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Robotter i
klassevaerelset

Lungeforeningen ser et stort — og endnu uforlgst — potentiale i digital teknologi

som et redskab til at bryde lungesyge menneskers ensomhed.

| perioden august 2020 — juni 2022 gennemfgrte vi arbejdet med pilotprojektet
Robotter i klasseveerelset. | dette projekt undersggte vi, om man med telepre-
sencerobotter kan hjeelpe kronisk lungesyge bgrn ud af deres isolation og ind i

skolens faglige og sociale feellesskaber.

Med dette pilotprojekt tog vi de fgrste skridt ind i ukortlagt land. Undervejs har
vi afdaekket uventede muligheder og er stgdt pa uforudsete barrierer. Vi har
indsamlet erfaringer og viden, som pa det strategiske niveau har potentiale til at:

o kvalificere myndighedsbeslutninger omkring kronisk syge bgrns skolegang

o stptte folkeskoler med at Ipfte forpligtelsen til at tilbyde syge d

bern undervisning

¢ samle patientorganisationer om indsatser, der kan gribe bgrn

pa tveers af sygdomsomrader

e inspirere alle organisationer, der arbejder med bern til at skabe

rammer, der kan styrke deres robusthed, udvikling og livskvalitet
Pa det enkelte menneskes niveau har projektet potentiale til at:

o give kronisk syge bgrn adgang til faellesskaber, der for var En varm tak til de familier,
lukkede for dem som deltog i dette projekt.
Hvor har vi lert meget af jer.

o aflaste foreeldre for den ansvarsbyrde, de baerer pa

Projektledelse, udvikling af implementeringssite og slutrapport er forestaet af

antropolog og projektleder Lena Lykke Jeppesen, sygeplejerske og kandidat i

leerings-og forandringsprocesser Julie Wolter Bork, stud.polyt. i velfeerds-

teknologi Sille Kjeergaard Beck og sundhedsjournalist Mette Thorsen.
Projektansvarlig er Lungeforeningen ved adm. dir. Anne Brandt. NF

Vitakker Nordea-fonden og Danske Handicaporganisationer for at have gjort
projektet muligt. Tak til SHAPE Robotics for det gode samarbejde omkring
implementering af robotterne. Og endelig — en varm tak til de familier, som

deltog i dette projekt. Hvor har vi laert meget af jer.
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Telepresence-
rnhntten — mare




Robotten
hedder
Sillebotten

Det kronisk lungesyge barn gar ingen steder uden at have sygdom med sig. Barnet
skal finde vej i en verden, der er formet til raske bgrn, og det skal keempe for at
fplge med i skolen pa trods af fravaer. Ofte ma det traekke sig fra faellesskaber,
hvor andre finder venner. De raske bgrn udvider naturligt deres verden. Det syge

barns verden forbliver lille. Det er kun forskellen mellem rask og syg, der vokser.

Lungesyge berns udfordringer bliver let usynlige for en rask omverden. Selve
sygdommen er typisk sveer at fa pje pa, og hvorfor saette ord pa lidelse, der ikke

findes hjzelp til? Syge barn og deres familier baerer byrden alene.

Forelpbige resultater fra projektet Robotter i klasseveerelset viser, at telepresence-
teknologi kan nedbryde muren mellem det syge barn og dets raske kammerater,
og at den kan hjzelpe barnet med at tage del i faglige og sociale feellesskaber, hvor

det tidligere ikke kunne lade sig gore.

Undervejs i projektet forstod vi, at en robot ikke kun er et avanceret teknisk
hjeelpemiddel. Den smelter sammen med barnet: De lungesyge barn klaedte
deres robot ud, gav den tgj pa, gav den navne. Robotten er en del af mig,

rapporterede et barn.

Og de raske bgrn? De s& ikke robotten som en mekanisk ting — de tog imod den,

som om den var barnet.

Et skoleliv med kronisk eller
langvarig sygdom

Omkring hvert sjette barn gar i skole med

kronisk eller langvarig sygdom.

Studier viser, at 58 % af bgrn med kroniske

sygdomme har rutinemaessigt fraveer.

Forskning tyder p3, at elever med hyppige
eller langvarige perioder af skolefraveer, er
i risiko for at miste den faglige og sociale

tilknytning til skolen.

En rundspgrge viser folgende:

Forzeldre til kronisk syge bgrn fortaeller, at
der i gennemsnit gar 60 fraveersdage, for
et barn far tilbudt sygeundervisning. Ifglge
Bekendtggrelsen om sygeundervisning skal

dette ske efter 15 dages fraveer.

Kun 1/3 af forzeldrene er klar over, at

barnet har ret til sygeundervisning.



Et toarigt projekt i
en coronapandemi

Coronapandemien slog Robotter i klasseveerelset ud af den planlagte kurs. 37 barn testede en robot

Skolerne blev underlagt hjemmeundervisning af flere omgange, og alle bgrn del-

tog i fiernundervisning. | de perioder blev robotterne irrelevante for de lungesyge Lungeforeningen varetager et netvaerk for
bgrn. Oveni betgd den hgje smittebglge i januar-marts 2022, at skolerne ikke familier med lungesyge barn og har et tet og
havde overskud til samarbejde om at tage robotterne ind. veardifuldt samarbejde med landets hospi-

talsafdelinger for lungesyge bgrn. Sammen
Ved midtvejsevalueringen stod det os klart, at implementeringsprocessen tog rekrutterede vi de familier og bgrn, som
leengere tid end forventet, og at der var et stort behov for en konkret understgt- deltog i pilotprojektet.

telse af implementering af robotten. Pa baggrund af denne evaluering valgte vi

i samrad med Nordea-fonden og Danske Handicaporganisationer at reorientere ¢ 37 bgrn og unge modtog en telepresence-
projektet, sddan at det i anden fase fik et langt stgrre fokus pa ”Implementering robot

og udbredelse”. Samtidig besluttede vi at nyttigggre vores erfaringer og nyvundne e Bgrnene var 5-20 &r med en gennemsnits-
leering til at udvikle en paedagogisk implementeringspakke som et tilbud til alle, alder pd ca. 12 ar.

der gnsker at implementere telepresenceteknologi. s Bgrnene var jaevnt fordelt pd ken.

e Bgrnene var jeevnt fordelt pa alle klassetrin
i grundskolen. Derudover var der to bern,
som gik i bgrnehave og to unge, som var i

gang med en ungdomsuddannelse.

e Bgrnene kom fra Fyn, Jylland og Sjaelland,

og testgruppen havde en jeevn geografisk

, spredning.

* Bgrnene havde forskellige behov i forhold

til telepresencerobotten. Nogle var i fuld

‘ 4 hjemmeisolation, andre pa halv tid og
andre igen havde sporadisk sygefraveer.

¢ Bornene havde forskellige lungesygdomme.

Faelles for dem var, at de var i risiko for at
. D blive syge og derfor var ngdt til at veere

L ekstra papasselige med bakterier og infek-

AN 7 tioner.

* | projektet deltog desuden to raske sgskende,
da ogsa de skal veere i isolation for ikke at
bringe infektionsfare med hjem til deres

lungesyge sgskende.

Timeline - sadan gjorde vi

_DEL 1 Evaluering og DEL 2: Projektafslutning:
Pilotprojekt

reorientering Implecrjr;en;e:mg -} Evalueringsrapport
(Februar-Marts 2021) cg udbredelse (april- juni 2022)

(August 2020-
Januar 2021} (April 2021 -marts 2022}
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En styregruppe kvalificerede
projektarbejdet

Medlemmer af styregruppen for

Telepresenceteknologi i skoleundervisningen er et nyt fagfelt. Robotter i R
Robotter i klassevarelset

klasseveerelset tradte ind i ukortlagt land — og overskred faggraenser. Projektet
udfolder sig i et krydsfelt mellem patientforening, handicap-organisationer, sund-

* Morten Jacobsen, teknologikonsulent i
hedsvaesen, tech- og Life Science-verden, skolevaesen og kommuner. Projekt-

Robotten har gjort, at jeg kan veere med til alt det, jeg plejer, ogsa selv om jeg er syg.
Og s er det bare fedt, at jeg kan ses med mine venner uden at skulle planlzegge s& meget.

Man kan sige, at robotten egentlig bare er blevet en del af mig.
Dreng, 11 ar
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Projekterfaringer

FRABARNETS PERSPEKTIV:
Han drejer robotten i takt med musikken

Lungesyge borns hverdag er maerket af udtraetning, hyppige sygdoms-
perioder med infektioner og virus og mange aftaler i sundhedsveesenet.

Der opstar uundgaelige brist i deres leering. Der opstar brist i deres trivsel.

Undervejs i projektet sagde teknologikonsulent Morten Jacobsen: Et sygt barn
er forst og fremmest et barn. Og hvad vil bgrn? De vil gerne vaere sammen med

deres kammerater.

Telepresenceteknologi ggr det muligt for det lungesyge barn at snakke og

lege med sine kammerater — at vaere med, hvor det tidligere var isoleret. Men
teknologiske landvindinger falder til jorden, hvis brugerne ikke kan se meningen
med dem, eller hvis teknologien er for kompleks at bruge. Det skete ikke her.

Testgruppens bgrn tog robotten til sig — og blomstrede. En mor beretter:

Det er FANTASTISK :) Lige nu sidder han hjemme i sofaen med sine gode puder
og ser drets skolekomedie med robotten placeret trygt mellem to af bedste-
vennerne. Han drejer robotten lidt i takt med musikken og ndr de andre klapper
bruger han “raek handen op funktionen”.

Mor til dreng pG 11 ar

Projektets oprindelige scope var at afprgve telepresencerobotter i klasse-

veerelset. | lpbet af testperioden kunne vi konstatere, at robotten formaede at

Sadan indsamlede vi
foraeldres og berns feedback

Projektteamet afholdt faste manedlige
statussamtaler med de deltagende familier
med udgangspunkt i en fast semistruktureret
interviewguide med temaerne fravaersbillede
siden sidst, brug af robotten, samarbejde med
skolen, robottens funktioner, fagligt og socialt
udbytte, fordele og ulemper ved at benytte
en telepresencerobot samt behov for stgtte

og hjelp.

Statussamtalerne blev gennemfgrt enten med
barnets foraelder alene eller med eleven og

foreelder sammen.

Vi opdagede, at bernene og
deres familier spontant tog




il
FRA FORZAZLDRES PERSPEKTIV:

Robotten tager noget desperation
af vores skuldre

Foreeldre giver daglig omsorg til deres kronisk syge barn. De er projektledere for
behandlinger, hospitalsbesgg, indleeggelser og kontroller. De ser barnet komme
bagud i skolen, og er hjeaelpelaerere for at kompensere for mistet undervisning. De
er fightere for barnet i forhold til at fa tildelt hjselpemidler og andre ressourcer

hos offentlige instanser. De skal bevare roen og habet til det syge barn, overskud

til spskende og passe deres job.

En robot kan ikke Igfte foraeldrenes opgaver. Men den kan lette noget af

ansvarsbyrden og bekymringen omkring barnets leering i skolen.

Men robotten giver os en mulighed, og det tager noget desperation af vores
skuldre ift. at folge med fagligt og ikke ga glip of alt.
Mor

Om syge barns ret til undervisning

Folkeskolen og frie grundskoler har pligt til
at etablere undervisning til syge bgrn med
langvarigt og hyppigt fraveer. Det er op til den
individuelle skoles ledelse at vurdere, hvordan
sygeundervisningen skal tilbydes, alt efter
hvad de vurderer, der er bedst for eleven.
Bekendtggrelsen omtaler saerskilt muligheden

for fjernundervisning.

Fra bekendtggrelsen om sygeundervisning

& 1. Ved fraveer pa grund af sygdom eller

T D | e S 1 N L [P
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FRA SKOLERS PERSPEKTIV:
Potentiale - og forhindringer

De danske skoler hviler pa en vision om inklusion af alle bgrn. | praksis er det en
enorm og kompleks opgave at lgfte. Bgrn og foraeldre keemper om ressourcerne
i en organisation praeget af reformer og besparelser; ogsa mange bgrn med

diagnoser keemper.

Skoler er palagt at tilbyde sygeundervisning af bgrn med stort sygefraveer.
Telepresenceteknologi har potentiale til at hjeelpe skolerne med at Igfte op-

gaven — men teknologien har ogsa potentiale til at overveelde og frustrere.

Undervejs i projektarbejdet kunne vi observere en raekke forhindringer for, at
skoler kan tage mod telepresenceteknologi som et redskab til inklusion og som
et nyttigt paedagogisk veerktgj i undervisningen af syge bgrn. Forhindringerne

findes bade som strukturelle barrierer og som individuel modstand.

Centrale forhindringer er:

¢ Manglende forpligtende retningslinjer: Manglende specifikke retningslinjer
for brug af telepresenceteknologi i undervisning betyder, at det er op til den
enkelte skole og leerer, om et barn kan fa lov til at deltage i undervisningen
via en robot.

¢ Frygt for overvagning hos skoleledelse og lzerere: Det handler isszer om
oplevelsen af, at laererne risikerer at blive overvaget — og efterfplgende
kritiseret — af foreeldre, som kan fglge med i undervisningen via robotten.

e Usikkerhed om brug af ny teknologi hos den enkelte leerer.

Modstand mod robotten
er vaerre end ingen robot

Hvad betyder det for et barn, nar laererne
ikke griber implementeringen af robotten?
Nar de giver udtryk for, at robotten er

bovlet og til besvaer? Her er et eks:

“Klasseleereren vil ikke bruge den [robotten].
Klasselaereren tager hende fgrst op 30
minutter efter timen [er begyndt], taler ikke
til hende og inddrager hende ikke. [Barnet]
har sagt: “Hvis jeg ikke kommer pa robotten
i dag, sa vil jeg have en ny skole”.

Mor

Hvis en robot er uvelkommen, opleves det
af barnet, som om barnet selv er ugnsket.
Det forvaerrer fplelsen af eksklusion og gger

barnets ensomhedsbyrde.



Et implementerings-
weaheite

til skolerne og til familier. Materialet kan bade bruges som inspiration og som
en komplet trin for trin guide til, hvordan man kommer godt i gang med at

bruge en telepresencerobot i undervisningssammenhang.
Pakken hedder "Fra dit vaerelse til klassevaerelset —sadan kommer | godt i gang

med at bruge en telepresencerobot.” Vi stiller implementeringsmaterialet til fri

radighed til alle, der gnsker det —fx skoler, kommuner og private firmaer.

s.10 Evalueringsrapport Projekt Robotteriklasseveerelset

Robotter lgser ikke inklusions-
problemer i Folkeskolen. Det

ger de mennesker, som skal
lebe de nye muligheder ind.
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Nar vi gor syge

borns verden storre

Forankring af projektet og fremtidsversioner

Projektet Robotter i klassevaerelset handler ikke om lungesygdom.
Det handler om, hvordan kronisk sygdom og handicap begraenser

verden for bgrn.

Og det stopper ikke i deres barndom.

Det er begraensninger, som vil traekke spor langt ind i voksenlivet,
pge risikoen for, at de falder ud af uddannelsessystemet og udelukke

dem fra muligheder i forhold til uddannelse og job.

Lungeforeningen har gennemfort arbejdet med dette projekt under
vanskelige covid 19-vilkar. P4 samme tid sendrede raske bgrns
hverdag sig radikalt. Pludselig levede de et liv, der kan minde om
det kronisk syge barns: Deres kontakter til omverdenen svandt ind,
kilderne til leg og leering tgrrede ud. Alle bgrns verden blev mindre.
Nu kan raske bgrn igen leve et normalt liv, og syge born vil fortsat

veere isolerede.

En vigtig intention bag den seneste skolereform er at mindske den
faglige og sociale ulighed mellem skoleelever. Kan telepresence-
teknologi bidrage til at na dette mal? Kan den abne dgre til faglige
og sociale faellesskaber for kronisk syge barn? Det har projektet
Robotter i klassevaerelset undersggt, og vi kan dokumentere
opmuntrende resultater om, at det er muligt at ggre det lungesyge
barns verden stgrre med teleteknologi som redskab. Det kan

lykkes.

Det er ikke det samme som, at det vil lykkes.

Vi afdaekkede ogsa en raekke barrierer for, at Folkeskolen kan imple-
mentere telepresenceteknologi i klassevaerelserne. Implemente-
ringsopgaven risikerer at blive baret frem kortvarigt af ildsjzele og

derpa at sande til af mangel pa de rette rammer.

Dette rige potentiale kan en enkelt patientforening ikke
realisere. Opgaven kalder pa stgrre partnerskaber, hvor vi
sammen arbejder for at tilvejebringe de rette rammer for,
at telepresencerobotter kan blive et tilbud for alle kronisk
syge og handicappede bgrn uanset diagnose og hvor i

Danmark, de bor.

Takket vaere Nordea-fonden og Danske Handicaporgani-
sationer fik Lungeforeningen lov til at kaste lys pa et stort
udaekket behov og lejlighed til at udforske en ny teknologisk
mulighed for at hjeelpe. Vi vil nu ga foran med et implemen-
teringswebsite, der kan bane nye veje for at styrke det gode

liv for syge bgrn.

Under pandemien spirede en stigende offentlig opmaerk-
somhed pa isolerede bgrns mentale sundhed og udvikling
frem. Maske det modnede en parathed i samfundet til at
hjeelpe kronisk syge bgrn til en skoletid, der i hgjere grad

rummer dem? Det vil ikke kun gavne bgrnene.

Born med kroniske sygdomme og handicap, der far rum til
at lege og leere — det er bgrn, som far en bedre chance for at
blive borgere, der lader deres stemmer hgre. De vil kunne
bidrage til et samfund, som forstar og inkluderer mennesker

med kroniske sygdomme og handicap.

Nar vi gor syge borns verden stgrre, gor vi vores egen

verden stgrre.

Direktgr i Lungeforeningen og Bgrnelungefonden

Anne Brandt



s.12

Livet som
lungebarn

De mange forskellige lungesygdomme har ofte det samme resultat:

Bornene kan ikke leve et normalt bgrneliv.

De har ofte:

e problemer med at traekke vejret

¢ manglende mulighed for at deltage i leg og fritidsaktiviteter

o vedvarende eller anfaldsvis andengd, hvor bgrnene ofte oplever det som om,

at de er ved at blive kvalt — og som kan resultere i alvorlig iltmangel

o konstant infektionsfare som medfgrer, at de ikke kan passes i institution de
forste levear og ofte senere har hyppigt fravaer fra skole/institution og skal

isoleres fra kammerater og familie

o uforudsigelige hverdage pga. hyppige forvaerringer/indlaeggelser, planlagte og
akutte behandlinger

e problemer med at deltage i sociale og fritidsaktiviteter som ferieture, hgjtider

med hele familien og legeaftaler

o tidskraevende og besvaerlige behandlingsregimer, med flere slags

behandlinger, oftest flere gange dagligt og evt. ved indlaeggelse pa hospitalet
e andre diagnoser som fx ADHD, angst og depression

| de veerste tilfaelde er bgrnene permanent bundet til hjemmet pga. behovet for
ekstra ilt. De fleste bliver aldrig helbredt, nogle far behov for lungetransplantation,
og nogle klarer det ikke. Sygdommen pavirker hele familien og har ofte store
psykiske konsekvenser for bade de syge bgrn og deres naermeste, ikke mindst

spskende og foraeldre.

Lungeforeningen‘g Barnelungefondenﬁ

FAKTA

Over

100.000

bgrn i Danmark har en lungesygdom.

10%

af danske skolebgrn i skolealderen lider
af astma, mens 15-20% lider af astmatiske

symptomer i smabgrnsalderen.

Over

1000

born lider af sjeeldne eller svaere, kritiske

lungesygdomme. Bgrnene kan behandles
og hjeelpes til en vis grad; men nogle

dgr hvert ar af kritiske lungesygdomme
(Der mangler forskning og registre pa

omradet.)

Astma

er en af de hyppigste arsager til akutte
besgg og indleeggelse pa danske
hospitalers bgrneafdelinger. Der mangler
bedre forebyggelse og behandling af

astmaforveerringer.

Mange lungebgrn er endnu ikke
diagnosticerede og kunne med den rette
hjeelp have det meget bedre og undga

lungeskader senere i livet.
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