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— Til foreeldre

RESPECT

RESPECT er et tilbud, der sikrer, at bgrn
og unge med kreeft kan bevare kontak-
ten til skolen, mens de er indlagt.

Vi sgrger for, at klassekammerater kom-
mer pa besg@g og leererne og eleverne
bliver klogere pa bgrnekraeft.




Information
til born og
foraeldre

| modtager denne information, da du eller jeres barn er blevet diagnosti-
ceret med kreeft eller anden sygdom, der behandles med kemo-
terapi, stralebehandling, operation, immunterapi eller knoglemarvstrans-

plantation pa en bgrnekraeftafdeling.

Tilbuddet henvender sig til bgrn og unge i alderen 6 til 18 ar, der gar i

skole eller er under uddannelse.

Det er vigtigt, at du som barn eller ung har lyst til at deltage, og at du har

drgftet, hvad det indebaerer med dine foraeldre og for jer som familie.

Hvorfor RESPECT?

Hvert ar rammes omkring 200 bgrn og unge i Danmark af kreeft eller
anden alvorlig kreeftlignende sygdom. Behandlingen straekker sig fra
maneder til ar.

Den medicinske behandling er hard, og giver bl.a. gget risiko for infek-
tioner, hvilket i leengere perioder kan medfgre, at bgrnene er vaek fra

social kontakt bade pa hospitalet og i hjemmet.

Kontakten til det sociale netvaerk af skolekammerater og venner
reduceres, fordi deltagelse i faellesaktiviteter som f.eks. skolegang,

sports- og fritidsaktiviteter, cafebesgg, biografture er begranset.

Rehabilitation including Social & Physical
Activity and Education in Children and
Teenagers with cancer



Hvad er RESPECT?

Der gores allerede meget for at lette dagligdagen pa bgrnekraeft-
afdelingerne i Danmark. Der laegges veaegt pa at opretholde det faglige

niveau i skolen sammen med tilbud om sociale aktiviteter.

Alligevel oplever mange bgrn og unge, at de kommer bagud i skolen og
foler sig udelukket fra det sociale fzellesskab bade under og efter endt

behandling.

Sygeplejerske og sociolog, Hanne Baekgaard Larsen, tog sammen med
professor Kjeld Schmiegelow initiativ til forskningsprojektet RESPECT.
Formalet var at forbedre rehabiliteringsforholdene for bgrn og unge i

alderen 6 til 18 ar. Med rehabilitering menes at hjeelpe med at vedlige-

holde eller genvinde tabte faglige, psykiske og sociale feerdigheder.

Forskningsprojektet er nu afsluttet, og det har vist sig at have sa stor
veerdi for b@grn og unge under og efter behandlingen, at Bgrnecancer-
fonden har sikret, at RESPECT kan fortsaette som et hospitalsforankret

tilbud til bgrn og unge i forbindelse med deres sygdom.

Tilbuddet starter fra diagnosetidspunkt og fortsaetter under behandlingen
for at fastholde skolegangen og kontakten til klassekammeraterne. Pa
den made lettes behandlingsforlgbet og ger tilbagevenden til det normale

liv lettere.

Rehabiliteringsprogrammet laegger vaegt pa, at:

+  styrke skoleundervisningen sammen med klassekammerater og gge
social integration og delvis bevare hverdagslivet

« fastholde et alderssvarende fagligt niveau

« styrke de sociale aktiviteter

+  g@ge livskvalitet

+ mindske niveauet af angst, depression og stress

Det sker ved udvikling af nye strategier for fastholdelse af tilknytningen til
skolen og det sociale netvaerk gennem et integreret psykosocialt rehabili-

teringsprogram under behandlingen.

RESPECT er et fast tilbud fra Bgrnecancerfonden, hvor alle
udgifter bliver daekket ifm. undervisning i barnets/den unges
skole og transport. Mad til besggende klassekammerat-
ambassadgrerne pa hospitalet. Lgn til sygeplejerskerne pa de

bgrneonkologiske afdelinger, der varetager den daglige drift.

Bernecancerfonden har ikke adgang til fortrolige informationer

om din eller jeres barns sygdom og behandling. Det overord-

nede driftsansvar og daglige ledelse ligger pa Rigshospitalet

hos sygeplejerske og sociolog, Hanne Bakgaard Larsen.




—— Integreret skoleundervisning

Skolen

Den integrerede skoleundervisning i RESPECT fokuserer pa fastholdelse

af kontakten til skolen.

Informationsmegde i klassen

En fra RESPECT-teamet tager ud i klassen og underviser klassekammera-
terne overordnet i bgrnekreeft eller den alvorlige kraeftlignende sygdom,
eleven har. Vi forteeller ogsa om behandlingen og de forventelige bivirk-
ninger. Vi informerer desuden om ambassadgrordningen. Hvis | som
familie har tid og lyst, opfordrer vi jer til at tage med eller deltage online i

informationsm@det.

Opstart af en ambassadgrordning
Der tilknyttes to klassekammerater som ambassadgrer for klassen. De vil
skiftes til at bes@ge og tilbringe dagen med barnet under indlaeggelse

eller ambulant behandling.

Ambassadgrerne medbringer skolearbejde, som man kan arbejde sam-
men om i lgbet af dagen, og de vil veere en slags budbringer, der fortaeller,
hvad der sker i skolen og blandt klassekammeraterne bade fagligt og
socialt. Det kan vaere med til at ggre tilbagevenden til skolen nemmere,
nar det har vaeret muligt at felge med i, hvad der er foregaet under

fraveeret.




Hvad skal der til for at blive ambassadgr?

Til informationsmgdet i klassen vil RESPECT-teamet informere klasse-
kammerater og deres foraeldre om ambassadgrordningen. Herefter skal
klassekammeraten i samarbejde med sine foraeldre blive enige om,

hvorvidt han eller hun har lyst til at blive ambassadar.

Ambassadgren bliver udvalgt pa baggrund af forzeldrenes,

klasseleererens samt RESPECT-teamets vurdering af, om
klassekammeraten kan patage sig ambassadgrfunktionen.
Derudover tages der hgjde for klassekammeratens ansggning

samt barnets gnsker.

Barnet og den kommende ambassadgr behgver ikke at

veaere bedste venner i forvejen.

Ambassadgrdagen
Ambassadgrbesg@g kan variere afhaengigt af, hvordan man har det, og om
ambassadgrerne kan. Laengden af en ambassadgrdag kan derfor ogsa

variere, men vil oftest ligge i tidsrummet 9-15.

En ambassadgrdag bestar af skoleundervisning, feellesspisning og

sociale aktiviteter.

Ligesom i hverdagen kan der opsta uenigheder under et ambassadgrbe-
s@g, hvilket tages hand ved regelmaessige evalueringer i forbindelse med

hvert bespg af RESPECT-sygeplejersken.

Det kan vaere en psykisk hard oplevelse, hvis ambassadgren gnsker at
traekke sig. Det sker i fa tilfeelde, og der kan vaere mange grunde til det.
RESPECT-teamet vil tale med de involverede for at finde en Igsning. Hvis
ikke det lykkes, vil RESPECT-teamet hjeelpe med at finde en ny ambassa-

dor. | vil altid blive informeret herom.

Vores erfaring gennem de sidste 10 ar er, at det altid er lykkedes at finde
ambassadegrer til bgrn og unge, der gerne vil have dette, og at der er
meget fa ambassadgrer, der ikke gnsker at fortsaette i RESPECT. Den
hyppigste arsag til at stoppe som ambassadgr er skoleskift og flytning.

Laererne
Vi opfordrer sammen med hospitalsskolen laererne i dansk og matematik
til at udarbejde en individuelt tilrettelagt undervisningsplan, der tager

udgangspunkt i emnerne, der gennemgas i klassen.

Lzererne informerer Igbende lzererne pé hospitalet om klassens ugeplan
og udleverer skoleopgaver, der kan laves pa hospitalets skolestue i

feellesskab med ambassadgren.



Interviews og spgrgeskemaer

Effekten af rehabiliteringsprogrammet bliver malt pa skoledeltagelse,
fagligt niveau, sociale kompetencer, integration i det sociale feellesskab
samt senere uddannelsesniveau, arbejdsmarkedstilknytning, deltagelse i
sociale aktiviteter og dannelse af varige relationer.

Vi benytter interviews og spgrgeskemaer for at undersgge det. | vil altid
blive spurgt, om | gnsker at deltage. Det er frivilligt. Med jeres tilladelse vil
vi gerne tage kontakt til barnets lserer om barnets faglige og sociale

trivsel.

Sporgeskemaundersogelser

Spgrgeskemaerne tager i gennemsnit 30 minutter at udfylde, og de vil
blive sendt til jer pa mail eller i e-boks, og der vil veere mulighed for at
svare pa dem elektronisk. Der er ogsa mulighed for, at | kan blive guidet
igennem spgrgeskemaerne af vores interviewere eller RESPECT-sygeple-
jerskerne. Vi ved, at det kan vaere en belastning for jer at besvare spgrge-
skemaer, men vi hdber meget, at | vil bakke op om det, da det giver os

vigtig information om, hvordan vi kan forbedre RESPECT-tilbuddet.




Kendte opmaarksom-
hedspunkter

Interviews og spgrgeskemaer

Deltagelse i interviews og spgrgeskemaundersggelser kan vaere anstren-
gende. Ligesom det kan vaere psykisk sveert at svare pa personlige
spergsmal. Fordelen ved at deltage i et interview kan vaere, at | far talt om

og sat ord pa nogle af jeres tanker.

Faglige udfordringer

Ligesom der er faglige udfordringer i en almindelig klasse, vil der ogsa
vaere det i skolearbejdet pa hospitalet. Da en del af undervisningen
foregar med ambassadgren, kan man opleve, at ambassadgren er fagligt
bedre. Selv om det kan veere en udfordring, tror vi, at det er alle anstren-

gelserne veerd.

Udseende

Det kan veere en overvindelse at lade en klassekammerat se en syg. Det
fysiske udseende kan aendre sig, og behandlingen kan vaere hard.
Sadanne bekymringer vil RESPECT-teamet vaere opmaerksomme pa,
hvorfor vi leegger vaegt pa, at der altid er nogle fra RESPECT-teamet at

snakke med.



Fortrolighed,
udtraedelse
og afslutning

Fortrolighed

Personlige oplysninger, spgrgeskemaer og interviews bliver opbevaret og
behandlet fortroligt. Kun personale med tilknytning til RESPECT far
adgang til disse oplysninger.

| journalen laeser vi kun de oplysninger, der er relevante ift. vores arbejde i
RESPECT.

Resultaterne bliver offentliggjort i form af tidsskrifter med relevans for
barn og unge med kraeft, men hvor det ikke er muligt at identificere jer. De
ansvarlige kan kontaktes for yderligere oplysninger. Resultaterne vil ogsa
kunne blive anvendt ifm. specialer pa universitetet i en form, hvor det
heller ikke vil veere muligt at identificere jer. Ligeledes vil resultaterne
blive anvendt af Bgrnecancerfonden i forbindelse med information om
deres arbejde for at forbedre vilkarene for bgrn med kreeft og deres
familier.

RESPECT overholder databeskyttelsesloven og -forordningen.

Udtraedelse
Som tidligere naevnt er deltagelsen i RESPECT et tilbud, og alle deltagere

kan derfor afbryde deltagelsen nar som helst. Det er vigtigt at understre-
ge, at det pa ingen made vil fa indflydelse pa behandlingen eller kontroller
pa hospitalet.

Der kan vaere flere grunde til, at | gnsker at stoppe deltagelsen. Hvis
forklaringen er, at det er for hardt at indga i en meningsfuld interaktion
med ambassadgren pa grund af sygdommen eller behandlingen, vil
tilbuddet blot blive sat pa pause. Deltagelsen vil blive genoptaget, sa

snart der er overskud til det igen.

Afslutning af tilbud

Tilbuddet ophgrer, nar behovet ikke leengere er der. En del bgrn og unge
har i laengere perioder en hverdag, hvor de enten er indlagt, hjemme eller
periodevis gar i skole samtidig med hyppige hospitalsbesgg. Uanset hvor
meget fraveer der er tale om fra den almindelige skole, kan det give
mening at have en ambassadgr med pa hospitalet.

Det er RESPECT-teamets ansvar at passe pa jeres barn og ambassadgrer-
ne. Hvis der skulle skulle ske noget, betyder det ogs3, at vi samler op pa
ambassadgrerne i teet samarbejde med jer. | vil altid bestemme informati-

onsniveauet og informationsmaden.



Samtykke fra foraeldre-
myndighedens
indehaver(e) til
deltagelse i RESPECT

| forbindelse med tilbuddet om at deltage i RESPECT har vi behov for at fa

et samtykke.

Det er et tilbud, og deltagelsen er frivillig. Det er til hver en tid muligt at
fortryde — ogsa selvom der er givet et skriftligt samtykke. Det er ikke
ngdvendigt at angive arsagen til, hvorfor deltagelse ikke laengere gnskes.
Samtykket omfatter adgang til videregivelse og behandling af ngdvendige
oplysninger om dit/jeres barns helbredsforhold, gvrige private forhold og
andre fortrolige oplysninger, som er ngdvendige for deltagelsen i
RESPECT.

| er velkomne til at medbringe en bisidder til samtalen, hvor | mundtligt
informeres om tilbuddet. Hvis ikke begge forzeldre kan deltage i informa-
tionssamtalen, er det muligt at treeffe beslutning om deltagelsen vha. en

skriftlig fuldmagt.




RESPECT-teamet

Vi haber, at informationen har givet et
grundigt indblik i, hvad det vil sige at
deltage i RESPECT, og at | fgler jer
godt rustet til at tage beslutningen

om, hvorvidt | skal deltage.

Hvis | har behov for uddybning eller
har spgrgsmal, er | velkomne til at
kontakte en fra RESPECT-teamet.

B¢rnecancerfonden
Vester Farimagsgade 1, 3. sal, 1606
TIf: 35 55 48 33

boernecancerfonden.dk

Cathrine Hem Rgrth
Projektsygeplejerske i RESPECT
Rigshospitalet

TIf.: 21455088

Mail: cathrine.hem.roerth@regionh.dk

Christina Kirkeby Beth
Projektsygeplejerske i RESPECT
Rigshospitalet

TIf: 21455088

Mail: christina.kirkeby.beth@regionh.dk

Lene Krarup Impgaard
Projektsygeplejerske i RESPECT
Aarhus Universitetshospital
TIf.: 20255111

Mail: leneimpg@rm.dk

Janet Yasmin Tekaia
Projektsygeplejerske i RESPECT
Odense Universitetshospital

TIf.: 24402852

Mail: Janet.Yasmin.Tekaia@rsyd.dk

Malene Dahl Jeppesen
Projektsygeplejerske i RESPECT
Aalborg Universitetshospital
TIf.: 20480776

Mail: madj@rn.dk

Hanne Bakgaard Larsen
Forskningsleder, ph.d.,
sygeplejerske og sociolog
TIf.: 22284269

Mail: hanne.baekgaard.larsen@regionh.dk
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