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Projektets formdal

At skabe en dyb indsigt i unge, der lever med kronisk eller alvorlig fysisk
sygdom: Hvad kendetegner deres ungdomsliv og behov og udfordringer,
ndr det geelder frivsel, skolegang og uddannelse.

At udvikle inspiration og anbefalinger til, hvordan akterer pd omrddet kan

bidrage fil, at de unge fér det bedst mulige ungdomsliv og at flere
gennemfgrer en ungdomsuddannelse.
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Infroduktion

Metodiske tilgang og udarbejdelse rapporten

| denne rapport praesenterer viresultater fra et kvalitativt studie om
unge med kronisk eller alvorlig fysisk sygdom.

Fokus for undersagelsen er at blive klogere pd, hvad der har
betydning for, om de unge gennemfgrer en ungdomsuddannelse,
og det er omdrejningspunktet for de fem indsigter og anbefalinger,
som er beskrevet p& de fglgende sider.

| fokusgrupper har vimgdt 23 unge, der som udgangspunkt ikke
adskiller sig kognitivt fra deres jcevnaldrende, men som lever med
kronisk eller alvorlig fysisk sygdom.

De 23 unge har givet indsigt i, hvad der kendetegner deres
ungdomsliv og behov og udfordringer, nar det goelder trivsel,
skolegang og uddannelse. De er ogsd kommet med anbefalinger
til, hvordan unge med kronisk eller alvorlig fysisk sygdom kan stattes
bedst muligt fil at f& et godt ungdomsliv og til at gennemfare en
ungdomsuddannelse.

De unges udtalelser og anbefalinger er analyseret og bearbejdet af
Maple, der har udarbejdet et bud pd& indsigter og anbefalinger,
som vi har drgftet og kvalificeret med de unge i opfalgende
fokusgrupper. Derefter har Maple finpudset de endelige indsigter
og anbefalinger.

Tusind tak til de 23 unge, som har deltaget i undersggelsen, og som
dbent og cerligt har delt tanker og overvejelser om livet som ung
med kronisk eller alvorlig fysisk sygdom.
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Malgruppen

Gruppen af unge spoender bredt: de er mellem 14 og 26 &r og bor
forskellige steder ilandet. Nogle bor alene, andre med deres familie.
Nogle erigang med en uddannelse (fra grundskole fil universitet), mens
andre er pd fertidspension eller holder sabbatér. Nogle er fgdt med
deres sygdom, mens andre er blevet ramt senere i livet. Nogle lever med
en synlig sygdom eller sidderi kagrestol, mens sygdommen hos andre ikke
ertil at se. Nogle lever med en enkelt sygdom, mens andre lever med
adskilige — bade fysisk og psykisk. Med andre ord er der store forskelle
pd& de unge, vi har madt.

P& tvecers af disse forskelle er det et foellestroek for de unge, at de lever
et ungdomisliv, hvor sygdom fylder. Eksempelvis fordi:

+  Sygdommen og/eller behandlingen tcerer pd deres energi og fysiske
s@vel som mentale overskud.

* Deeriperioder veek fra undervisning og venner i forbindelse med
f.eks. loegebesgg, indlceggelser mv.

+  De erihyppig kontakt med "systemet” — bdde sundhedsvoesenet
og kommunen.

+ Deer-iforskelig grad — afhcengige af hjcelp fra familie og andre.

Det er ogsd feelles for de unge, at de har er et stort gnske om at blive
mgdt som hele mennesker, at blive taget alvorligt og at f& mulighed for
at gennemfere en uddannelse og at have en plads i samfundet.

Indsigterne i denne rapport beskriver og nuancerer hvad der pd tveoers
af de unges forskelligheder har betydning for om de gennemfegrer en
ungdomsuddannelse.



Metode
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Metode

Vi har indsamlet viden gennem
interview med eksperter og unge, der
lever med kronisk eller alvorlig sygdom

Trin 1
Ekspertinterview

Trin 2
Fokusgrupper

0000

6 ekspertinterview
med 8 fagpersoner,
der har viden om et

liv som ung med
alvorlig sygdom.
Udfart online.
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23 unge fordelt pa 5
fokusgrupper har fortalt
om deres liv med kronisk

eller alvorlig fysisk sygdom
og deres oplevelse af
skolegang og
uddannelse. De unge har
0gsa delt deres
anbefalinger til, hvordan
de bedst muligt stattes
gennem deres skolegang
og uddannelse. Udfgrt hos
Egmonts Fondssekretariat
og online.

Trin 4
Opfelgende
fokusgrupper

o}

Udvikling aof
indsigter og rad,
som Maple har
formuleret p&
baggrund af
materialet fra
gruppeinterview
med de unge.

VR
o O
No”/

O

12 unge fordelt pa 5
fokusgrupper, som
sammen med Maple har
drgftet, uddybet,
kvalificeret og skcerpet
indsigter og anbefalinger,
der blev udarbejdet efter
fgrste runde fokusgrupper.
Udfert online. Herefter har
Maple finpudset de
endelige indsigter og
anbefalinger.



Metode

Vi har udfert 6 ekspertinterview med 8
fagpersoner

personer.

. . . SygtStcerk Dorte Kaare Pedersen, facilitator pd "seniorforlgb”
+ Interviewene blev udfgrt online og havde en varighed LA P

p(‘j 60 minutter. De fandt sted i oktober 2024. SygtSteerk Anna-Elisabeth Grabow Scheelhardt,
Under int . . bl ind b studentermedhjcelper, medfacilitator pé gruppeforlgb
° naer interviewet Kom Vi Bl.d. INad pa:

Marthine Rose Jensen, praktikant og mentor pd Herlev

« Arbejdet med mdlgruppen SYEIRIEEIS og Hvidovre Hospitaler
° \V i \V H 1 .
Hverdagen med kronisk eller alvorlig fysisk sygdom Region Rasmus Forsbjerg Nielsen, uddannelsesvejleder
Hovedstaden
+ Skolegang og uddannelse
) Ungdommens Emil og Caroline, frivilige i URK unge café
+ Input til Maples fokusgrupper med de unge. Rgge 6l o J °
+ Egmonts Fondssekretariat og SygtSteerk har udpeget og Jakob Hajer Larsen og Pernille Hertz, ansvarlige for

Rigshospitalet

sat Maple i kontakt med eksperterne. gruppeforlgbet LIFE
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Metode

Vi har mgdt 23 unge fra hele Danmark i
5 fokusgrupper

Vi har udfert 5 fokusgrupper i november 2024 23 unge,
der lever med kronisk eller alvorlig fysisk sygdom.

4 fokusgrupper fandt sted hos Egmonts
Fondssekretariat i Kabenhavn, hvor 12 var med fysisk
og 6 deltog online.

1 fokusgruppe med 5 deltagere fandt sted online.
Alle fokusgrupper havde en varighed pd 2 timer.

Efter fokusgrupperne har Maple analyseret materialet,
udviklet indsigter og anbefalinger.

| 5 opfelgende fokusgrupper med 12 unge, har vi
sammen med de unge drgftet, uddybet, kvalificeret
og skcempet indsigter og anbefalinger, og Maple har
finpudset de endelige indsigter og anbefalinger.

De unge er rekrutteret af medarbejdere i SygtStcerk.
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Metode

De 23 unge er mellem 14 og 26 ar, og
lever med kroniske eller alvorlige
fysiske sygdomme eller et handicap

«  Kvinde, 14 &r, muskelsvind

+  Kvinde, 15 ér, epilepsi

«  Mand, 15 ér, udiagnosticerede kroniske smerter
+  Kvinde, 16 ar, epilepsi

«  Mand, 16 ér, neuropati

«  Kvinde, 17 &r, Shwachman-Diamond syndrom
«  Mand, 17 ér, stomi (tidligere colitis)

«  Nonbincer, 18 ar, lupus

«  Kvinde, 19 ér, kronisk blcerebetcendelse

+ Kvinde, 19 &r, cerebral parese

+  Mand, 19 &r, epilepsi

«  Kvinde, 20 &r, muskelsvind
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Kvinde, 20 &r, bgrneleddegigt

Kvinde, 20 &r, tumor iryggen

Kvinde, 21 &r, lupus

Kvinde, 21 ar, sjcelden knoglesygdom

Mand, 21 &r, muskelsvind og synshandicap

Kvinde, 23 &r, trcethedssyndrom

Kvinde, 24 ar, kronisk sygdom i centralnervesystemet
Kvinde, 24 &r, muskelsvind

Kvinde, 24 ar, kronisk sygdom i centralnervesystemet
Mand, 24 &r, muskelsvind

Kvinde, 26 &r, diabetes



Metode

De 23 unge fordeler sig fra grundskolen og op til videregdende uddannelser

Grundskole

Ungdomsuddannelse

: ;

7. Klasse (1)

9. Klasse (2)

Fartidspension og
sk&nejob efter 10.
klasse (1)

Afsluttet
FGU (1)

Afsluttet
9. klasse (1)

maple

HF 3-drig (3)

Pcedagogisk
assistent(1)

Videregdende
uvddannelse
000 O 000 ( X J
Sabbatdr Bachelorgrad,
efter STX universitet (3)
2024 (3)
Sabbatér efter Kandidatgrad,
HF 2020 (1) universitet (2)



5 indsigter og anbefalinger
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Stcerke feellesskaber er vigtige for, at de
unge frives og gennemfarer en uddannelse
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Indsigt 1

Stcerke feellesskaber er vigtige for, at de
unge trives og gennemfoerer en uddannelse

Stcerke feellesskaber er afgerende for
ungdomslivet - men tcerer pa kreefterne

De unge peger pd, at noget af det
allervigtigste i et godt ungdomsliv er at have
ncere relationer, et socialt iv med gode
venner og vcere en del af stcerke
fcellesskaber. Det kan f.eks. vcere
klassefcellesskaber i og uden for skolen,
online fcellesskaber (f.eks. gennem gaming)
og/eller interessefcellesskaber (f.eks. sport
eller musik).

Men det at veere en del af feellesskaber, og
scerligt feellesskaber, hvor man fysisk skal
veere sammen, krcever energi og overskud —
og netop energi og overskud er ofte
begrcenset for unge, der lever med en
kronisk eller alvorlig fysisk sygdom.
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Skolen giver direkte adgang til et
ungdomsfcellesskab

Dét at gé iskole/gd pd en uddannelse giver
de unge direkte adgang fil et feellesskab
med andre unge p& deres egen alder og er
et afggrende fcellesskab for de unge. De
pegerselv pd, at dét at veere en del of
klassefcellesskabet og have en tryghed i at
have gode venner i skolen styrker dem
mentalt i forhold til at kunne klare en
uddannelse.

At g&iskole og tage en uddannelse har
derfor ikke kun faglig betydning for de unge,
men har ogsa stor betydning for deres trivsel
og generelle velbefindende.

For en del af de unge er skolen det eneste
fecellesskab (udover familien), som de har
adgang til - fordi sygdommen begrcenser
dem, og ger at de ikke har mulighed for
f.eks. at dyrke fritidsakfiviteter.
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At blive husket, madt med forstdelse og
inkluderet i feellesskabet

| perioder, hvor de unge pga. deres sygdom,
erveek fra skolen, kan de fgle sig ensomme
og humgret dykker. N&r de har veeret voek i
lcengere perioder, kan det fgles ekstra svcert
at vende filbage fil skolen og feellesskabet.
Her er det afggrende for de unge, at de har
en oplevelse af at klassen og vennerne ikke
har glemt dem — at de bliver husket og har
en plads i feellesskabet.

Det har stor betydning, nér lcerere og
klassekammerater er scerligt opmaerksomme
p& de unge, viser forstdelse og interesse for
deres situation, mgder dem uden
forudindtagethed og spgrgerind ti, hvad de
kan og har overskud til, og er proaktive iff. at
ringe eller sende en hilsen, nér den unge er
veek fra skolen.






Anbefaling 1
Fa os med i uddannelsens feellesskaber

Husk at invitere os med i feellesskabet — bdde i og uden for skoletiden — og stat op
om, at vi kan deltage i de sociale arrangementer. At veere en del af
foellesskabet er med til at give os tfryghed og styrke til at klare en uddannelse.
M@d os med interesse, og sperg ind til, hvordan vi har det. Roek ud til os, f.eks.
ved atringe eller skrive, ndr vii perioder er voek fra skolen.
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Kontakien med ‘systemet’ er krcevende, og
det tager energi fra skole og uddannelse

2
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Indsigt 2

Kontakien med ‘systemet’ er krcevende, og
tager energi fra skole og uddannelse

Det er krcevende at leve med en alvorlig
sygdom og energien er sparsom

Livet med kronisk eller alvorlig fysisk sygdom
er praeget aof, at bdde energien og
overskuddet er svingende, og ofte sparsom.
Det er b&de selve sygdommen, loege- og
hospitalsbesag og medicinen, som tcerer pd&
de unges energi og kreefter.

Samtidig er det at leve med en kronisk eller
alvorlig fysisk sygdom ikke bare fysisk
udfordrende, men ogsd psykisk krcevende,
og ofte har de unge andre udfordringer og
diagnoser, som f.eks. ADD, ADHD, angst,
ordblindhed etc. Samlet set betyder det, at
de unge ofte fgler sig troette og uden sé
meget overskud.

maple

Kontakt med ‘systemet’ er krcevende og
viden om regler og rettigheder er lav

De unge oplever, at kontakten med
‘systemet’ bd&de kreever tid og energi, og at
de skal kcempe med og finde vej gennem
systemet, hvilket ofte resulterer i frustrationer
og dalende overskud. Det kan vcere alt fra
kommunikation med sagsbehandlere ift.
ansggninger til kommunen om bevilinger og
stgtte, udredning og konsultationer ved
lceger, samtaler om uddannelsesparathed
med skolen, eller administrativt arbejde i
forbindelse med SU.

De unge oplever, at derer tvivl og
uvidenhed om hvilke regler og rettigheder,
der knyftter sig til unge med kronisk eller
alvorlig fysisk sygdom i uddannelsessystemet
- ogatde ogsd selv eritviviom, hvad de
har ret til og krav pd. De oplever, at de i hgj
grad er afhcengige af den enkelte
sagsbehandler, skole og underviser.

Overskuddet til uddannelsen svinder, nér
kontakten til systemet bliver for krcevende

Det er vigtigt for de unge at have et stcerkt
bagland som f.eks. forceldre, der kan hjcelpe
med kontakten til og vejen gennem systemet
—ogfinde ud af, hvad de unge harret til.

Men ofte oplever de unge - scerligt ndr de er
over 18 ar, hvor skiftet fra at vaere ‘barn’ til
‘voksen’ i systemet virker stor — at de selv
bcerer et stort ansvar, at de konstant skal
veere pd forkant, bide sig fast og have styr
p& alle r&ddene.

Det kan vcere et tungt ansvar at bcere, og
det overskud og den energi, som de har
behov for at trcekke pd i forbindelse med at
gennemfgre en uddannelse, svinderind, ndr
kontakten med systemet erkrcevende og
frustrerende.






Anbefaling 2

Gor regler og rettigheder tydeligere

Det er utrygt og kraevende, ndr vi selv skal navigere i systemet og finde ud af,
hvilken hjcelp og stette vi har ret til — fra skolen, sundhedsvcesenet og
sagsbehandleren. Gar regler og rettigheder tydeligere, og serg for, at

uddannelsesinstitutionerne ved, hvad vi har ret til, s& de bedre kan stgtte os i at
gennemfgre en uddannelse.
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afgerende for de unge, og frygten for

Fleksibilitet i uddannelsessystemet er
3 fraveer er stor
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Indsigt 3

Fleksibilitet i uddannelsessystemet er
afgegrende for de unge, og frygten for

fravecer er stor

Et stort anske om en uddannelse, men fravcer
fylder

De unge gnsker at tage en uddannelse og
at leve et s& normalt ungdomsliv som muligt.
Men de bekymrer sig om spargsmal som: Kan
mine behov (f.eks. iff. mgdetid, fravcer etc.)
blive mgdt indenfor skolens rammereg Kan
jeg f& hjcelpemidler og gkonomisk statte
med videre, ndr jeg skifter uddannelse? Vil
nye loerere og elever vise interesse og forstd
mig?

Scerligt fraveer pga. deres sygdom fylder for
de unge - b&de inden og under
uddannelse. Bade ift. om de f&r mere fraveer
end filladt, om underviserne fror at de
pjcekker, om de kommer voek fra de sociale
fcellesskaber, om de fagligt kommer bagud,
og om fraveeret farindflydelse p& deres
karakterer og mulighed for at gennemfgre
uddannelsen.

maple

Mere tid og hjcelp til prioritering

Det har stor betydning for de unge at f&
mere tid filuddannelsen. Det kan b&de
veere lcengere tid til eksamen, som at
eksamensperioden eller at
forberedelsestiden straekkes, eller at de fér
lcengere tid til at gennemfere selve

uddannelsen (f.eks. 4 ar til STX eller 3 &r til HF),

eller at de f&r mulighed for at udskyde eller
udbytte fag (hvis man f.eks. fysisk ikke kan
veere med til idroet).

Undervejs i uddannelsen er det veerdifuldt,
hvis Icerere eller vejledere hjcelper med at
prioritere opgaver og lektioner ("denne time
er vigtig, denne kan du godt undvcere”), s&
de unge stottes i at bruge deres energi de
rigtige steder.

21

Uden fleksibilitet frygter de unge, at de ikke
kan gennemfgre en uddannelse

Generelt er det positivt for de unge, ndr der
er mulighed for individuel tilpasning af
skolegangen ud fra deres behov, f.eks.
mulighed for senere madetider, online
undervisning (hvis man f.eks. ikke kan mgde
op pga. ens sygdom) eller at de harlov fil
mere fraveer. Det kan ogsd veere ting som at
f& lov fil at aflcegge en teoretisk frem foren
fysisk eksameni idroet.

Graden af fleksibilitet synes i hgj grad at
veere afhcengig af den enkelte lcerer og
uddannelsesinstitution. Uden fleksibilitet har
de unge en oplevelse af af ‘hcenge i med
nceb og klger', og at det er en stor
udfordring at gennemfgre en uddannelse.
De frygter at konsekvensen er, at de ikke far
en uddannelse.



b women on the rise




(14

Jeg bliver s& bange for at komme ind i sGdan et system igen. (Hvorforg) Det er et godt spargsmdl.
Jeg tror mdske netop fordi jeg ikke helt ved, hvad der venter mig - og jeg synes det var sd haérdt at
gd i gymnasiet. Og sd forestiller jeg mig bare, at det er endnu svcerere at komme ind og &
kontakt til nogle undervisere (p& universitetet)... Du ved, forelcesninger er ikke en kontakt, du har til
lcereren pd samme mdde, s& det er jeg ret bange for, at man ikke kan f& formuleret sine behowv fil
nogen bestemt person.

Kvinde, 20 ar, muskelsvind

maple
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Anbefaling 3
Giv os fleksibilitet i uddannelsesforigbet

Vi vilmeget gerne tage en uddannelse, men i perioder er vores energi og
overskud begrcenset pd grund af sygdommen. Derfor har vi behov for, at der
tages hensyn og udvises fleksibilitet. | kan stgtte os ved f.eks. at lempe
fravcersregler, hjcelpe os med at planlcegge og prioritere opgaver samt ved at
give os mere tid til at gennemfgre eksamener og hele uddannelsen.
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Uddannelsens fysiske rammer kan vcere en
udfordring for de unge

4
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Indsigt 4

Uddannelsens fysiske rammer kan
veere en udfordring for de unge

Fysisk adgang til uddannelse kan vcere sveer

Scerligt de unge, der lever med et handicap
elleren sygdom, der ger, at de sidder i
karestol eller p& anden vis er udfordret p&
deres fysiske formden (f.eks. leddegigt eller
muskelsmerter) oplever at selve adgangen fil
uddannelsesinstitutionen og dét at bevcege
sig rundt kan vcere en udfordring.

Det kan f.eks. vcere, at man kun kan komme
til undervisningslokalet via trapper, at skolen
erstor, og at dererlang vej mellem
klasselokalerne, at der ikke er plads til en
karestol i elevatoren eller p& toilettet, eller at
dgrene er manuelle og s& tfunge at de ikke
kan &bnes uden hjcelp.

maple

Lys og lyd stjceler fokus

Ogsd uddannelsesinstitutionernes fysiske
rammer hvad angdrlys og lyd kan vcere en
udfordring og tcerer p& de unges energi,
f.eks. hvis lyset og akustikken i klasselokalet
eler feellesomrdderne er darlig.

Det betyder, at de unge skal koncentrere sig
om blot af veere irummet, og at de har
sveert ved af fglge med i selve
undervisningen, tfage noterundervejs eller
deltage aktivtigruppearbejdet med
klassekammerater.
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Mulighed for online undervisning

De unge fremhcever, at de kan have dage,
hvor de har sveert ved at komme ud af
sengen eller ud af hjemmet, men hvor de
mentalt godt kan veere pd i nogle timer.

Her efterspgrger de muligheden for
alternative undervisningsformer, som ger, at
de ikke gdr glip af lceringen fra klasselokalet
eller forelcesningen, f.eks. gennem online
undervisning eller optagelser af
undervisningen.

Flere pointerer dog, at de ikke ser et rent
online skoleforlgb som Igsningen, da skolen
har stor betydning for deres oplevelse af at
veere en del af et socialt feellesskab.
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(14

Jeg vil gerne noget HF enkeltfag, men kommunen har givet mig afslag pd, at jeg kan & hjcelp il
at blive fransporteret over. Det har de givet mig afslag pd. Jeg er fast i en kerestol, og det har jeg
veeret, siden jeg var 10 &r gammel. Min far hjcelper mig virkelig meget med at kcempe med
kommunen og hjcelper mig med alle mulige ting, fordi der er nogle gange, hvor jeg faler, at
kommunen slet ikke lytter til, hvad jeg siger til dem. Det er mere, at n&r min far kommer til, s& faler
jeg, at det er som om, de mere lytter til min far, end de lytter til mig. Fordi de tcenker, at: "han er
dum”, eller "han siger bare nogle ting” som om, at de ikke ser mig som en voksen, fgler jeg.... Jeg

faler, at kommunen bare holder mig foengslet i mit eget hjem. Det er s&dan, jeg faler, at de bare
holder mig fanget i mit eget hjiem.

Mand, 24 ar, muskelsvind
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Anbefaling 4
Sarg for, at vi kan deltage i undervisningen

Manglende transportmuligheder, lukkede dare, tfrapper og ddrlig akustik kan
gere det sveert for os at deltage i undervisningen. Voer opmaerksom pad, at vi skal
kunne komme hen til, ind og rundt pd skolen. Tilbyd om muligt alternative
undervisningsformer, hvis vi er forhindrede i at deltage pd grund af sygdommen.
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Indsigt 5

De unge eritvivl om deres
5 fremtidsmuligheder og gnsker at blive madt

med filiro og inspiration
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Indsigt 5

De unge er i tvivl om deres
fremtidsmuligheder og agnsker at blive
mgdt med tiltro og inspiration

Et enske om at bidrage, men en oplevelse af at blive mgdi med
lave forventninger

De unge hdber at f& en uddannelse og et arbejde, de @nsker at
bidrage og have en pladsi samfundet. De drgmmer om et liv med
selvstcendighed, at flytte hjemmefra, vaere mobil og —inogen grad
— at kunne klare sig selv.

Men flere af de unge oplever, at de ofte bliver madf med lave
forventninger. Det kan vcere i den politiske debat, hvor de kan blive
omtalt som en byrde. Det kan ogsd veere lcerere, studievejledere
ellerkommunale medarbejdere, som udtaler at de unge "alligevel
bare skal pd fartidspension”. De unge er bevidste om, at
fartidspension kan veere sidste udvej, men de hdber pd noget
andet.

De fremhcever, at det krcever en stcedighed, en tro pd sig og en
stcerk kerne at sté& imod, ndr de bliver mgdt med lave forventninger

maple
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Tvivl om mulighederne - og et gnske om nogle at spejle sig i

Det kan vcere uklart for de unge, hvad deres fremtidsmuligheder
rent faktisk er — bade ift. hvilkke begroensninger deres sygdom
medfarer, men ogsd ift. om en kommende arbejdsgiver tar satse pd
dem. Kan man f.eks. blive arkitekt, nér man er svagtseende?2 Kan
man blive mekaniker, hvis man har epilepsi¢ Kan man have et
kontorarbejde, hvis man har muskelsvind og ikke kan skrive mange
timer i trcek2 Og er der overhovedet nogen, der tar satse pd mig?e

De unge oplever, atf studievejledere og Icerere typisk ikke har
konkret viden om mulighederne for de unge, der lever med alvorlig
sygdom, og de savner nogle at spejle sigi. Det giver dem hdb at
mede andre unge, der ogsd lever med en alvorlig sygdom, men
som klarer sig godt - f.eks. pd en uddannelse eller et arbejde.



’

bange for, hvad
det neceste, s&
eget i tviviom ens
0g om hvad man
an forvente, at
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Jeg faler, at jeg erret begrcenset... Jeg faler ikke helt, at hun (studievejleder ifm. STU) tror pd& mig,
fordi jeg har haft rigtig mange mader, hvor jeg hele tiden har sagt, at jeg gerne vil have en
uddannelse. Jeg vil geme i gymnasiet og alt muligt. Nu er jeg s& gdet lidt veek fra gymnasiet igen,
men jeg Vil rigtig gerne have en uddannelse og have noget, der giver mening. Men hver gang jeg
har snakket med hende, s& kommer hun hele tiden hen til, at: "sé& kan du kommme i beskyttet
beskceftigelse, og s& kan du & fertidspension og sidde derhjemme” — sdan nogle ting, hvor det
ikke er det, jeg gerne vil. Jeg vilrigtig gerne ud i samfundet, men jeg gider heller ikke bare blive sat
ud for at blive sat ud et eller andet sted... Man mister lidt froen og hdbet pd, at man kan komme
til at lave noget, der giver mening for en selv og mdske andre ogsd. Hvor man geme vil gere en
forskel, men s& bliver man hele tiden banket i hovedet og bliver sat lidt bagud, hvor man s& nogle

gange kommer lidt til at hoppe hen i hendes spor, hvor man tcenker: "ja, mdske kan jeg ikke rigtigt.

Mdske kan jeg ikke rigtigt bidrage til samfundet”, selvom man har meget krapgeijst til at starte
med... Det er en ting, hvis man f&r det at vide, en sjcelden gang imellem, men hvis man ofte fér
det at vide, sd bliver det bare banket i hovedet pd en

Kvinde, 20 ar, tumor iryggen
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Anbefaling 5
Mad os med tiltro og forventninger

Vi herer tit om vores begroensninger, og hvad vi p& grund af sygdommen
ikke kan blive. Men vi dremmer om et liv, hvor vi bidrager til samfundet med
det, vi kan, og hvor der er plads til os. Hav forventninger fil os. Tag vores
dremme alvorligt, vis os nogle forbilleder, og hjcelp os med at tro p& egne
evner og muligheder.
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Opsummering af indsigter
og anbefalinger
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Opsummering — Indsigter

5 fing der har betydning for om de unge
gennemfgrer en ungdomsuddannelse

1. Stcerke fcellesskaber er vigtige for at de unge trives og
gennemfgrer en uddannelse

2. Kontakten med ‘systemet’ er krcevende, og tager energi fra
skole og uddannelse

3. Fleksibilitet i uddannelsessystemet er afgerende for de unge,
og frygten for fravcer er stor

4. Uddannelsens fysiske rammer kan veere en udfordring for de
unge

5. De unge eritvivlom deres fremtidsmuligheder og gnsker at
blive mgdt med tiltro og inspiration
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Opsummering — Anbefalinger

1. Fd os med i uddannelsens feellesskaber

Husk at invitere os med i feellesskabet — bdde i og uden for skoletiden — og stet op om, at vi kan deltage i de sociale
arrangementer. At vcere en del af fcellesskabet er med fil at give os tryghed og styrke til at klare en uddannelse. Mad os
med interesse, og sparg ind fil, hvordan vi har det. Rcek ud til os, f.eks. ved at ringe eller skrive, ndr vi i perioder er veek fra
skolen.

2. Gor regler og rettigheder tydeligere

Det er utrygt og krcevende, ndr viselv skal navigere i systemet og finde ud af, hvilken hjcelp og statte vi har ret til — fra skolen,
sundhedsvoesenet og sagsbehandleren. Ggr regler og rettigheder tydeligere, og sarg for, at uddannelsesinstitutionerne ved,
hvad vi har ret til, s& de bedre kan stgtte os i at gennemfare en uddannelse.

3. Giv os fleksibilitet i uddannelsesforlgbet

Vi vil meget gerne tage en uddannelse, men i perioder er vores energi og overskud begroenset pd grund af sygdommen.
Derfor har vi behov for, at der tages hensyn og udvises fleksibilitet. | kan statte os ved f.eks. at lempe fravcersregler, hjce lpe os
med at planlcegge og prioritere opgaver samt ved at give os mere tid til at gennemfare eksamener og hele uddannelsen

4. Sorg for, at vi kan deltage i undervisningen

Manglende transportmuligheder, lukkede dere, trapper og darlig akustik kan gere det sveert for os at deltage i
undervisningen. Voer opmaeerksom pd, at vi skal kunne komme hen til, ind og rundt pd skolen. Tilbyd om muligt altemative
undervisningsformer, hvis vi er forhindrede i at deltage p& grund af sygdommen.

5. Mgd os med tiltro og forventninger

Vi herer tit om vores begreensninger, og hvad vi pd grund af sygdommen ikke kan blive. Men vi drammer om et liv, hvor vi
bidrager til samfundet med det, vi kan, og hvor der er plads til os. Hav forventninger til os. Tag vores dremme alvorligt, vis os
nogle forbilleder, og hjcelp os med at tro p& egne evner og muligheder.
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Etik og rettigheder
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Etik og rettigheder

Alle informanter i denne rapport er reprcesenteret med
kan, alder og deres sygdom.

Alle informanter i projektet har underskrevet en
samtykkeerklcering, der sikrer deres informerede
samtykke til at deltage i projektet, herunder at Maple
md anvende interviewdata i analysearbejdet.

Informanter, som fremgdr med citat i denne rapport, har
givet et ekstra samtykke fil, at citateme mé
offentliggares.

Alle billeder i denne rapport er stock photos.

maple

39



	Template
	Slide 1
	Slide 2
	Slide 3
	Slide 4
	Slide 5
	Slide 6
	Slide 7
	Slide 8
	Slide 9
	Slide 10
	Slide 11
	Slide 12
	Slide 13
	Slide 14
	Slide 15
	Slide 16
	Slide 17
	Slide 18
	Slide 19
	Slide 20
	Slide 21
	Slide 22
	Slide 23
	Slide 24
	Slide 25
	Slide 26
	Slide 27
	Slide 28
	Slide 29
	Slide 30
	Slide 31
	Slide 32
	Slide 33
	Slide 34
	Slide 35
	Slide 36
	Slide 37
	Slide 38
	Slide 39


