til et barn med Ol eller et barn
i kgrestol.

| Hvis barnet far lov at leve og afprgve
sine egne graenser sammen med
vennerne sa skal barnet nok finde sin
plads i den sociale sammenhaeng.

Lad ogsa barnene prgve det af, som
vi maske ikke tror er sa sjovt for dem,
fordi vi tror de blot vil blive passiv til-
skuer. Ofte vil bgrnene selv skabe
sig en plads i disse sammenhange
og leere at klare sig. En tur i bowling-
hallen, pa en legeplads, til en klatrevaeg eller i legeland med klassen ville
man maske fraveelge for ikke at saette barnet i en situation, hvor det skal
sidde og se pa de andre — uden selv at deltage.




Barnet kan deltage i disse aktiviteter ved altid at serge for at barnet kan
tage hjem, hvis barnet gnsker det. Hermed gives barnet mulighed for selv
at vaelge. Maske er det af lige sa stor vigtighed for barnet at se hvad der
sker og dermed kunne veere med i snakken i gruppen naeste dag. Dermed
gives barnet mulighed for at opleve, pa egen krop, hvad det vil og ikke vil
samt selv at tage stilling naeste gang. Barnet kan ofte overraske med at det
selv kan finde ud af at deltage i aktiviteten eller veere en meget aktiv tilskuer.

Det er vigtigt, at foreeldrene til de andre barn informeres grundigt omkring
det, at barnet har Ol, og at de andre bgrn ikke har nogen skyld, hvis der
sker et brud. De andre barn ma ikke blive skreemt af risikoen for brud — de
skal helst se barnet som et hvilket som helst andet barn i gruppen — Ol el-
ler ikke Ol. Det er aldrig et andet barns skyld, at barnet med Ol har faet
et brud. Bruddet vil altid skyldes, at barnet har sygdommen osteogenesis
imperfecta — Ol.

Man kan ikke forvente at de andre barn altid husker reglerne omkring barnet
med OIl. Det er den risiko, der er ved at faerdes og det er her, at barn med Ol
selv skal leere at kende deres begraensning. Der kan ske brud i samveeret
med de andre barn. Men er alternativet intet samvaer med andre bgrn — sa
er det brudrisikoen veerd.




Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta (DFOI) er behjaelpelig med
radgivning og vejledning og formidler gerne kontakt til fagpersoner og
foreeldre.

Pa foreningens hjemmeside, kan man under punktet ‘Ol generelt’, leese
meget mere om sygdommen.
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