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Sammendrag

Baggrund: Pa trods af mangel pa kundskab om handfunktion hos bgrn med spastisk
bilateral CP og hvilke interventioner, som kan fremme deres handfunktion, har
hjemmetraeningsprogrammer vist lovende resultater, og kan bruges til barn med spastisk
bilateral CP. Der er imidlertid behov for flere studier, som belyser foraldres og

ergoterapeuters erfaringer med implementering af hjemmeprogrammer.

Hensigt: At udforske foraldres og ergoterapeuters erfaringer med et malrettet
hjemmetraeningsprogram til forbedring af handfunktion hos bgrn med spastisk bilateral

Cerebral Parese.

Metode: Et kvalitativt eksplorativt studie med en kvantitativ komponent. Fem foreldre
og tre ergoterapeuter blev interviewet i to separate fokusgrupper. Datamaterialet blev
analyseret ved hjelp af kvalitativ indholdsanalyse. Interventionen indeholdt daglig
malrettet traening, 25-33 timer i otte uger, med et ugentligt besgg af ergoterapeuten. The
Canadian Occupational Performance Measure og Goal Attainment Scale blev brugt til

malsaetning og evaluering.

Fund: Tre temaer blev identificeret; 1) Hjemmetraening fremmer bevidsthed og barnets
mestring 2) Hjemmetreening er udfordrende og udmattende over tid 3) En ngdvendig
foreeldrestatte og fokus pa barnets “stemme”. Foraldrene rapporterede om andringer i

barnets aktivitetsudfarelse og malopnaelse i brug af heender i daglige aktiviteter.

Konklusion: Fundene indikerer, at hjemmetraeningen var nyttig men udfordrende, samt at
motivation ser ud til at veere en ngglefaktor ved implementering af hjemmetraning.
Kontinuerlig statte til foreeldrene og styrkelse af barnets involvering kan vare vigtige
faktorer for stimulering af motivation. Videre forskning ber fokusere pa strategier, som
kan fremme indre motivation, og en hybrid” model for hjemmetraning fordelt mellem

hjemmet og bgrnehave/skole kan veere relevant at afprgve i et pilotstudie.



Abstract

Background: Despite limited knowledge about hand function in the subtype of children
with spastic bilateral Cerebral Palsy and lacking evidence of the effect of hand function
interventions for this subtype, home programmes have shown promising results.
However, more research about parents’ and occupational therapists’ experience of

implementing home programmes is needed.

Aim: To explore parents’ and occupational therapists’ experiences with a home
programme using goal-directed training to improve hand function for children with

spastic bilateral Cerebral Palsy.

Method: The study is qualitative exploratory and includes a quantitative component. Five
parents and three occupational therapists were interviewed in separate focus groups.
Transcripts were analyzed by qualitative content analysis. The intervention consisted of
daily goal-directed training, 25-33 hours during eight weeks. Weekly visits from the
occupational therapist were provided. The Canadian Occupational Performance Measure

and Goal Attainment Scale were used for goalsetting and evaluation.

Findings: Three themes were identified; 1) Home training promotes parent awareness and
the child’s mastery, 2) Home training is challenging and exhausting over time, and 3)
Parent support is necessary, and the child’s involvement is important. The parents
reported changes in the childs’s occupational performance and goal attainment in use of

hands in daily activities.

Conclusion: The findings indicate that the home programme was beneficial but
challenging, and that motivation is a key factor for implementing home-based
intervention. Ongoing support to the parents, as well as strengthening the children’s
involvement can be important for stimulating motivation. Future research should focus
on developing strategies to enhance intrinsic motivation, and a hybrid” model for home

training divided between home and kindergarten/school should be explored.



1.INTRODUKTION

Dette studie omhandler foraldres og ergoterapeuters erfaringer med et malrettet
hjemmetraeningsprogram til forbedring af handfunktion hos bgrn med spastisk bilateral

Cerebral Parese.

Cerebral Parese (CP) er en af de stgrste diagnosegrupper, som far helsetjenester i
hgjindkomstlande, og der er behov for mere kundskab bade om CP generelt, og om
hvordan diagnostisering, behandling og opfalgning kan forbedres for det enkelte barn
(CPRN/CPOP arsrapport, 2016).

CP er den hyppigste arsag til varige motoriske funktionsnedsattelser hos bgrn, og har
totalt set en forekomst pa mellem 2 og 2.5 pr. 1000 levendefadt barn i den vestlige verden
(Andersen et al., 2008; Johnson, 2002; Oskoui, Coutinho, Dykeman, Jetté, & Pringsheim,
2013). CP inddeles i subtyper og spastisk bilateral CP udger 45% i Norge (Cans et al.,
2007; CPRN/CPOP arsrapport, 2016).

Populationsstudier viser, at 60-80% af barn med CP oplever begranset evne til at bruge
henderne. Da de fleste aktiviteter i hverdagen involverer brug af henderne pa en eller
anden made, har dette stor betydning for hverdagslivet (Arner, Eliasson, Nicklasson,
Sommerstein, & Hagglund, 2008; Imms, Reilly, Carlin, & Dodd, 2009). Mens der i det
sidste arti har veret en stor ggning af forskningsbaseret kundskab om handfunktion hos
bern med subtypen spastisk unilateral CP og om interventioner, som kan pavirke
handfunktion hos denne gruppe, har forskning pa handfunktion hos bgrn med spastisk
bilateral CP stort set veeret fravaerende. Der er mangel pa kundskab om deres specifikke
udfordringer, samt hvilke interventioner der kan fremme deres udvikling (Klevberg et al.,
2018). Imidlertid, viser flere nyere studier sterk evidens for malrettede
hjemmetreeningsprogrammer til bgrn med CP, og kan bruges til bern med spastisk
bilateral CP (Novak, Cusick, & Lannin, 2009; Novak et al., 2013; Sakzewski, Ziviani, &
Boyd, 2013).

I “Opptrappingsplan for habilitering og rehabilitering” (2017-2019) udtrykkes det, at
habilitering og rehabilitering i starst mulig grad, ber tilbydes der hvor livet leves; i hjem,
bernehave, skole, fritidsarenaer, bo- og neermiljg og pa arbejdspladsen. Det navnes, at
den enkeltes familie og det sociale netveerk kan vere en vigtig ressource i habiliterings-

og rehabiliteringsarbejdet, for eksempel nar det handler om familier til bgrn med
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funktionsnedsattelse (Helse- og omsorgsdepartementet, 2016). Dette understreger, at

hjemmetraening kan veere et vigtigt tiltag i habiliteringsarbejdet til barn med CP.

Det kan alligevel, veere en udfordring at leegge @get ansvar pa familierne, og det ber gares
med omhu og omsorgsfuld statte til foreeldrene (Klevberg, @stensja, Elkjer, Kjeken, &
Jahnsen, 2017a), og hvordan man bedst implementerer hjemmetraeningen uden at
forstyrre familiens hverdag i en negativ retning mangler endnu at blive lgst (Tinderholt
Myrhaug, @stensjg, Larun, Odgaard-Jensen, & Jahnsen, 2014). Forskningen indikerer, at
der er behov for mere kundskab om hjemmetreening (Sakzewski, Gordon, & Eliasson,
2014; Sakzewski, Ziviani, & Boyd, 2014), og at der er et behov for mere viden generelt
om foreeldres erfaringer med interventioner, sa foraldrenes behov og gnsker for opfalging
kan blive mgdt (Kruijsen-Terpstra et al., 2014). Der peges specielt pa, at der er behov for
flere studier som belyser foraeldres erfaringer med hjemmeprogrammer (Novak, 2011).

1.1 Baggrund for valg af tema
1.1.2 Cerebral Parese og handfunktion

CP skyldes en skade i den umodne hjerne og er en permanent, men ikke uforanderlig
tilstand (Krégeloh-Mann & Staudt, 2008). CP er en meget heterogen gruppe, hvor
symptomer og alvorlighedsgrad varierer. Foruden motoriske funktionsforstyrrelser, kan
barn med CP have grader af problemer med sansning, kognition, kommunikation, adferd,
samt epilepsi og sekundaere muskel- og skeletplager (Krdgeloh-Mann & Staudt, 2008;
Rosenbaum et al., 2007). Tidens mest anerkendte defintion pa CP belyser denne
kompleksitet og understreger de funktionelle konsekvenser og aktivitetsbegraensninger,

som denne diagnose ofte medfarer:

Cerebral palsy (CP) describes a group of permanent disorders of the development of
movement and posture, causing activity limitation, that are attributed to non- progressive
disturbances that occurred in the developing fetal or infant brain. The motor disorders of
cerebral palsy are often accompanied by disturbances of sensation, perception,
cognition, communication, and behavior, by epilepsy, and by secondary musculoskeletal
problems (Rosenbaum et al., 2007 s.9).

Studie viser, at stgrstedelen, af begrn med spastisk bilateral CP modtager treening af
handfunktion i Norge, men det er uvist, om dagens praksis indeholder nok intensitet,

repetition og «the just right challenge», som skal til for at fremme andring i handfunktion
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(Klevberg et al., 2017a). Mangel pa evidens for de metoder, som er i brug i praksis, er et
stort problem for bade bgrn med CP og for dem, som har ansvar for behandling og
opfelgning. Samtidig er der ogsa begraenset kundskab om, hvordan foraldre erfarer nytte
og gennemfgrbarhed, af de interventioner som bruges til barn med spastisk bilateral CP
(Kruijsen-Terpstra et al., 2014). For at sikre bedst mulig udvikling hos disse barn, er det
vigtigt at foretage de rigtige prioriteringer og benytte tilgengelig evidens i praksis
(Klevberg, Kjeken, & Jahnsen, 2013; Novak, 2012; Novak et al., 2013)

P& baggrund af omfattende international forskning de seneste 10 — 15 ar er der
efterhanden solid evidens for effektive treeningsmetoder for spastisk unilateral CP (Novak
et al., 2013; Sakzewski, Gordon, et al., 2014; Sakzewski et al., 2013). Fra forskningen pa
bern med spastisk unilateral CP ved vi, at hvis treening skal have effekt, ma den vere:
Malrettet, principper for motorisk lering ber bruges, treningen bgr vere
aktivitetsfokuseret, effekt bgr males ved hjalp af validerede instrumenter, og treeningen
ber have adaekvat dosis (Sakzewski et al., 2013). Man ved imidlertid fortsat ikke helt,
hvad den optimale dosis er (Sakzewski et al., 2013). | interventionsstudier pa
dokumenterede traeningsmetoder! hos denne gruppe har antal treeningstimer, intensitet og
kontekst varieret meget (Sakzewski, Gordon, et al., 2014). Traditionel treening har ofte en
veaesentlig lavere dosis trening end de dokumenterede treeningsmetoder (Sakzewski et al.,
2013), men kontekst og intensitet i sakaldt traditionel traening, som treeningsmetoderne
ofte sammenlignes med, er sjeeldent beskrevet i detaljer (Klevberg, 2017; Whyte & Hart,
2003). En meta-analyse pa barn med spastisk unilateral CP har alligevel peget pa, at 40
timers dokumenteret traening er adekvat for at opna reel a@ndring pa arm/handfunktion
og pa individuelle mal, selvom den ngjagtige kritiske taerskel for dosis fortsat er uklar
(Sakzewski et al., 2013). Det er imidlertid usikkert hvorvidt disse timetal er relevante for
barn med spastisk bilateral CP, som er fokus i dette studie. Der er et stort behov for at
udvikle og udforske effekt af interventioner hos denne gruppe bgrn, og for at udforske
foraeldres og terapeuters perspektiv pa de interventioner, som tilbydes i praksis (Arner et
al., 2008; Klevberg, @stensjg, Krumlinde-Sundholm, Elkjeer, & Jahnsen, 2017b).

! Veldokumenterede traeningsmetoder udviklet til barn med spastisk unilateral CP: Constraint induced
Movement Therapy (CIMT) og Hand Arm Bimanual Training (HABIT) (Novak et al., 2013; Sakzewski,
Gordon, etal., 2014; Sakzewski et al., 2013).



Der er fa beskrivelser af, hvilke specifikke handmotoriske problemer bgrnene har, men
vi ved, at der er stor variation i handfunktion hos denne gruppe. Populationsstudier viser,
at de er fordelt pa alle Manual Ability Classification System (MACS)? niveauer (Arner et
al., 2008; Klevberg et al., 2017b). Hos ca. to tredjedele af denne gruppe er handfunktion
bedre end funktion i benene, og fokus rettes da ofte mod det grovmotoriske (Arner et al.,
2008; Krageloh-Mann & Staudt, 2008). Et svensk populationsstudie viser, at 37% af
barnene med spastisk bilateral har brug for hjeelp eller tilpasninger i aldersrelevante
handmotoriske aktiviteter (MACS I11-V), hvorimod kun 13% af bgrnene med spastisk
unilateral CP har samme behov for hjelp (Arner et al., 2008). Endvidere ser det ud til, at
selv de bedst fungerende (MACS I) har betydelig mindre grebsstyrke, samt lavere tempo
sammenlignet med begrn uden CP (Blank & Hermsdorfer, 2009). For bgrn med spastisk
bilateral CP er evnen til at bruge heenderne kompliceret af forskellige grader af spasticitet3
i begge sider af kroppen (Arner et al., 2008), og i alvorlige tilfelde kan ogsa indslag af
dystoni4 pavirke ansigt, haender og truncus (Krageloh-Mann & Staudt, 2008). Grader af
disse elementer vil pavirke barnets evne til at bruge haenderne, men foruden det motoriske
system, er der flere andre faktorer som pavirker barnets evne til at bruge sine haender:
Forstaelse/kognition, motivation, opmarksomhed, tro pa egen formaen, det sensoriske

system, og perception (Eliasson, 2005).
1.1.3 Malrettet hjemmetraening

Den australske ergoterapeut og forsker, lona Novak m.fl. har i en arreekke forsket pa
ergoterapeutiske hjemmetraeningsprogrammer til bern med CP. Ifalge Novak og Berry
(2014) er hjemmetraningsprogrammer ikke en intervention i sig selv, men en made at
gennemfore interventioner pa og kan defineres som: “Therapeutic activities that the child
performs with parental assistance in the home environment with the goal of achieving
desired health outcomes.” (Novak & Berry, 2014 s.384-385).

At anvende barnets naturlige omgivelser som leringsarena er ikke nogen ny tanke og har

veeret et stort fokusomrade i Dunst og medarbejderes arbejde (Dunst et al., 2001).

2 Manual Ability Classification System (MACS) er et klassifikationssystem som bruges til at beskrive
hvordan barn med CP fra 4 — 18 ar bruger haenderne i dagligdags aktiviteter og fastsla hvilket niveau som
bedst tilsvarer barnets evne til at hdndtere genstande. Niveauer fra 1 til 5 beskriver fra sma begraensninger
til svaert begraenset evne til at handtere genstande (Eliasson et al., 2006).

3 @get muskeltonus (Krageloh-Mann & Staudt, 2008)
4 Abnormal holdning og ufrivillige eller vridende bevagelser (Krageloh-Mann & Staudt, 2008)



Hverdagens aktivitetssituationer, som for eksempel af- og pakledning, maltider,
oprydning, tage sig af keeledyr, at veere pa legepladsen eller ga pa indkeb, kan alt sasmmen
bruges som leeringsmuligheder for bgrn (Dunst et al., 2001). Et studie har vist, at jo mere
aktivitetssituationer blev benyttet som kilde til leeringsmuligheder i hverdagslivet, desto
starre positive konsekvenser rapporterede forzldrene pa forskellige sider af barnets
funktionsevne. Dette studie omhandlede ikke specielt barn med CP, men inkluderede
barn som fik tidlige interventionstiltag, og det er sandsynligt at bgrn med CP indgik i

denne gruppe (Dunst, Bruder, Trivette, & Hamby, 2006).

Om hjemmetraeningsprogrammer er effektive afhaenger imidlertid af «hvad» der gares,
og «hvordan» det gares. Hvis man begynder med «hvad», sa kan det ifglge Novak og
Berry (2014) belyses ved hjeelp af et ordsprog, som bruges indenfor databehandling:
«garbage in, garbage out». Med det menes, at computere producerer resultater baseret pa
den kvalitet og logik, som er lagt ind i computeren, sa hvis data, som legges ind er
ulogisk, sa vil resultatet ogsa blive ulogisk. I forhold til hjemmeprogrammer betyder det,
at hvis en kendt ineffektiv intervention bliver implementeret i hjemmeprogrammet, vil vi
ikke forvente, at det virker, og omvendt, hvis en kendt effektiv intervention bliver
implementeret i hjemmeprogrammet, vil vi forvente, at det virker (Novak & Berry, 2014
5.385).

Nar man kommer til, «hvordan» det gares, sa har Novak og Berry (2014) udviklet en
model, som kan hjelpe terapeuter med at implementere et effektivt familiecentreret
hjemmeprogram. Modellen er udviklet ud fra bedst tilgeengelig evidens og inkluderer 5
trin; 1. Etablering af partnerskab med foreeldrene, hvor foraeldrene anses for at kende
barnet og de hjemlige omgivelser bedst. 2: Fa barn og familie til at seette mal i forhold til,
hvad de kunne tenke sig at arbejde med i det hjemlige miljg, 3: Etablere
hjemmeprogrammet ved at valge evidensbaserede interventioner, som matcher barnet og
familiens praferencer. 4: Give jeevnlig support og coaching til familien for at identificere
fremskridt og evt. justere program. 5: Evaluere programmet sammen (Novak & Berry,
2014 5.388).

Familiecentreret praksis anses nu som guldstandard, og modellen naevnt ovenfor bygger
pa principper fra familiecentreret praksis. Det betyder, at den centrale opgave ikke er at

behandle barnet, men at fremme forzldrenes kompetence igennem strategier fra



ergoterapeutisk rammeveaerk og at seette familien, ikke kun barnet, i centrum for
interventionen (Novak & Cusick, 2006).

Der er ingen Kkliniske retningslinjer for gennemfgrsel af ergoterapeutiske
hjemmetraningsprogrammer (Novak et al., 2009), men i forskningen peges der pa, at
ergoterapeuter, som bruger hjemmetraeningsprogrammer, bgr gennemfgre det med
udgangspunkt i Novaks arbejde (Sakzewski et al., 2013). Novak og medarbejderes model
for hjemmetraning har veeret afprgvet i et australsk Randomized Controlled Trial (RCT)
studie og viste gode resultater; otte ugers malrettet hjemmetraening viste signifikante
endringer pa funktion hos barnet og pa foreldres tilfredshed med barnets funktion. Bgrn

med spastisk bilateral CP indgik i denne gruppe (Novak et al., 2009).

| dette studie vil erfaringer med et malrettet hjemmetraeningsprogram for bgrn med
spastisk bilateral CP udforskes.

Hensigtet med med malrettet trening®, er at hjelpe bern med at lere specifikke
aktiviteter, som er vigtige i hverdagslivet for at gge barnets selvsteendighed i daglige
aktiviteter og rutiner (Eliasson & Rdsblad, 2008; Valvano & Rapport, 2006). Denne
intervention er kongruent med principper fra en «top down» tilgang, hvor
interventionsstrategierne og  udfald er guidet af en analyse af
aktivitetsudferelsesproblemer snarere end kropskomponenter. Der leegges derfor mere
veegt pa at tilpasse aktiviteterne og omgivelser for at sikre, at barnet nar sine mal, end at
optreene kropsbegransninger (Eliasson & Rosblad, 2008). Interventionen bygger pa
principper fra motorisk leering, som er opgavefokuseret og fokuserer pa at man skal gve
sig pa det, man gnsker at blive god til (Elvrum, 2006). Motorisk leering ses som en aktiv
problemlgsningsproces, hvor den der lerer, bruger bade motoriske og kognitive
ressourcer til at leere en feerdighed (Kantak, Sullivan, & Burtner, 2008). Hvis barnet er
motiveret, vil det, gentage aktiviteten, og det er kun gvelse og repetition, som kan
forbedre udferelse og haendernes samarbejde (Eliasson & Rdsblad, 2008). Lering af
finmotoriske feerdigheder antages at vare yderst afhengig af kognition og evne til
forstaelse, problemlgsning, og treningen ber derfor involvere kognitive strategier
(Kantak et al., 2008). Nar aktiviteter bliver udfordrende, bliver eksekutive funktioner

ngdvendige for, at barnet skal kunne valge egnede kognitive strategier, registrere og

> Denne intervention er ogsa kendt som opgave-orienteret treening, funktionel treening, eller
aktivitetsfokuseret treening (Novak & Berry, 2014) Jeg veelger at kalde det malrettet treening i dette studie
i trdd med Novak og medarbejderes arbejde(Novak & Berry, 2014; Novak et al., 2009).



evaluere deres anvendelse (Missiuna, Mandich, Polatajko, & Malloy-Miller, 2001). Vores
rolle som ergoterapeuter er ikke at behandle bgrnene i passiv forstand, men at designe
leringssituationer, som vil facilitere problemlgsning, og fremme udforskning af
alternative strategier og give barnet mulighed for gvelse og repetition. Malrettet traening
kan bruges til bgrn i forskellige aldre og med forskellige grader af funktionsnedseettelse,
men det er vigtig at mgde barnet med de rette forventninger og begynde med opgaver
som barnet har mulighed for at mestre, for at fremme mestringsfaglelse hos barnet
(Eliasson & Rdésblad, 2008; Majnemer, Shevell, Law, Poulin, & Rosenbaum, 2010).

Foreldres involvering i hjemmetraening har faet meget lidt opmarksomhed i forskningen,
og de fleste studier har fokus pa at undersgge foraldres efterlevelse af
hjemmeprogrammer, og faktorer som har betydning for at falge hjemmetraeningen op
(Hinojosa & Anderson, 1991; Piggot, Hocking, & Paterson, 2003; Piggot, Paterson, &
Hocking, 2002). Studierne omhandler fysioterapeutiske o0g ergoterapeutiske
hjemmeprogrammer, hvor bgrn med CP indgar, men pracis hvilken type hjemmetreaening
foraeldrene har erfaringer med, er sjeeldent beskrevet. Flere af disse studier peger alligevel
pa, at familiecentrerede hjemmetraeningsprogrammer opleves motiverende for
forzeldrene, fordi de er baseret pa familiens mal og dermed ikke kraever lige sa stort
arbejde, at fa passet ind i familiens rutiner (Hinojosa & Anderson, 1991; Novak, 2011;
Piggot et al., 2003; Piggot et al., 2002), samt at ngglefaktorer for motivation hos
foreeldrene er, at se fremgang hos barnet, og felelsen af at gare en forskel (Novak, 2011;
Piggot et al., 2003; Piggot et al., 2002). Et fokusgruppestudie har endvidere fundet, at
foraeldre satter pris pa, at fa skriftlige instruktioner og hjeelp til at inkorporere traeningen

i de daglige rutiner (Lillo-Navarro et al., 2015).

Fa studier har undersggt foraldres erfaringer med at implementere hjemmetraening. | et
studie af Novak (Novak, 2011) rapporterede foreldrene at de oplevede, at
hjemmetreeningsprogrammet var “en del af livet”, noget de gjorde for at maksimere
fremskridt, for at fa vejledning, og for at strukturere tiden. Opsummeret, sa foreldrene
flere fordele ved denne model for hjemmetraening, men stgtte og jeevnlig opfalging var

afgerende for motivation (Novak, 2011).

Jeg har ikke fundet studier, som specifikt undersgger ergoterapeuters erfaringer med
hjemmetraening, men i et af studierne pa foreldrenes erfaringer, var fire terapeuter

inkluderet (bade fysioterapeuter og ergoterapeuter), og ngglefaktorerne for motivation for
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terapeuterne var de samme som for foraeldrene; at se fremgang hos barnet, og felelsen af
at gare en forskel (Piggot et al., 2002). Et andet studie af relevans i denne sammenhang
havde til hensigt, at undersgge, hvilke barrierer og potentialer ergoterapeuter oplever, i
forhold til at implementere evidenbaseret traening i praksis til bgrn med CP, og her
udtrykte ergoterapeuter blandt andet behov for mere viden om evidensbaseret
hjemmetreening for at kunne bruge det i praksis (Sakzewski, Ziviani, et al., 2014). Dette
kan indikere at der er behov for at undersgge, ikke bare foreldrenes, men ogsa

ergoterapeuternes erfaringer med hjemmetreening.

Der er altsa begraenset forskningsbaseret kundskab bade om foraldres og ergoterapeuters
erfaringer med implementering af hjemmetrening for bgrn med CP. Eftersom
partnerskab og samarbejde mellem ergoterapeut og foraldre er anset som yderst vigtigt i
familiecentreret praksis (Novak & Berry, 2014; Novak & Cusick, 2006; Piggot et al.,
2002), anser jeg det derfor som relevant at undersgge bade foreldres og ergoterapeuters

erfaringer med hjemmetraeningen.

1.2 Hensigt og problemstilling

Hensigten med dette studie er, at udforske foraldres og ergoterapeuters erfaringer med et
malrettet hjemmetraeningsprogram til forbedring af handfunktion hos barn med spastisk

bilateral Cerebral Parese.

Hensigten er endvidere, at udvikle kundskab om, hvorvidt ergoterapeuter og foreeldre
erfarer hjemmetraningsprogrammet, som nyttigt, relevant og muligt at gennemfgre hos

barn med spastisk bilateral Cerebral Parese.
Projektets problemstilling er:

«Hvordan erfarer foreeldre og ergoterapeuter til bgrn med spastisk bilateral CP at

gennemfare et malrettet hjemmetraeningsprogram»?

Falgende forskningsspgrgsmal er ment som et udgangspunkt og en preacisering af
problemstillingen:

e Hvad erfares som positivt ved hjemmetraningen?
e Hvad erfares som udfordrende ved hjemmetraningen?
e Hvilken andring vurderer foraldrene, at barnet har haft pa aktivitetsudfarelse og

malopnaelse pa daglige aktiviteter, som kraever brug af heenderne?
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1.3 Opgavens opbygning

Kapitel 1 starter med en introduktion til feltet og fokus for dette studie, baggrund for valg
af tema, hensigt og problemstilling. | kapitel 2 beskrives den teoretiske referenceramme.
| kapitel 3 gennemgas metode. | kapitel 4 prasenteres fund og i kapitel 5 bliver fundene
diskuteret. Konklusion, implikationer for praksis og videre forskning praesenteres i kapitel
6.
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2.0 TEORETISK REFERENCERAMME

| dette kapitel praesenteres og belyses nogle aktuelle teorier og begreber, som danner

teoretisk referenceramme for dette studie.

2.1 The International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF)

Den reviderede udgave af WHOs klassifikationssystem af ICF fra 2001 har haft stor
betydning for ergoterapeuters tenkning de senere ar og for deres tilgang til
beveegelsesforstyrrelser hos bagrn med CP. WHOs beskrivelse af ICF indebzrer en mere
okologisk” tilgang, og med det menes, at funktion ikke lengere er forstaet som et
hierarki af funktioner, men i et bredt og dynamisk perspektiv. ICF som referenceramme
flytter fokus fra sygdom og helbredelse til funktionsevne i et dynamisk samspil mellem
kroppens funktioner og anatomi, aktivitet og deltagelse, omgivelsesfaktorer og personlige
faktorer (Eliasson & Burtner, 2008; World Health Organization, 2001). Dette samspil
taler for, at man med interventioner rettet mod omgivelser kan pavirke barnets aktiviteter
og deltagelse pa lige fod med interventioner rettet mod motorisk funktion, og at en
kombination af interventioner, som adresserer flere faktorer, hgjst sandsynligt er den mest
effektive (Eliasson & Burtner, 2008b).

Dette “okologiske” tankesaet har i stigende grad vaeret vaegtlagt indenfor ergoterapeutisk
praksis, ogsa far WHOs klassifikationssystem fra 2001. Rationalet for malrettet traening,
som er den terapeutiske tilgang i dette studie, er sterkt influeret af den ergoterapeutiske
Person-Environment-Occupation model (Eliasson & Rdsblad, 2008), som praesenteres i

det naeste afsnit.

2.2 The Person-Environment-Occupation Model

Person-Environment-Occupation (PEO) modellen er en ergoterapeutisk model, som il-
lustrerer samspillet mellem mennesket, omgivelserne og aktiviteten, og hvordan dette
samspil pavirker menneskets aktivitetsudfarelse - en persons evne til at udfere gnskede
aktiviteter og opgaver. Zndringer i en hvilken som helst del af interaktionen mellem

menneske, omgivelse og aktivitet vil pavirke aktivitetsudferelsen (Law et al., 1996).

Mennesket er unikt med alle de komponenter som former os som individ: fysiske funk-
tioner, kognitive funktioner, fglelser, roller, erfaringer, interesser, motivation, evner, per-

sonlighed og spiritualitet (Law et al., 1996). Mennesket er i konstant interaktion med sine
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omgivelser, og omgivelserne kan bade give muligheder og begraense vores aktivitetsud-
farelse. Vi er hele tiden pavirket af vores kulturelle miljg, politiske/skonomiske miljg,
sociale og fysiske miljg. Aktiviteten kan veere alle aktiviteter og opgaver i vores daglig-
dag, i fritiden og pa arbejde/skole. | aktiviteterne ligger individets behov for selvo-
pretholdelse, behov for at udtrykke sig og udfylde sin rolle i sin kontekst (Law et al.,
1996).

Figur 1 illustrerer, at optimal aktivitetsudferelse er resultatet af, hvordan mennesket
omgivelserne og aktiviteten overlapper hinanden, jo stgrre overlapning desto bedre og
storre “fit” 1 aktivitetsudferelsen. Omvendt kan overlapningen minimeres ved lille eller
manglende interaktion mellem de tre komponenter. En meget stor del af ergoterapeutisk
praksis involverer komplekse problemstillinger, som ikke kan lgses enkelt. PEO belyser
denne kompleksitet ved menneskelig funktionsevne og giver en bredere mulighed for
intervention, alt efter om det er komponenter i mennesket, omgivelserne eller aktiviteten,

som bar adresseres (Law et al., 1996; Strong et al., 1999).

Aktiviteten Omgivelserne

Figur 1. Person-Enviroment-Occupation (PEO) (Law et al., 1996 s.18)

Nar det gelder bgrn med CP som i dette studie, bliver det vigtigt at ergoterapeuterne
adresserer denne kompleksitet. Som en del af de sociale omgivelser, kan ergoterapeuter

pavirke de forskellige komponenter, og hjaelpe barnet til en bedre aktivitetsudfgrelse.
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Dette geres ved at matche barnets kompetence, med omgivelsernes og aktivitetens
muligheder og krav, og pa den made medvirke til, at menneskets muligheder for aktivitet

og deltagelse sikres bedst muligt (Law et al., 1996; Strong et al., 1999).

Hvis et barn har som mal at klippe efter streg, kan udfgrelsesproblemer veere: Barnet
falder til den ene side i sin stol i lgbet af aktiviteten®. Barnet praver at klippe efter en
streg, men det bliver ujevnt og hakket og tager lang tid. Barnet har forstaet selve
klippeproceduren og har et fint greb om saksen, men selve saksen er sveer at abne og
lukke for barnet. Barnet holder med et uhensigtsmeessigt proneret greb om papiret, og
handernes samarbejde er ikke pa plads - hvor den ene hand ligesom skal “fede” papiret
til den anden hand som klipper. Tilpasning af omgivelser ville i dette tilfeelde veere tiltag
som kan bedre siddestilling, tilpasning af stol og arbejdshgjde eller en anden stol og evt.
bord, at finde en egnet saks, som kan gare det lettere for barnet at klippe, for eksempel en
selvabnende bgrnesaks. Tilpasning af selve aktiviteten ville vare at simplificere opgaven
ved at give barnet enkle klippeopgaver til at begynde med, og ved at bruge tykkere papir
og papir i mindre stgrrelse. Pa det personlige niveau kan det veere at diskutere strategier
med barnet. For eksempel vise barnet en mere hensigtsmaessig made at holde papiret pa,

0g pregve at gare barnet mere bevidst om siddestilling.

Nar man skal gennemfgre interventioner med barn foregar det ikke isoleret med barnet,
men igennem interaktion med familien. | det naeste afsnit beskrives familiecentreret

praksis.

2.3 Familiecentreret praksis

Familiecentreret praksis (FCP) er i dag regnet som guldstandard og er vel anerkendt
indenfor habilitering (Novak & Cusick, 2006; Eliasson & Rdésblad, 2008).
Hjemmetraeningsprogrammet i dette studie er familiecentreret (Novak & Cusick, 2006).

| FCP anerkendes familien som centrum for interventionsprocessen og er en made at
tydeliggare betydningen, familien har for sit eget barns udvikling. Vores interventioner
bliver kun en succes, hvis vi far bade barnet og familien med pa idéen og nar
interventionsprocessen foregar i et samarbejde med familier som deltagere mere end bare

modtagere af interventionen (Novak & Cusick, 2006; Rosenbaum, King, Law, King, &

6 Barn med CP har ofte problemer med postural kontrol i siddende, karakteriseret ved instabilitet mens de
udfarer aktiviteter med haenderne. Flere vil vaere afhengige af en form postural statte og eventuelt
specialtilpasset stol (Levin & Sveistrup, 2008)
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Evans, 1998). Brugerbaseret viden og brugermedvirkning vaegtlegges og indebarer en
ligeveerdig informationsdeling, respekt for familiens egne ressourcer og behov for
individuelle lgsninger. Familiecentrerede hjemmeprogrammer har ikke til hensigt at gare
foreeldrene til terapeuter, men snarere styrke foraeldrenes kompetence. Som terapeuter er
vi tekniske eksperter med viden og perspektiver pa tilstand og behandling, men
forzeldrene er eksperter pa deres eget barn (Rosenbaum et al., 1998, Novak & Cusick,
2006)

Der er beskrevet tre overordnede grundantagelser i familiecentreret praksis, med
tilhgrende guidende principper og elementer, som kan veere til stgtte for praktikere, nar

familiecentreret praksis skal gennemfares:

Forzldre kender deres barn bedst og vil det bedste for deres barn.

Familier ses som ligeveerdige samarbejdspartnere, og bgr stattes i at tage beslutninger pa
et velinformeret grundlag. Det er ikke alle, som gnsker fuld involvering i beslutninger,
og det er vigtigt at tilpasse sig i forhold til praeferencer for involvering. Terapeuter bar
stgtte foreeldrene i at identificere styrker og behov hos barnet, give og dele information
om barnet, og radgivning ber altid gives pa baggrund af en klar og delt forstaelse af
barnets situation. Der leegges veegt pa, at man tiloyder tilgengelig service, bade i forhold
til lokation og i forhold til foreeldres evne til at forsta og absorbere information (Eliasson
& Burtner, 2008).

Familier er forskellige og unikke.

Hver familie og hvert familiemedlem ber behandles med respekt. Det er vigtig at
respektere og stgtte familierne, og det er vigtigt at lytte til dem. Tilbyd individualiseret
service og acceptér forskellighed, som for eksempel inkluderer veerdier og kulturer. Stol

pa forzeldrene og kommuniker klart med familien.

Optimal udvikling hos barnet sker i en stattende familie og det feellesskab som barnet er
en del af. Behovene hos alle familiemedlemmer bar medtenkes, alle familiemedlemmer
bar opmuntres og stettes i at involvere sig. Respektér forskellige mestringsstrategier og
byg videre pa styrker. Man bgr opmuntre til at benytte sig af statte i nsermiljget (Eliasson
& Burtner, 2008a; Rosenbaum et al., 1998).

En anden central faktor i interventionsprocessen er motivation. | det naste afsnit vil jeg

redegare for motivationens betydning ved gennemfgring af interventionen.
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2.4 Selvbestemmelsesteorien
Selvbestemmelsesteorien er valgt for at kunne belyse og fortolke fundene i dette studie.

Ifalge psykologerne Deci & Ryan (2000) er motivation drivkraft til at handle og vi er
afhangige af bade barnets, foreldrenes og ergoterapeuternes motivation for at fa succes

med hjemmetraningen.

Psykologerne Deci og Ryan har gennem en arakke via empiriske og teoretiske studier
udviklet ”Self Determination Theory” (SDT) som forklaring pa, hvad der pavirker
motivation, og hvilke forudsatninger der skal vere tilstede for at opna indre autonom

motivation og selvbestemmelse (Deci, Eghrari, Patrick, & Leone, 1994).

Motivation inddeles ifglge SDT i henholdsvis indre- og ydre motivation. Indre motivation
henviser til en indre autonom motivation der er drevet af lyst, nysgerrighed eller interesse.
Nar en person er drevet af indre motivation, vil han opna “Self-Determination”, som kan
oversattes med at vere selvbestemmende: At vere autonom, have kontrol og veere
styrende i eget liv. En forzlder, som er drevet af en indre motivation, vil dermed have
gode forudseetninger for at gennemfgre hjemmetraeningen, da de vil veere drevet af et

oprigtigt gnske, lyst og interesse (Deci & Ryan, 2000; Ryan & Deci, 2002).

Ydre motivation er derimod kontrolleret og styret af ydre faktorer, f.eks. belgnning,
anerkendelse eller risiko for straf. For eksempel kan det vere en foralder til et barn med
CP, som traener med barnet, for at undga kritik fra ergoterapeuten. Den ydre motivation
vil sandsynligvis forsvinde, nar belgnningen eller truslen ophgrer og bygger dermed pa

et mere skrgbeligt grundlag end indre motivation (Deci et al., 1994; Deci & Ryan, 2000)

Selvbestemmelsesteorien bygger pa den forudsetning at tre grundleeggende og medfedte
psykologiske behov skal veare opfyldt for at opna indre autonom motivation: Behovet for
kompetence behovet for selvbestemmelse/autonomi og behovet for relation/tilhgrsforhold
(Deci & Ryan, 2000).

Behovet for autonomi er i falge Deci og Ryan (2000) essentielt for den indre motivation
og er styret af lyst, nysgerrighed og integrerede veerdier. Her er handlinger og adferd
integreret i selvet pa baggrund af egne beslutninger og er baseret pa frivillighed og
ansvarlighed (Deci & Ryan, 2000). Autonomi skal ikke her forveksles med
uafhangighed. Handlinger kan vaere pavirket af ydre faktorer, og stadig veere autonome,
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for eksempel gennem stgtte og anerkendelse, men kun hvis de er fuldt accepteret og

integreret i personen (Deci & Ryan, 2000; Ryan & Deci, 2002).

Behovet for kompetence handler om at engagere sig i aktiviteter, som man finder
interessante, at opleve passende og spendende udfordringer og fale, at man har kapasitet
til at vedligeholde og @ge egne ferdigheder (Deci & Ryan, 2000). Det er ikke en opnaet
feerdighed, men derimod en fglelse af tiltro til, at man kan klare udfordringer og opna de
mal, man har sat sig (Ryan & Deci, 2002). Positiv feedback fra andre kan styrke

oplevelsen af kompetence og derved den indre motivation (Deci & Ryan, 2000).

Behovet for relation/tilhgrsforhold er en fglelse af tilhgrighed med andre mennesker og
det at indga i varme og omsorgsfulde relationer, bade med ens nermeste og andre, man
mader forskellige steder i samfundet. Det handler om at have en fglelse af trygge
relationer, at hare til, og ikke relationer med det formal at opna en ydre gevinst (Deci &
Ryan, 2000). For eksempel at foreldre og barn fgler at de har en tryg relation med
ergoterapeuten, som viser varme, oprigtig interesse og engagement. Det kan ogsa
handle, om at omgivelserne viser oprigtig interesse, at man for eksempel ikke ignorerer
et barns forsgg pa interaktion, nar barnet er i gang med en aktivitet, som han/hun synes
er interessant. (Deci & Ryan, 2000).

Autonomi, kompetence og tilhgrighed er altsa, ifglge SDT, fundamentale for at en person
skal kunne fgle indre autonom motivation og selvbestemmelse. Hvis disse behov ikke
opfyldes, kan det medfare forringelse af personens funktion og livskvalitet (Deci & Ryan,
2000).

Ydre motivation er ikke ngdvendigvis kontrolleret, men kan variere i et kontinuum
mellem oplevelsen af total ydre kontrol og selvbestemmelse (Deci & Ryan, 2000). Der er
forskel pa, om en foraelder gennemfarer hjemmetraeningen med barnet, fordi de vil undga
kritik eller ger det, fordi de synes, det er vigtigt for barnet (Deci et al., 1994).

Ifelge Deci et al. (1994) kan indre motivation enten faciliteres af den sociale kontekst
eller hemmes af den sociale kontekst. Internalisering er den proces, hvor man, nar
processen forlgber optimalt, kan transformere ydre kontrol til indre motivation. Det er
vigtig at pointere at der er tale om et kontinuum og ikke en statisk starrelse (Deci & Ryan,
2000).
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Der er forskellige niveauer af internalisering med forskellige grader af selvbestemmelse:
Ydre regulering, som er adfard for at opna en gnsket konsekvens, eksempelvis belgnning
og straf. Introjektion er delvis internalisering, hvor reguleringen kommer indefra f.eks. pa
baggrund af stolthed, skyld og skam. Identifikation; her accepterer personen den
underliggende veerdi af en adfeerd, for eksempel indser vigtigheden af hjemmetraning og
begynder at treene, selvom det ikke er lystbetonet. Aktiviteten er blevet en starre del af
identiteten, men stadig ydre reguleret. Integration er den hgjeste form for internalisering,
hvor personen har indset vigtigheden af adfeerden og har integreret den i selvet. Adferden
er accepteret og vurderet som varende i overenstemmelse med andre egne verdier og
identitet, den ydre regulering er andret til selvregulering og dermed er der opnaet indre

motivation med selvbestemmelse og autonomi (Deci & Ryan, 2000).

Der er saledes forskellige niveauer af internalisering, med forskellige grader af
selvbestemmelse. Ifglge Deci & Ryan (2000) vil indre motivation og vel-internaliseret

ydre motivation danne basis for autonomi eller selvbestemmende adfeerd.
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3.0 METODE

Studiet er kvalitativt eksplorativt med en kvantitativ komponent. Studiet anvender
fokusgruppeinterviews med en eksplorerende ambition. Formalet med denne type studier
er at abne nye dgre til et felt, som endnu er relativt ukendt (Malterud, 2012). Desuden har
studiet en mindre kvantitativ komponent, hvor to maleinstrumenter (COMP og GAS) blev
anvendt for at involvere foraldrene i valg af malaktiviteter, og for at male &ndringer pa
barnets aktivitetsudfgrelse og malopnaelse ved brug af handerne efter gennemfart

hjemmetraeningsprogram.

| dette afsnit vil jeg ferst redegere for valg af metode, forforstaelse, udvalg og
rekruttering, dataindsamling, interventionen og analyse af data. Til slut vil jeg redegare

for validitet og reliabilitet, forskningsetiske overvejelser, samt metodeovervejelser.

3.1 Valg af kvalitativ metode

Metode er maden, hvorpa man systematisk indsamler, organiserer, tolker, analyserer og
praesenterer sine data, og dette ma ggres pa en aben og transparent made, sa processen
bliver synlig og gennemskuelig (Johannesen, Tufte, & Christoffersen, 2010; Malterud,
2001). Metoden, man velger, afhenger af problemstillingen og hvilke spargsmal, man
gnsker svar pa (Malterud, 2012). Indenfor samfundsvidenskaberne skelner man mellem
kvantitativ og kvalitativ metode (Johannesen et al., 2010). Kvantitativ metode henter
mange af sine procedurer fra naturvidenskaberne, hvor man gennem tal, statistiske
malinger og f.eks. spargeskemaer, gnsker at opna kundskab om eksempelvis forekomst,
udbredelse og sammenhange (Johannesen et al., 2010). Kvalitativ metode har derimod
sin base i de humanistiske videnskaber, hvor man blandt andet gennem interviews, gnsker
at opna kundskab om betydningen af folks erfaringer og gnsker at afdekke deres
oplevelse af verdenen (Johannesen et al., 2010; Kvale & Brinkmann, 2009). Kvalitativ
metode er hensigtmaessig, nar man gnsker at undersgge faenomener, som man ikke kender
seerlig godt, og nar man gnsker at fa indsigt i menneskers erfaringer (Johannesen et al.,
2010; Malterud, 2012).

Da jeg @nskede at udforske foreeldres og ergoterapeuters erfaringer med et
hjemmetraningsprogram til forbedring af handfunktionen hos barn med spastisk bilateral
Cerebral Parese, valgte jeg kvalitativ metode. Jeg valgte fokusgruppeinterviews, da

gruppeinterviews egner sig godt, nar det er ikke er s meget kundskab pa feltet, og nar
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man gnsker at samle en bred vifte af synspunkter, holdninger, erfaringer og fortolkninger,
fremfor fyldig og detaljeret information fra enkeltindivider (Malterud, 2012; Johannesen
et al., 2010; Kvale & Brinkmann, 2009). Deltagerne setter ofte pris pa at kunne dele og
sammenligne ideer og erfaringer, og det giver en unik indsigt i, hvordan informanterne
selv oplever ligheder og forskelle mellem sig, og kan desuden opmuntre deltagerne til at
forteelle (Johannesen et al, 2010). Fokusgrupper kan endvidere vere velegnede, hvis man
for eksempel gnsker at vide, hvordan en bestemt behandlingsform opleves fra et
patientperspektiv (Malterud, 2012) og nar emnet ikke er meget intimt eller personligt

(Johannesen et al., 2010), som det ikke er i dette studie.
3.2 Forforstaelse

Nar man beslutter sig for at undersgge et felt, vil man altid have en forforstaelse baseret
pa forudindtagede antagelser. Disse antagelser er et produkt af egne oplevelser, faglige
som personlige, og det er vigtigt, at man bevidstger og redeger for disse under hele

forskningsprocessen (Malterud, 2001).

Jeg er uddannet ergoterapeut i Danmark i 2005 og har siden 2007 arbejdet med bgrn, farst
som kommunal ergoterapeut i Danmark, og fra august 2013 som specialergoterapeut pa
barne- og ungdomshabiliteringen i Norge. Bgrn/unge med Cerebral Parese udger en stor
andel af de barn, jeg falger op, bade nu og far i Danmark. | min praksis er jeg serlig
optaget af at fremme handfunktion, og hvad der kan gares for at fremme deltagelse i
hverdagslivets aktiviteter hos barn/unge med Cerebral Parese. Jeg ser mange bgrn med
spastisk unilateral CP og mange bgrn med spastisk bilateral CP med begranset evne til
at bruge handerne. Nar det geelder spastisk unilateral CP, sa ved vi, hvilke interventioner
vi skal anbefale for at fremme handfunktion, men ikke nar det geelder spastisk bilateral
CP. | praksis bliver fokus pa disse bgrn ofte det grovmotoriske, f.eks. gangfunktion, for
hos en stor del af denne gruppe er nedsat funktion i benene det mest dominerende
motoriske problem. Det betyder imidlertid ikke, at de ingen handmotoriske problemer
har, men vi ser stor variation, fra lette til store problemer med handfunktion. Mange af
dem far traening af handfunktion, men hvilken traening de far, og om den er effektiv, ved
vi meget lidt om. | dette projekt er jeg optaget af at finde ud af, om et
hjemmetreeningsprogram, som gennemfart i dette projekt, kan veere nyttigt, relevant og
muligt at gennemfare pa bgrn med spastisk bilateral CP. Som initiativtager har jeg, pga.

min forkundskab og mine faglige synspunkter, en antagelse om, at denne model for
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hjemmetreening, kan vere en egnet metode overfor denne gruppe bern. Jeg skal derfor
veere opmarksom pa, at min forkundskab og mine faglige synspunkter ikke farver mit
blik. Mine erfaringer og synspunkter er derved en styrke og en svaghed, og det er
afgerende, at jeg er bevidst omkring det og segrger for, at processen bliver sa

gennemskuelig, systematisk og transparent som muligt (Graneheim & Lundman, 2004).

3.3 Udvalg og rekruttering
Udvealgelse af informanter er sjeldent tilfeeldig ved kvalitativ forskning, da hensigten er
at fa mest mulig kundskab om det emne, man gnsker at undersgge og ikke at foretage

statistiske beregninger (Johannesen et al., 2010; Malterud, 2001).
3.3.1 Udvalg

Studiens deltagere var forzldre til barn med diagnosen spastisk bilaterial CP, og ergo-
terapeuter, som havde erfaring med at arbejde med bgrn med denne diagnosen. Jeg har
fundet det hensigtsmassigt at anvende to informantgrupper for at fa belyst bade, hvordan
foraeldre og ergoterapeuter oplever samme hjemmetraeningsprogram, og for at opfange
nuancer og mangfoldighed (Dalen, 2011). Fra klinikken erfares det, at det ofte er lettere
at fa barn til treening i bgrnehavealder fremfor skolealder, og flere studier peger pa, at
intervention rettet mod handfunktion ber forega tidligt (Blank & Kluger, 2009;
Nordstrand et al., 2016; Klevberg et al., 2018). Derfor var det foraeldre og ergoterapeuter
til barn med spastisk bilateral CP i bgrnehavealder der som i udgangspunktet blev
vurderet for inklusion i projektet.

Inklusionskriterer:

e Foreldre til barn med diagnosen spastisk bilateral CP i bgrnehavealder pa MACS
niveau Il — 1117, som var registreret ved barne- og ungdomshabiliteringen.

e Ergoterapeuter med erfaring med diagnosen spastisk bilateral CP.

e Forzldre og barnets ergoterapeut matte vere villige til at modtage oplering og

vejledning og veere villig til at gennemfgre interventionen.

7Pa niveau Il handterer barnet de fleste genstande, men med noget begraenset kvalitet og/eller hurtighed.
Pa niveau Il handterer barnet genstande med vanskelighed og har behov for hjelp til at forberede og/eller
tilpasse aktiviteter (Eliasson & Burtner, 2008).
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Eksklusionskriterier:

e Foreeldre til bgrn, hvor der var planlagt botoxbehandling/operation i
overekstremiteterne i samme periode.

e Foreldre til bgrn, hvor der var planlagt deltagelse i alternativ terapi, som
fokuserede pa overekstremiteterne.

e Hvis forzldrene eller barnets ergoterapeut ikke gnskede at udfere et

hjemmetraeningsprogram.

3.3.2 Rekruttering

Jeg fik adgang til navne pa aktuelle bgrn fra en patientliste over barn med CP, som falges
pa barne-og ungdomshabiliteringen. Pa patientlisten var bade navne, alder, type CP og
MACS niveau opfert. Kontaktoplysninger pa foraldrene blev derefter indhentet fra
barnets journal pa barne-og ungdomshabiliteringen. Kollega ringede til aktuelle bgrns
foraeldre, pa vegne af mig, for at hare, om der var interesse for at deltage i projektet.
Foreldre, som responderede positivt, fik tilsendt et forespgrgselsbrev med information
om studiet samt et samtykkeskema. Forespgrgselsbrevet bestod af en beskrivelse af
formalet med studiet, og hvad det ville indebare for dem, telefonnummer og e-mail til
vejleder og mig, samt oplysninger om handtering af konfidentialitet og frivillighed (bilag
1). Jeg udarbejdede et saerskilt informationsskriv til barnet, som foraldrene kunne bruge
som udgangspunkt for en samtale med barnet om traeningen (bilag 2). Oplysninger om,
hvem der var barnets lokale ergoterapeut, blev ogsa indhentet i patientjournal. Hvis
foreeldrene samtykkede, blev barnets lokale ergoterapeut kontaktet af mig og hvis de
responderede positivt, fik de ogsa tilsendt et forespargselsbrev tilpasset ergoterapeuterne
(bilag 3). Tre familier trak sig i denne proces, far de havde underskrevet samtykkeskema,
og pga. rekrutteringsudfordringer og tidspres, matte jeg endre pa inklusionskriterierne.
Jeg valgte at udvide til skolealder og inkludere barn pa MACS niva V8. Tre familier og

tre ergoterapeuter gav skriftligt samtykke til at deltage i studiet.

8 P4 niveau IV handterer barnet et begreenset udvalg af let handterlige genstande i tilpassede situationer
(Eliasson & Burtner, 2008b).
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Tabel 1: En oversigt over deltagere i interventionen. Tre bgrn med hver to foraldre og en
ergoterapeut tilknyttet.

Barn Fokusgruppe foreeldre Fokusgruppe
ergoterapeuter

Jente Far Mor? Ergoterapeut

8 ar 40 ar 34 ar

(MACS | Konsulent 5 ars erfaring med barn

1)) med CP

Jente Far Mor Ergoterapeut

5ar 43 ar 42 ar 49 ar

(MACS | Biloppretter | Pedagogisk leder/forskoleleerer 10 ars erfaring med

1)) barn med CP
Jente Far Mor Ergoterapeut
5ar 38 ar 37 ar 33ar

(MACS | Utvikler Miljgterapeut/barnevernspedagog | 7 ars erfaring med barn
V) med CP

3.4 Dataindsamling

3.4.1 Fokusgruppeinterview

For at indfange deltagernes erfaringer med at deltage i hjemmetraeningen gennemfgrte
jeg fokusgruppeinterviews umiddelbart efter endt hjemmetraeningsperiode. Fem foreeldre
0g tre ergoterapeuter blev interviewet i to separate fokusgrupper. Indenfor kvalitativ
forskning er der ingen fastlagt regel for, hvor mange informanter man skal have med. Det
afhanger af spgrgsmalet, som stilles (Johannesen et al., 2010; Kvale & Brinkmann,
2009). Kvalitativ forskning bliver ikke ngdvendigvis bedre med et sterre materiale
(Malterud, 2001). Jeg valgte at interviewe foraeldre og ergoterapeuter hver for sig, sa de
bedre kunne snakke frit”. Homogene grupper er ogsa anbefalet i litteraturen, da det
styrker gruppedynamikken, nar informanterne lettere kan identificere sig med hinanden

(Kitzinger, 1995; Malterud, 2012). Der er delte meninger om, hvor mange grupper man

9 Deltog ikke pa fokusgruppeinterview
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ber have med i et fokusgruppestudie. Det kommer an pa studiets problemstilling,
analytiske ambitioner og kvaliteten af de empiriske data (Malterud, 2012). To grupper
med transskriptioner pa 40 — 50 sider med righoldigt materiale kan imidlertid vaere nok
til at belyse en problemstilling, nar studiet er eksplorerende uden heldekkende eller

komparative ambitioner (Malterud, 2012).

Fokusgrupper kendetegnes af en ikke-styrende interviewstil, hvor det farst of fremmest
er vigtigt at fa mange forskellige synspunkter om emnet, som er fokus for gruppen (Kvale
& Brinkmann, 2009). Interviewet var derfor semistruktureret, dvs. udfert i
overensstemmelse med en interviewguide med bestemte temaer og spgrgsmal, men med
mulighed for at springe frem og tilbage i temaer og spergsmal afhangigt af, hvad
informanterne fortalte, sa samtalen kunne flyde, samtidig med at den rgde trad blev

bevaret (Johannesen et al., 2010).
3.4.2 Udarbejdelse af interviewguide

Interviewguides blev udarbejdet med udgangspunkt i tidligere forskning, mine
forskningspergsmal og i dialog med min vejleder. Selvbestemmelsesteorien har ikke haft
indflydelse pa udarbejdelsen af interviewguiden da den ferst blev taget ind efter

indsamling af data for at fortolke og diskutere fundene.

Der findes ikke én geeldende opskrift pa, hvordan man udarbejder en god interviewguide,
sd jeg har ladet mig inspirere af litteraturen og af principper for, hvordan man skal ga
frem, og hvad man skal vaere opmarksom pa (Kvale & Brinkmann, 2009; Dalen, 2011;
Malterud, 2012). Jeg opbyggede mine interviewguides ud fra mine forskningsspgrgsmal
og derunder flere underspgrgsmal til at understatte disse, samt indledende og afsluttende
spgrgsmal. Underspgrgsmalene var formuleret pa en made, sa de skulle stimulere til at fa
konkrete forteellinger frem fra informanterne, da dette giver mere robuste data (Malterud,
2012). Det var de samme tre centrale temaer, men med forskellige vinklinger i henholdvis
interviewguide til foraeldre og ergoterapeuter (se bilag 4 0g 5). Jeg prevede at lave en ikke
alt for omfattende interviewguide, men ville heller ikke mgde med blanke ark (Malterud,
2012). Da mit modersmal er dansk, og der derved er risiko for sproglige misforstaelser,
blev interviewguides udformet pa bokmal. Nar man er uerfaren interviewer, tilrades det,
at man laver et pilotinterview for at teste dels interviewguiden, men ogsa for at gve sig i

at indga i en dialog og fa samtalen til at flyde pa en naturlig made (Kvale & Brinkmann,
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2009). Jeg afholdt et prgveinterview med tre kollegaer, hvor jeg brugte min
interviewguide til at interviewe dem om deres erfaringer med et tidligere projekt om en
internetbaseret treeningsform i hjemmet. Dette resulterede i nogle justeringer af
spgrgsmalene i interviewguiden til mere hverdagsprog, og det gav en tryghed, at have
afpravet udstyret og have prgvet at styre et gruppeinterview far jeg skulle gennemfare

det med forzeldrene og ergoterapeuterne i studiet.
3.4.3 Lokaliteter og udstyr

Fokusgruppeinterviewene foregik pa barne-og ungdomshabiliteringen, i et roligt aflukket
lokale, og blev gennemfgrt pa dagtid med ergoterapeuterne og en eftermiddag efter
arbejdstid med foreeldrene. Begge interviews varede lidt over en time. Alle deltagerne
gav samtykke til at jeg kunne optage interviewene pa diktafon. Lydkvaliteten var god pa

begge optagelser.
3.4.4 Interviewsituationen og rollen som interviewer

For selve interviewet startede, udfyldte alle deltagerne et enkelt skema med relevante
personoplysninger, som jeg havde lavet pa forhand. Som Kvale og Brinmann (2009)
pointerer, er forskningsinterview en etisk disciplin, hvor den kundskab, som produceres,
afhaenger af relationen mellem forsker og deltager. Derfor er det vigtigt, at man som
forsker formar at fa deltageren til at fgle sig tryg og fri til at tale. Det var min oplevelse,
at det lykkedes, da deltagerne velvilligt og abent fortalte om deres erfaringer. Da dansk
er mit modersmal, prevede jeg at formulere mig pa norsk, og var specielt opmarksom pa
ord, der er tvetydige og af anden betydning pa norsk. Det, som adskiller
fokusgruppeinterviews fra indviduelle, er samhandling og moderators opgave er at skabe
et god interaktion mellem deltagerne (Kitzinger, 1994; Malterud, 2012). Darlig
interaktion er kendetegnet ved, at hver deltager kun svarer pa moderators spgrgsmal, og
sa bliver der stille i forsamlingen (Malterud, 2012). Denne interaktion kan faciliteres pa
forskellige mader. Jeg prevede flere gange at sperge, om der var andre, der havde oplevet
noget lignende eller noget helt andet, efter at en deltager var kommet med en konkret
forteelling. Forskellighederne er vigtige i fokusgrupper ikke konsensus (Kitzinger, 1994;
Kvale & Brinkmann, 2009). Min rolle som moderator var altsd at stimulere til en

stemming, hvor deltagerne gav hinanden associationer, som kunne bringe nye historier
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pa banen, men samtidig balancere diskussionen, sa alle kom til orde med relevante og

konkrete historier om projektets problemstilling (Malterud, 2012).
3.4.5 Maleinstrumenter

Canadian Occupational Performance Measure (COPM) og Goal Attainment Scale (GAS)
blev gennemfart med foraeldrene far og efter hjemmetraeningen, dels for at involvere
forzeldrene i valg af malaktiviteter, og for at male endringer pa barnets aktivitetsudfgrelse

og malopnaelse ved brug af haenderne efter gennemfart hjemmetreeningsprogram.

COPM er et valideret klientcentreret semistruktureret interviewredskab, som maler
klientens vurdering af aktivitetsudfagrelse i forbindelse med daglige aktiviteter,
produktivitet og fritid (Law et al, 2005). Aktivitetsudferelse er et oplevet faanomen,
snarere end et observeret fenomen. Aktivitetsudfarelse omfatter bade selve udfarelsen
og tilfredshed med udfgrelsen (Law et al., 2005). COPM egner sig godt som en
farstegangssamtale og anses som et godt udgangspunkt for at involvere familier i
malsatningsprocessen, og er ofte brugt i malrettet traening (Eliasson & Rosblad, 2008,
Novak et al., 2009). Formalet med COPM er at afdekke aktuelle aktivitetsproblemer, som
kan danne grundlag for udarbejdelse af mal og plan for behandling eller rehabilitering,
samt evaluere nytte eller effekt undervejs og/eller efter afsluttet behandling. Det er
klientens egen opfattelse af endring i aktivitetsudfagrelse i behandlingen som evalueres.
COPM kan bruges i forhold til alle alders- og diagnosegrupper over 7 ar. Til mindre barn
eller personer med kognitivt svigt kan COPM anvendes sammen med omsorgspersoner
(Law et al., 2005). | dette tilfelde foraldrene.

GAS er en metode til at konkretisere tiltag og evaluere malopnaelse. GAS har ogsa varet
brugt i Novaks interventionsstudie (2009), og anses som et nyttig redskab i
malsetningsprocessen i malrettet treening (Eliasson & Résblad, 2008). GAS er et skema,
hvor foreldre/barn veelger individuelle mal og i samarbejde med terapeut udarbejder
kriterier for forskellig grad af malopnaelse. GAS-skalaen har fem niveauer, -2 til +2, hvor
- 2 er baseline niveau, -1 er en forbedring med mindre end forventet resultat, og O
repraesenterer forventet malopnaelse efter intervention. +1 og +2 reprasenterer hgjere
funktionsniveau end forventet. +1 er bedre end forventet resultat, og +2 er meget bedre
end forventet resultat. GAS er en kriterie-refereret test og ikke en norm-refereret test, og

man derfor kan man opfange selv de sma, men meningsfulde &ndringer, som foraldre og
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barn oplever og som er vigtige for dem i hverdagslivet. Imidlertid er det vigtigt, at der er
en klar skelnen mellem niveauerne med adskilte egenskaber (King, McDougall, Palisano,
Gritzan, & Tucker, 2000)

3.5 Beskrivelse og gennemfgring af interventionen

Den evidenshaserede model af Novak & Berry (2014) blev fulgt i hjemmetraeningen (jf.
1.1.3).

1) For at etablere partnerskab med foreeldrene, blev der afholdt informationsmgde med
forzeldrene far opstart af treeningsperiode, som jeg gennemfarte. Pa informationsmadet
blev der informeret om hensigten med projektet, den evidensbaserede model for
hjemmetraening (Novak & Berry, 2014), og principper for familiecentreret praksis
(Novak & Cusick, 2006; Rosenbaum et al., 1998). Der blev informeret om
fokusgruppeinterviews og malsetning, samt hvad treningen skulle indeholde og

indebare.

2) For at fa barn og familie til at seette mal i forhold til, hvad de kunne tenke sig at arbejde
med i det hjemlige miljg, blev der gennemfert malsetningssamtaler for opstart af
hjemmetraeningen, ved hjelp af COPM og GAS, og det foregik pa barne- og
ungdomshabiliteringen. To af ergoterapeuterne var med pd malsetningssamtalen. En
ergoterapeut havde ikke mulighed for at deltage, men blev informeret bagefter. COPM
interview og aftale om GAS mal blev gennemfart af mig. To af bgrnene deltog pa en del
af malsamtalen, fer selve COPM interviewet blev igangsat. Et barn deltog ikke i
malsamtalen, da barnet ikke har talesprog og ikke har en funktionel alternativ
udtryksform. I malsamtalen blev barnene informeret om traeeningen, og de blev spurgt om
hvad de havde lyst til at arbejde med og/eller blive bedre til, i treeningsperioden. Det, de
sagde, blev der lyttet til, videre i malsaetningsprocessen og i valg af mal og aktiviteter.
Malaktiviteterne, som blev valgt ud, var daglige aktiviteter, som kreever brug af
handerne, som for eksempel at smare en skive brad, sette perler pa snor, spise med ske,
abne og lukke hoftebelte i rullestol eller klippe en cirkel (bilag 8). Konkretiseringen og
gradering af malene blev farst udarbejdet efter malsamtalen. Dette foregik udfra
observation af barnet i udfarelse af de definerede malaktiviteter, og i samarbejde med

forzeldre og ergoterapeuter.
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3) Der blev lagt op til, at barnene skulle treene pa de udvalgte malaktiviteter 1 time dagligt
5 dage i ugen. Hvert barn fik ogsa en individualiseret idébank, som i dette projekt bestod
af en liste over andre finmotoriske aktiviteter end malaktiviteterne, som treeningen kunne
varieres med og som samtidig kunne hjalpe barnet med at opna mélene. Idébank/”library
of ideas™ har ogsa veret anvendt i Novaks arbejde (Novak, Cusick, & Lowe, 2007; Novak
et al., 2009). Traeningen kunne deles op i mindre dele, leegges ind i rutiner eller som
lektietid, alt efter hvad der passede bedst for den enkelte familie. Forealdrene blev
instrueret i, at estimere den tid barnet traenede per dag og fik udleveret en logbog som de

skulle registrere tiden i.

4) Familierne fik et ugentligt hjemmebesgg af ergoterapeuten i perioden, og ergoterapeut
var tilgengelig pa mail eller telefon gennem perioden. Ergoterapeuten gav stette til

familien og skulle hjeelpe med at identificere fremskridt og evt. justere program.

5) Efter otte uger var familierne til evalueringssamtale, som igen blev gennemfart ved
hjeelp af COPM og GAS og af mig. To af bgrnene deltog pa evalueringssamtale helt i

starten, og to af ergoterapeuterne deltog. Dette foregik far fokusgruppeinterviews.

Der blev ogsa afholdt et sarskilt informationsmgde med ergoterapeuter for opstart. Det
var stort set samme indhold som pa mgdet med foreldrene, men pa mgdet med
ergoterapeuterne blev der lagt mere vaegt pad ergoterapeutens rolle, og hvordan

ergoterapeuten skulle stagtte familien.

Hjemmetraeningen blev gennemfert i perioden fra februar til april 2017. Tre bgrn med
spastisk bilateral CP i alderen fem til otte ar og deres foraldre, samt tre ergoterapeuter
deltog. Hjemmetraeningen tog udgangspunkt i Novak og medarbejderes arbejde (Novak,
2011; Novak & Berry, 2014; Novak et al., 2007; Novak & Cusick, 2006; Novak et al.,
2009), men med nogle justeringer, som blev drgftet med lona Novak pa mail far opstart
af treeningsperiode (personlig kommunikation pa mail med Novak d.18.10.16): Det
oprindelige studie af Novak et al (2009) blev publiceret, far kundskab om betydningen af
dosis for treningen var dokumenteret (Sakzewski, Provan, Ziviani, & Boyd, 2015;
Sakzewski et al., 2013), og der er desuden kommet kundskab om betydningen af jeevn
opfelging og stette til foreldrene (Novak, 2011). | trad med denne nye kundskab, blev
det aftalt at leegge op til otte ugers daglig treening, 40 timer totalt, med besgg af

ergoterapeuten en gang om ugen.
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3.6 Dataanalyse
3.6.1 Kvalitativ analyse

Tolkning og analyse er processer som foregar fra forskeren starter indsamlingen af data,
til vedkommende er feerdig med at analysere og tolke fundene (Kvale og Brinkmann,
2009). Uanset hvilken analysemetode man velger, handler analyseprocessen om, at
systematisere, identificere mgnstre og sgge en form for forstaelse af materialet pa den
mest sandferdige made (Bengtsson, 2016; Johannesen et al., 2010). Evaluering af
troveerdighed i kvalitativ forskning foregar i alle faser af forskningsprocessen, sa det er
vigtigt, at redeggre for fremgangsmade, og at der er systematik gennem processen, sa
trovaerdigheden opretholdes og bliver synlig og kan accepteres af andre (Kvale &
Brinkman, 2009; Johannesen et al.,2010; Malterud, 2012). Man bgr derfor velge en
analysemetode, hvor man ger leseren til en informeret deltager, som far indsigt i de
betingelser, som kundskaben er udviklet under (Malterud, 2012). Udover at
fremgangsmade og analysemetode skal virke trovaerdig og let at falge, skal ogsa
forforstaelse, rolle i forskningsprocessen og selvreflektion synliggeres undervejs i bade
planleegning og analyseproces (Bengtsson, 2016; Malterud, 2012).

3.6.2 Kvalitativ indholdsanalyse

Kvalitativ indholdsanalyse anses som en verdifuld metode for studenter, nar de skal
gennemfgre et forskningsstudie for ferste gang pga. muligheden for at gennemfare
analysen pa forskellige niveauer (Bengtsson, 2016; Graneheim & Lundman, 2004).
Tekstneer analyse (pa manifest niveau) kan veere et fornuftigt startsted, og med ggende
viden og evner kan man senere avancere til at fortolke den underliggende mening
(Graneheim og Lundman, 2004; Bengtsson, 2016). Der er imidlertid ingen entydig og
simpel opskrift pa, hvordan man laver en indholdsanalyse, men udelukkende principper
for hvordan man handterer og analyserer sit datamateriale (Elo & Kyngas, 2008;
Graneheim & Lundman, 2004). Jeg har anvendt Graneheim og Lundmans (2004)
fremgangsmade, som de har praesenteret i en review artikel. Denne fremgangsmade har
jeg valgt, da jeg finder den struktureret og pragmatisk, og da den giver mulighed for at
analysere dels det manifeste indhold (synlige og indlysende komponenter) og dels det
latente indhold, dvs. en fortolkning af hvad teksten indeholder, samt de underliggende

meninger. Man behgver ikke ngdvendigvis at ga videre til det latente indhold, selvom der
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altid vil veere en grad af fortolkning i processen, baseret pa forskerens baggrund og
kundskab (Graneheim & Lundman, 2004; Malterud, 2012).

Datamaterialet bestod af 42 sider fra de to fokusgruppeinterviews og var saledes min
analyseenhed. Transskriptionen foretog jeg umiddelbart efter interviewene. Den foregik
pa tilneermet bokmal. Farst leste jeg det transskriberede materiale igennem flere gange
for at fa en fornemmelse af helheden og for at fa teksten ”ind under huden” og for at
kunne identificere meningsbarende enheder, dvs. setninger/udtalelser/afsnit der
relaterede til den samme centrale mening. Jeg farvekodede de meningsbarende enheder
i teksten, for at fa et visuelt overblik over, hvilke enheder der relaterede til det samme
emne. Jeg prevede at vaere opmarksom pa, at de ikke skulle blive for store eller for
fragmenterede (Graneheim & Lundman, 2004). Herefter satte jeg dem ind i en
matrice/tabel, og kondenserede dem, dvs. afkortede teksten, sa den blev mere overskuelig
og komprimeret, men stadig bevarede kernen i budskabet. Herefter lavede jeg koder, en
slags etiket, som meget kort beskrev hvad de meningsbaerende enheder handlede om.
Herefter sa jeg pa, hvordan koderne kunne placeres sammen i forhold til ligheder og
uligheder, og placerede koderne sammen i kategorier (en gruppe af indhold, som er
homogent) og dette udgjorde det manifeste indhold i analysen. Derefter gik jeg videre til
temaer og det latente indhold, dvs. en fortolkning af hvad teksten indeholdt og de
underliggende meninger. Ved analyse pa manifestniveau beskriver forskeren, hvad
informanterne siger, forbliver meget tekstnaer, bruger de ord som informanterne bruger
og beskriver de synlige og indlysende komponenter. Latent niveau udvider til et
fortolkende niveau, hvor forskeren forsgger at finde den underliggende mening i teksten,
hvad teksten snakker om (Graneheim & Lundman, 2004; Bengtsson, 2016). Bade
manifestniveau og latentniveau har fortolkning, men fortolkningen varierer i niveau
(Graneheim og Lundmann, 2004). Analysen var en dynamisk proces, dvs. jeg er ikke gaet
linezert frem hele tiden, men har sprunget frem og tilbage mellem de forskellige trin
(Graneheim & Lundman, 2004). Under hele processen havde jeg min problemstilling,
forskningsspargsmalene og interviewguiden i baghovedet, og dette fungerede som en
rettesnor og vejviser, for som Bengtsson (2016) papeger, er det vigtig at distancere sig

undervejs og give slip pa materiale, som ikke er vigtigt i forhold til malet med studiet.
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| tabel 2 ses et eksempel pa en matrice med hovedtema, meningsbarende enhed,

kondenseret meningsbarende enhed, kode, undertema og tema.

Tabel 2: Eksempel pa matrice

Hovedtema

Malrettet hjemmetraening — nyttig men udfordrende

Meningsbarende Kondenseret Kode Undertema Tema
enhed meningsbarende
enhed
«Det som har kommet | Ettermiddagen Ettermiddagen | Indpasse Hjemmetraening
frem er at er en toff tid & en toff tid & treeningen i er udfordrende og
ettermiddagen har trene pa. A klare | trene pa hverdagslivet | udmattende over
veert en tgff tid & trene | & motivere en tid
péa (...) d klare & hel time holder
motivere en hel time hardt nar de er
da det holder hardt nar | slitne etter en
de er sa slitne ja etter | lang dag i
en lang dag i barnehagen
barnehagen»
«Vi synes jo det gikk | Det gikk fint til | Mistet Faldende
veldig fint til & a begynne med, | motivation motivation

begynne med, men sa
mistet vi litt
motivasjonen, eller vi
merket at hun mistet
mye motivasjon og det
ble veldig sann skolsk
synes vi, i aller fall i
forhold til de oppgaver
hun hadde ...»

men s merket
vi at hun mistet
motivationen og
det blev veldig
skolsk i forhold
til de oppgaver
hun hadde

Processen ledte mig frem til hovedtemaet; Malrettet hjemmetraning — nyttig men
udfordrende. Der bygger pa temaerne: Hjemmetreaning fremmer bevidsthed og barnets
mestring, hjemmetraening er udfordrende og udmattende over tid og en ngdvendig

foraeldrestgtte og fokus pa barnets stemme (jf. Fund kap.).

32



3.6.3 Kvantitativ analyse

Der blev ikke foretaget nogen statistisk analyse af kvantitative data. GAS er en kvantitativ
vurdering af malopnaelse, hvor man kan laese, hvor pa skalaen barnet befinder sig. COPM
inkluderer en numerisk scoring, hvor personen/personerne som interviewes, vurderer
betydning af udvalgte aktivitetsproblemer, og derefter udfarelse af og tilfredshed, med op
til fem prioriterede aktiviteter pd en 10-graderet skala. COPM giver en udfarelsesscore
og en tilfredshedsscore for hver aktivitet, og en samlet udfarelses- og tilfredshedsscore
for alle aktiviteter (Law et al., 2005). Den totale udfgrelsesscore udregnes ved at leegge
talveerdier for udfgrsel sammen og dele med antallet af problemer. P4 tilsvarende made
udregnes total tilfredhedsscore ved at legge talveerdierne sammen og dele pa antal
problemer. Totalscore vil ligge mellem 1 0g 10. Ved revurderingen vurderer klienten igen
hvert enkelt problem med hensyn til udfarelse og tilfredshed, og der udregnes nye scores

og en score for den eventuelle &ndring (Law et al., 2005).
3.7 Metodiske overvejelser

Jeg kunne have valgt individuelle interviews fremfor fokusgrupper. Hvis jeg havde valgt
individuelle interviews, havde jeg maske faet mere fyldig og detaljeret information og
mere heldekkende materiale (Johannesen et al., 2010; Malterud, 2012). Fokusgrupper
giver en anden type kundskab, en bredde af erfaringer og synspunkter, hvor man udnytter
gruppedynamikken til at fa andre slags fortallinger og erfaringer frem end dem, man
ellers ville have faet i et individuelt interview (Malterud, 2012; Johannesen et el., 2010).
Eftersom dette studie havde en eksplorerende ambition og skulle give indblik i et nyt og
interessant felt, vurderede jeg, at fokusgrupper var mere egnede (Malterud, 2012; Kvale
& Brinkmann, 2009). Jeg forestiller mig, at fundene fra dette studie kan abne for nye
problemstillinger, som egner sig bedre til naermere fordybning i videre studier (Malterud,
2012).

Jeg havde udfordringer med rekruttering til projektet, og accepterede derfor en
fokusgruppe med tre ergoterapeuter, selvom fokusgrupper med fire — otte deltagere anses
som ideelt i litteraturen (Kitzinger, 1995; Malterud, 2012). Jeg oplevede at der var mere
livlige ordvekslinger og diskussion i foraeldregruppen, og at det var lettere at skabe en

god interaktion i gruppen med foreeldrene. Til trods for dette, synes jeg alligevel, at jeg
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fik brugbart materiale fra gruppen med ergoterapeuter, selvom det i situationen var mere

kreevende at fa en god interaktion blandt gruppedeltagerne.

Tre familier takkede nej i rekrutteringsprocessen, af forskellige grunde. Det kan nok
teenkes, at den foraldregruppe, som jeg fik med til slut, var de mest motiverede. To af
mgdrenes uddannelsesmassige baggrunde, som henholdvis farskolelerer og
barnevernspaedagog, kan have varet medvirkende til, at de naturligt havde en serlig
interesse og motivation for dette felt. Det kan derfor ikke udelukkes, at andre deltagere
med en anden uddannelsesmassig baggrund, ville have identificeret andre perspektiver
pa emnet. Omvendt kan man sige, at de tre meaend som var med i gruppen, havde ikke en
uddannelsesmassig baggrund som skulle indikerer at de havde en serlig interesse for
feltet.

| litteraturen anbefales det, at man har en sekreteer med pa fokusgrupper, hvis opgave det
er at skrive ned, hvad der foregar, at tage feltnotater om stemming, klima og samhandling,
seerligt nar det er noget, som ikke vil fremga af lydoptagelsen (Malterud, 2012). Jeg havde
ikke sekreteer med, da jeg oplevede at det ville blive lidt asymmetrisk, iser med tanke pa
den lille gruppe med tre ergoterapeuter. Jeg synes egentlig, at jeg formaede at fa med mig

stemming og samhandlingen, fordi der kun var sa fa deltagere i begge fokusgrupper.

| dette studie er der anvendt bade en kvalitativ og kvantitativ komponent. Brug af to
metoder i et enkelt studie kan give associationer til Mixed methods design (Creswell &
Plano Clark, 2011). Den kvantitative komponent i dette studie havde til hensigt at male
barnets &ndringer i aktivitetsudfarelse og malopnaelse i brug af haenderne efter
gennemfart intervention. Den kvantitative komponent er saledes ikke direkte knyttet til
at udforske foreaeldrenes og ergoterapeuternes erfaringer med gennemferingen af
interventionen. Havde studien for eksempel inkluderet et spgrgeskema til foraeldre og
ergoterapeuter og fortolket fundene bade ved hjeelp af kvalitativ og kvantitativ metode,
ville studiet have reflekteret et tydeligere mixed method design som Cresswell & Plano
Clark (2011) beskriver det. Den kvantitative komponent i dette studie er knyttet til
barnets nytte af interventionen og giver mere en baggrundsforstaelse for, hvordan
foreldrene og ergoterapeuterne oplevede hjemmetraeningsprogrammet, da COPM og

GAS er en vigtig del af interventionen.
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3.7.1 Troveerdighed

Det er vigtigt, at forskningsresultaterne er sa trovardige som muligt, og at studier bliver
evalueret i henhold til de procedurer, der er blevet brugt for at komme frem til fundene
(Graneheim & Lundmann, 2004). Validitet og reliabilitet er begreber, som bruges til at
vurdere kvalitet i forskning. Begreberne bruges mest indenfor kvantitativ forskning, og
der er delte meninger om, hvorvidt disse begreber er korrekte begreber at bruge indenfor
kvalitativ forskning (Kvale & Brinkmann, 2009; Johannesen et al., 2010). Indenfor den
kvalitative tradition bruges derfor ofte andre begreber for at beskrive forskellige aspekter
ved troveerdigheden (Graneheim & Lundman, 2004). Jeg har valgt at benytte
troveerdighed, palidelighed og overfgrbarhed som begreber til vurdering af trovaerdighed
i dette studie (Graneheim & Lundman, 2004).

Troveerdighed refererer til, i hvor hgj grad jeg har undersggt det, jeg havde til hensigt at
undersgge (Graneheim & Lundman, 2004; Johannesen et al., 2010). Evaluering af
troveerdighed i kvalitativ forskning foregar i alle faser af forskningsprocessen, sa det er
derfor vigtigt, at jeg systematisk gennem hele forlgbet redeger for fremgangsmade, og at
der er systematik gennem processen, sa trovardigheden opretholdes og bliver synlig og

kan accepteres af andre (Kvale & Brinkmann, 2009; Johannesen et al., 2010).

Jeg har forsggt at opna troveerdighed ved, at jeg har gjort et grundigt forarbejde for at fa
indsigt i temaet. Jeg har sat mig ind i metodeleere, teori og forskning. Jeg har ogsa brugt
tid pa at bade reflektere over og beskrive min forforstaelse, som ogsa er vigtig for
vurdering af trovaerdigheden (Dalen, 2011). Jeg har pa baggrund af forarbejdet fundet en
hensigtsmassig metode, og udviklet en interviewguide, der skulle forsgge at opfange det,
som jeg gnskede at undersgge. Interviewguiden blev afpravet i et prgveinterview, blev
justeret lidt efterfglgende, og fungerede godt i fokusgrupperne med foraldre og
ergoterapeuter. Deltagerne gav fyldige svar og beskrivelser, og hvis jeg var usikker pa,
om de havde forstaet mine spargsmal korrekt, spurgte jeg ind til det, hvilket er med til at
styrke troveerdigheden (Johannesen et al, 2010). Det, at jeg har et andet modersmal end
deltagerne, kan veere kilde til misforstaelser og sveekke trovardigheden, hvilket jeg har
forsggt at imgdekomme ved at bruge norske ord og vendinger. Ord eller vendinger, jeg
var i tvivl om under transskribtionen, slog jeg op eller drgftede med vejledere. Det er dog

muligt, at den sproglige forskellighed har gjort, at nogle nuancer ikke helt er blev
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opfanget. Fundene diskuterede jeg med mine vejledere, hvilket kan have styrket

troveerdigheden.

Det kan tenkes, at mine interviewpersoner blev pavirket af, at jeg bade var intiativtager
til at afprgve hjemmetraeningsprogrammet og samtidig skulle evaluere det (Malterud,
2013). Ifglge Malterud (2012) er kritisk distance specielt vigtig for at balancere
entusiasmefaktoren i analysen ved evaluering af tiltag, hvor projektleder bade
gennemfarer tiltag og evaluering. En rosenrgd hyldest til mig som initiativtager har
begraenset nytteveerdi, og hensigten var ikke at finde ud af, om deltagerne var tilfredse,
for sa havde en spargeskemaundersggelse nok veeret mere egnet (Malterud, 2012). Jeg
oplevede imidlertid ikke, at det blev en rosenrgd hyldest til mig og ikke en
tilfredshedsundersggelse, men at deltagerne var &rlige omkring deres oplevelser med et

dagligt kreevende hjemmetraeningsprogram.

For at kontrollere min egen subjektivitet i forhold til ovennavnte har jeg derfor bedt min
vejleder om at leese min analyse og mine resultater igennem flere gange, og det kan styrke
troveerdigheden (Dalen, 2011).

At jeg har brugt to informantgrupper, men har lavet en samlet analyse, kan svaekke
troveerdigheden. Jeg oplevede dog ikke, at det var et stort problem at holde perspektiverne
adskilt i analysen. Der var mange ligheder og sammenfaldende holdninger i materialet og
kun nogle fa synspunkter som var specielle for enten forzldrene eller ergoterapeuterne.
For at opna trovaerdighed, har jeg forsggt at gare det tydeligt igennem processen, hvilke
fund der kom fra hvilken informantgruppe, og jeg har forsggt at gere det tydeligt, at jeg
ikke har sigtet mod komparative fund. For eksempel kunne man have sammenlignet

hvordan ergoterapeuter og foreldre opfatter og beskriver samme situation (Dalen, 2011).
3.7.2 Pélidelighed

Palidelighed i kvalitativ forskning refererer til, hvorvidt fund er gennemsigtige eller
synlige, og har med forskningsresultaternes konsistens at gare (Graneheim & Lundman,
2004; Kvale & Brinkmann, 2009). Hvor godt handveark har man udvist i lgbet af
undersggelsen, er det konsekvent udfert og kan vi stole pa det? Jeg har pravet at styrke
palideligheden ved at give leeseren en indgaende beskrivelse af konteksten, og en aben og
deltaljeret fremstilling af fremgangsmade (Johannesen et al., 2010). | kvalitativ forskning

er forskeren selv det vigtigste instrument (Kvale & Brinkmann, 2009). Min manglende
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erfaring som forsker kan derfor have pavirket resultatet. For at imgdekomme dette har jeg

diskuteret de forskellige faser med mine vejledere.
3.7.3 Overfgrbarhed

Overfgrbarhed i kvalitativ forskning refererer til overfgring af kundskab, og ikke
generalisering, som i kvantitative studier (Johannesen et al., 2010). Fundene i kvalitativ
forskning kan ikke generaliseres og reproduceres som i kvantitativ forskning, og et stort

materiale garanterer ikke ngdvendigvis overfgrbarhed (Malterud, 2001).

Derimod kan f&enomenerne maske genkendes i andre situationer, afhaengig af kontekst,
og hvor veldefineret man har vearet i sin systematik i forskningsprocessen undervejs
(Malterud, 2001). Demografiske oplysninger kan give en vigtig baggrundsforstaelse om
kontekst, af betydning for overfarbarhed, altsa hvem der har sagt noget om det, man skal
undersgge (Malterud, 2012). Ifglge (Graneheim og Lundman, 2004) kan overfarbarheden
styrkes ved at give en klar og tydelig beskrivelse af kontekst, deltagerne, dataindsamling,
dataanalyse. Desuden kan en rig og udfyllende beskrivelse af fund, med hensigtsmaessige
citater kan fremme overfgrbarheden. Det handler om at give laeseren nok oplysninger til
at kunne blive i stand til at fastsla, hvilke situationer resultaterne kan give gyldig

information om (Malterud, 2001).

Dette har jeg forsegt efter bedste evne, saledes at mine resultater forhabentligt kan bidrage

med kundskab om erfaringer med hjemmetraening til barn med spastisk bilateral CP.
3.8 Forskningsetiske overvejelser

Forskning i menneskelige erfaringer og oplevelser er underlagt en raekke etiske principper
og lovgivning for at beskytte de personer, der deltager i forskningsprojektet.
Undersggelsen er derfor udfert i henhold til Helsinki-Deklarationen, nationale etiske
retningslinjer og geeldende lovgivning (De nasjonale forskningsetiske komiteer, 2006;
Helseforskningsloven,  2008;  Malterud, 2012). Dette projekt  kreevede
forhandsgodkendelse fra REK (Regional Etisk Komite) (Bilag 6) og godkendelse fra
Stavanger Universitetssykehus (bilag 7).

Ifelge Kvale og Brinkmann (2009), er der i samspillet mellem forsker og informant en
rekke etiske spergsmal og overvejelser, som er gennemgaende i hele

forskningsprocessen. Det er derfor som forsker vigtigt at have etiske overvejelser med
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under hele forlgbet, bade i forhold til geeldende lovgivning og forskningspraksis, men i
hgj grad ogsa i forhold til etikken i relationen mellem forsker og informant (Kvale &
Brinkmann, 2009). Det er vigtigt at betone frivilligheden — at det er informanten, der har
beslutningsretten med hensyn til deltagelse (Kvale & Brinkmann, 2009). | begyndelsen
af rekrutteringsfasen fik jeg en kollega til at ringe til de aktuelle familier pa mine vegne,
sa de ikke skulle fgle sig presset til at sige ja til projektet. Ellers har jeg forsggt at
informere godt om projektet til de involverede partner, betonet frivillighed i forhold til
deltagelse, indhentet underskrevet samtykkeskema samt har givet information om, at de
kunne traekke sig ud af undersggelsen pa et hvert tidspunkt. Samtidig har jeg oplyst om,
hvordan data opbevares, og hvem der far adgang til dem samt offentliggerelse af
resultater (Kvale & Brinkmann, 2009). Jeg er klar over at hjemmetraeningen har veret
kreevende for familierne, men det er alligevel mit indtryk at de fleste har oplevet den som

indsatsen veerd.
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4.0 FUND

| dette kapitel praesenteres forst, hovedtemaet, temaerne og undertemaerne fra analyse af
data fra fokusgruppeinterviews. Store dele af fundene fra fokusgruppeinterviews bliver
preesenteret som citater for at underbygge temaerne og undertemaerne. Herefter vil jeg
preesentere hvilken @ndring foraldrene wvurderede at barnet havde haft pa
aktivitetsudfarelse (COPM) og malopnaelse (GAS) pa daglige aktiviteter som kraever

brug af heenderne.
4.1 Fokusgruppeinterviews

Gennem analysen af data fra fokusgruppeinterviews udkrystalliserede sig 1 hovedtema,
3 temaer og flere undertemaer (se tabel nr 3). Det overordnede tema, som blev analyseret
frem fra datamaterialet, var, at hjemmetraeningen blev opfattet som en aktivitet, der var
nyttig for deltagerne, men den blev ogsa oplevet som udfordrende. Hovedtemaet
Malrettet hjemmetraening — nyttig men udfordrende afspejler, at hjemmetraeningen havde
fremmet bevidsthed og barnets mestring, men var samtidig udfordrende og udmattende
over tid for familierne. Endvidere fremkom temaet; En ngdvendig foraeldrestatte og fokus

pa barnets stemme.

Tabel nr 3. Praesentation af hovedtema, temaer og undertemaer

Hovedtema

Malrettet hjemmetraening — nyttig men udfordrende

Tema Undertema

Hjemmetraening fremmer bevidsthed og | Fokus pa traening i daglige aktiviteter

barnets mestrin
J Motiverende at se fremgang

Hjemmetreaening er udfordrende og Indpasse traeningen i hverdagslivet

udmattende over tid o
Faldende motivation

En ngdvendig foreldrestatte og fokus pa | Kontinuerlig dialog er en forudseetning for
barnets stemme tilpasset treening

Barnets involvering
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4.2 Hjemmetraning fremmer bevidsthed og barnets mestring

Det farste tema, som blev analyseret frem, var Hjemmetraning fremmer bevidsthed og
barnets mestring. Dette tema handler om, at hjemmetreeningen har givet foraeldrene en
gget bevidsthed, har stimuleret til @get mestring hos barnet, samt at foreeldre og
ergoterapeuter oplever, at det har vearet nyttigt at arbejde med konkrete mal og idébank.
Temaet bygger pa undertemaerne: Fokus pa treening i daglige aktiviteter og motiverende

at se fremgang.
4.2.1 Fokus pa treening i daglige aktiviteter

Flere af foreeldrene fortalte, at hjemmetraeningen havde medfart en stgrre bevidsthed om
muligheden for at leegge treening ind i de daglige aktiviteter i hjemmet. Forzaldrene gav
udtryk for, at hverdagens aktiviteter kunne bruges til at treene barnets handfunktion, ved
at lade barnet gere mest muligt selv, og ved at minde barnet om at bruge begge sine

hander. En af foraeldrene udtrykker det pa denne made:

«Vi er i aller fall blitt mye mer bevisst pa selv & gi henne mulighet til & gjere ting, far vi
bare gjer det for henne og i tillegg til gjerne a minne henne pa, hvis vi ser, at hun glemmer

hdnden sin at ta den med deg liksom ...»

Flere af foraeldrene udtrykte endvidere en erkendelse af, at hvis man vil have, at barnet
skal blive sa uafheengig som mulig, ma man give barnet mulighed for at deltage i de

daglige garemal i starst mulig grad selv. En foreelder beskrev det pa denne made:

«Hvis du vil ha, at ungen din blir sa uavhengig som mulig ma du jo pa en mate skvise det

inn i det daglige ... og du ma ikke si ok, nei i dag har vi ikke tid, i dag kiler vi deg pa»

| trdd med foraldrenes oplevelser var flere af ergoterapeuterne ogsa inde pa, at
hjemmetraening satter fokus pa barnets deltagelse i aktiviteter, som foregar hjemme.
Dette ansa flere af ergoterapeuterne som en fordel for barnet, da dette kan give gget fokus
pa at lade barnet klare mest muligt selv og blive sa selvstendigt og uafhengigt som

muligt.

«Fordelen ved & ha treningen hjemme er, at man kan ha fokus pa aktiviteter, som skjer

hjemme, og man kan ha fokus pa a bli selvstendig hjemme»
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Flere af ergoterapeuterne navner ogsa de rolige omgivelser som en fordel ved at have
treeningen hjemme. De oplevede, at det var lettere for barnet at holde fokus i rolige

omgivelser hjemme uden sa mange forstyrrelser, som der ofte kan veere i en bgrnehave.
4.2.2 Motiverende at se fremgang

Alle foreldre og ergoterapeuter lagde vaegt pa, at bade mal og idébank var positive
elementer i treeningen. Det var motiverende at arbejde mod konkrete aktivitetsrettede mal,

i en afgreenset periode, hvor det var let at se, om man havde naet malet.

En ergoterapeut udtrykte det pa denne made:

«Jeg synes, at det har vart en god mate a jobbe pa, at det er konkrete mal, at de er

aktivitetsbaserte innenfor en avgrenset periode, og at man ser tydelig effekt»

En foralder erfarede, at det at sette sig realistiske mal og na malene var motiverende
bade for den voksne og barnet. Samme foraelder ansa det ogsa som nyttig leerdom for livet

at leere, hvor hgjt man kan satte sine mal i forhold til egne evner:

«Det var kjekt spesielt pa en mate a sette seg mal, og sa klarer man dem. Jeg tror, det er
noen ting a laere for livet, pd en mdte ... og sd er det, hvor hgyt kan du sette ditt mal i

forhold til, iva du kiarer og sanne ting ...»

Alle ergoterapeuterne udtrykte imidlertid, at de gerne ville have brugt mere tid pa
malsaetningsprocessen. De ville gerne have haft bedre tid til at observere barnet i aktivitet
og have haft bedre tid til at udforme malene. En af ergoterapeuterne beskriver det pa

denne méade:

«Jeg vet i hvert fall, at jeg vill ha brukt mer tid pa & utforme mal og mer tid pa a se pa
aktiviteten, hvordan gjgres det i dag, og na kjente jeg ikke barnet sa godt fra far, men fa
med alle detaljer. Hvordan er settingen i dag, hvordan gjer barnet det i dag, hvordan er
alle detaljene i dag. Jobbe kanskje enda mer med GAS malene og fa dem optimaliserte

litt mer...»

Stort set alle forzeldre og ergoterapeuter synes, at idébanken var nyttig. De oplevede, at
det var motiverende og inspirerende med en liste med idéer til aktiviteter, som man kunne
plukke fra. Idébanken gav mulighed for variation, og netop denne variation var vigtig for

at opretholde motivationen, nzvnte flere. En ergoterapeut udtrykte det pa denne made:
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«Jeg synes, det var veldig greit & ha et lite bibliotek og sa plukke ifra, for det er jo ingen
som gidder og sitte a trene pa ngyaktig det samme hele veien (...) ikke at du ngdvendigvis

folger det slavisk akkurat det, som star der, men at du trener ut ifra det ogsa»

Andre forzldre gav udtryk for, at det virkede motiverende at fa en liste med tips til
aktiviteter, som de aldrig selv havde tenkt pa, at de kunne gennemfare med barnet. Det
veekkede nysgerrighed og interesse og gav dem lyst til at komme i gang med treeningen.

En foreaelder udtrykker det pa denne made:

«Jeg og tenker at det med d fa en idébank var jo kjempe (...) for det kan du pd en mdte
bygge litt videre pa. Et sann lite kick i oss selv bak til & sa faktisk gjennomfgre en del ting,

som vi ikke hadde kommet pa for»

Idébanken bestod primeert af en raekke finmotoriske aktiviteter, som man skulle satte tid
af til, og som ikke bare kunne lzegges ind i hverdagsrutinerne, f.eks. klippeaktivitet, sette
perler pa snor eller farvelegning. Nogle foreldre foreslog derfor, at idébanken kunne
forbedres ved at deekke alle hverdagsituationer med tips til, hvordan man kunne integrere

treeningen i alle de daglige rutinesituationer. En forelder udtrykte det pa denne made:

«Kanskje den liste over aktiviteter burde vaere litt mer i forhold til hverdagssituasjoner.
For det er jo mye kjekke aktiviteter, men det er aktiviteter, som du ma sette deg ned og
gjer og som du ikke gjer i en rutinesituasjon. Kanskje det er ting man kan putte inn i

maltidet eller i tannpuss ...»

Bade foreldre og ergoterapeuter oplever, at de har set fremgang hos barnet i
treeningsperioden. Bgrnene leerte at mestre aktiviteter, de ikke kunne fra for, og hos nogle
sd man en mere bevidst brug af begge haender. Bade foraldre og ergoterapeuter gav
udtryk for, at det var motiverende at se denne fremgang. En foralder oplevede det pa

denne méade:

«Vi synes, det var kjempekjekt spesielt til & begynne med i forhold til, at vi sa jo, at bruken
av den venstre hand, som hun sliter med ble jo mye mer bevisst ... hun ble mye mer bevisst

selv, og de merket det i barnehagen, at hun brukte handen mer»
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En ergoterapeut formulerer det pa denne made:

«Jeg fikk sett fremgang, sa jeg synes, det er en veldig motiverende mate & jobbe pa med
en sdnn intensiv periode (...) ndr man har aktivitetsrettet mdl, sd ser man jo fremgang pa

utfgrelse av aktiviteten og mestring av aktiviteten»
4.3 Udfordrende og udmattende over tid

Det naste tema, som blev analyseret frem ud fra data fra fokusgruppeinterviews var
udfordrende og udmattende over tid og handler om udfordringer med at finde gode
tidspunkter til treningen i en travl hverdag, samt udfordringer med at bevare
motivationen over tid. Temaet bygger pd undertemaerne: Indpasse traeningen i

hverdagslivet og faldenede motivation.

4.3.1 Indpasse traeningen i hverdagslivet

Det kom tydeligt frem, at det var en udfordring for familierne at finde nok tid til traening

i en travl hverdag fyldt med planlagte aktiviteter.
En forelder oplevede det pa denne made:

«I forhold til var hverdag, sa synes jeg, det var teft & klare det, i aller fall nar du skal ha
litt lek og fritid utenom, og du har kun 3-4 timer pa ettermiddagen ... eller 4 timer ... du

har sjeldent 4 timer ...»

Det var primaert om eftermiddagen, at foraeldrene fandt tid til treening, men flere oplevede,
at det var et ganske udfordrende tidspunkt at treene med barnet pa, fordi barnene var treette
efter bgrnehave eller skole. En af foreldrene havde bade erfaring med at treene barnet om
morgenen og om eftermiddagen og erfarede, at det var lettere at treene med barnet om
morgenen, for da var barnet meget mere oplagt. Det var langt fra alle, der havde mulighed
for at treene med deres barn om morgenen, for de fleste var det kun muligt at finde tid om
eftermiddagen i hverdagen. Flere af ergoterapeuterne peger pa den samme udfordring

med eftermiddagene, og en ergoterapeut udtrykker det pa denne made:

«Det som har kommet frem er at ettermiddagen har veert en toff tid d trene pd (...) d klare
a motivere en hel time da det holder hardt, nar de er sa slitne ja etter en lang dag i

barnehagen»
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For nogle foreeldre fungerede det at bruge weekenderne til treening, men ikke for alle.
Selv om nogle havde tenkt, at de skulle ”legge inn et ekstra gir” i weekenden, var det

alligevel ikke altid helt gennemfgrbart i en weekend fyldt med andre aktiviteter.
En af forzldrene erfarede det pa denne made:

«Det var litt sann med oss og at vi tenkte, at vi ma legge inn et ekstra gir i helgen, men
da reiser du pa hytte, og na i helga var vi i Dyreparken, og da faller vekk ganske mye tid.
Selv om det og er viktige ting at fa med seg og kjekke ting, sa var det kanskje ikke helt

gjennomfgrbart»

En foralder til et skolebarn papegede, at malgruppen til denne type treening nok er mere
bgrnehavebgrn end skolebgrn, fordi skolebarn ofte har en del flere andre aktiviteter om
eftermiddagen. De gar til fritidsaktiviteter og vil gerne veere sammen med venner efter
skole, og det er sveert at sige nej til det, fordi barnet skal traene.

Det fremkom af analysen, at nar foraldrene ikke fik tid til at treene eller var for traette til
at gennemfare traeningen med barnet, farte det til darlig samvittighed. Bade foraldre og
ergoterapeuter udtrykte tydeligt og klart, at treeningen hellere burde fordeles mere udover

dagen mellem bgrnehave/skole og hjemme.
En af foreldrene erfarede det pa denne made:

«Men vi har jo mye ekstra av den darlige samvittighet, sdnn sa 8 ukers program som
dette... sa blir det pa en mate en ting til opp pd der som du skal gjore (...) det kjenner jeg
var litt utfordrende ved, at det var hjemme, vi kunne godt ha tenkt a lempe litt av det over

pa barnehagen»

Bade foraeldre og ergoterapeuter peger pa, at eftermiddage ikke er de letteste tidspunkter
at fa gennemfart treeningen pa. En af ergoterapeuterne navner, at det kan veere lettere at

fa gennemfart traening pa skolen:

«Det er jo en lang skoledag og arbeidsdag for foreldrene, og pa ettermiddagen er de
gjerne tratte, og hvis vi skal komme og veilede sa ma det jo skje innenfor var arbeidstid.
Sd akkurat tidspunktet er jo ikke det enkleste ... mens pad skolen sd er jo fordelen at der
er jo barnet for d leere, for d trene ... ja, 0g hvis barnet har en ekstra ressurs, sa er det

lettere & fa gjennomfart treningen»
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Nogle af ergoterapeuterne oplevede udfordringer med at finde tid til hjemmebesag
indenfor deres arbejdstid. De kunne jo ikke vente, til foreldrene kom fra arbejde, for sa

var det ofte udenfor deres arbejdstid. En ergoterapeut formulerede det pa denne made:

«Utfordringen er jo afatimene til & stemme bade i forhold til var kalender og foreldrene,
der eventuelt ma ta fri fra sin jobb. For det er jo ikke sann, at vi venter til klokken fem om
ettermiddagen for & vente pa, at foreldrene kommer hjem og sa farer vi hjem til dem, for

vi har jo arbeidstid vi og ...»
4.3.2 Faldende motivation

Flere foreeldre oplevede motivation de ferste uger, men havde udfordringer med at holde
motivationen oppe, i sidste del af traeningsperioden. For flere familier blev det stadig mere
udfordrende at fd “presset” traeningen ind 1 en travl hverdag og gradvist svarere at fa

treenet det antal timer, som der var lagt op til. En forzelder udtrykker det pa denne made:

«Vi synes jo det gikk veldig fint til & begynne med, men sa mistet vi litt motivasjonen, eller
vi merket, at hun mistet mye motivasjon, og det ble veldig sann skolsk synes vi, i aller fall
i forhold til de oppgaver hun hadde»

Et foraeldrepar fortalte, at efter at barnet havde mistet interessen for treeningen, ville barnet
kun have forzldrene med pa andre aktiviteter, som barnet styrede. Foraeldrene matte

gemme barnets legetgj vaek for at gennemfgre de sidste uger:

«De tingene hun har likt & leke med, de har liksom matte vi nesten gjemme vekk for a
klare & gjennomfgre de siste ukene, men vi klarte jo ikke helt de siste ukene. Det to siste

sklei ut. Men det gikk veldig fint frem til da»

Nogle foreeldre beskrev det, som om det var barnet, der mistede motivationen efter de
farste uger, mens andre beskrev det mere som om, det bade var forzldre og barn, som

mistede motivationen:

«Det er jo det med alle ting, at man er veldig motivert i begynnelsen, og s& kommer man
til, hvordan presser man de tingene inn i den daglige (...) Jeg tror, vi klarte 2 uker med

5 timer, og sd ble det fort under 5 timer ... det er jo vanskelig d holde det oppe ...»
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4.4 En ngdvendig foraeldrestatte og fokus pa barnets stemme

Dette tema En ngdvendig foraldrestette og fokus pa barnets stemme handler om
relationen foraldre og ergoterapeut imellem, og om barnets medvirkning og bygger pa
undertemaerne: Kontinuerlig dialog er en forudsetning for tilpasset trening og barnets

involvering.
4.4.1 Kontinuerlig dialog er en forudsatning for tilpasset treening

Da ergoterapeuterne blev spurgt om, hvad de havde lagt veegt pa nar de skulle stgtte
foraeldrene i treeningen kom det frem, at de havde haft fokus pa tilpasning af omgivelser

og justering af malaktiviteter.

En ergoterapeut udtrykker tilpasning af omgivelser pa denne made:

«Fgrste gang vi var der og skulle prave ut de forskjellige aktivitetene sa hadde vi jo fokus
pa omgivelsene. Prgvde ut hva saks som var best & bruke i forhold til klipping, at det ble
brukt en stift ark i starten, god sittestilling, arbeidshgyde, og jeg fikk mulighet til & se
hvordan sitter hun i arbeidsstolen hjemme, det ble aktuelt a soke pa ankel remme ... sd

at fgttene trengte mer stabilitet for at hun skulle jobbe bra med hendene»

Nar det geelder justering af malaktiviteter udtrykker en anden ergoterapeut dette pa denne

made:

«Ja, eksempelvis sa var det ene mal, at barnet skulle stgtte skive selv med den affiserte
hand og smgre med den andre handen og det fant vi jo ut av etter hvert, at det ble for
vanskelig og det ble hul i skive. Barnet ville ikke ha pa skinne, og maten skiven ble stattet
pa fungerte ikke i forhold til pasmaring. Sa bestilte vi et brett, som ikke skulle skli pa

bordet og som skive skulle ligge stat pa, sa stettefunksjonen ble litt annerledes»

Alle foreeldrene udtrykker, at de har gnsket stgtte fra ergoterapeuten, og flere erfarede at

det var let at fa rad og vejledning:

«Hos oss har det jo gdtt kiempebra (...) hun har gledet seg til, at ergoterapeuten skulle

komme. Jeg synes ogsa at det har vaert enkelt a fa rad og veiledning»
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Andre foraeldre udtrykker at det ikke har vaeret helt sa let at fa rad og statte:

«Hun var der jo hver uke, men jeg har ikke sett henne. Vi kjenner henne jo veldig godt
... 0g det fungerer veldig bra mellom henne og barnet, men vi har ikke fdtt noen veiledning

i forhold til & finne nye gvelser»

Med til forstaelsen hgrer, at nar ergoterapeuten var pa hjemmebesgg, var det ofte ikke
foraeldrene, som var hjemme med barnet, men i stedet et andet familiemedlem som

passede barnet.

Flere foreeldre giver udtryk for, at de havde jevnlig dialog med ergoterapeuten, og

justering af aktiviteter foregik flere gange i samarbejde med ergoterapeuten:

«Vi justerte flere gange, og det gikk helt greit det ... noen ganger var det vi, Som sa det
selv. Vi foler, at det blir for vanskelig eller for let, og andre gange var det ergoterapeut

der sa, at kanskje du skal gjore sann i stedet ...»

Andre havde ikke den samme kontinuerlige dialog, og det betgd, at treeningen ikke blev
tilpasset barnets niveau. Der blev ikke foretaget de justeringer i programmet, som der

egentlig var behov for. En ergoterapeut udtrykte dette pa denne made:

«Hvis hun nadde et GAS-mal, sa tok det ikke mange uker fgr hun nadde neste mal og
neste mal. Du sa fremgangen veldig tydelig. S& da kunne du gjerne ha gjort noen
justeringer ... nye mal eller ha gitt nye tips ... men nar jeg ikke hadde kontakt med
foreldrene ble det vanskelig»

Foreldrene til barnet, vidste egentlig ogsa, at aktiviteterne var blevet for lette, og barnet
havde behov for nye aktiviteter, men orkede ikke selv at tage kontakt til ergoterapeuten i

en travl hverdag. En forzlder udtrykker det pa denne made:

«Det hadde veert veldig greit & fa pa en mate en ny perm med litt ting, som var et hakk
vanskeligere. Jeg orket ikke a ta kontakt og ta et nytt mgte for a finne nye ting. Det er og
tid (...) altsa det er jo sann litt, hvor tar vi det fra? Men for oss hadde det veert bra med

en ny perm, sa hun pa en mate kunne bli giret pa nye ting»

Alle ergoterapeuter giver udtryk for, at det var passende og nyttigt med et hjemmebesag

om ugen, fordi man kunne samle de spargsmal, som foraldrene matte have, bekrafte dem
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I, at de var pa “rette” vej og eller justere programmet i samarbejde med foreeldrene. En af

ergoterapeuterne udtrykker det pa denne made:

«Jeg synes, det har vaert greit 2 komme inn en gang i uken, for det er alltid noen spgrsmal,
som blir samlet opp, og da er det fort gjort, at det blir glemt hvis det er alt for langt
imellom, eller at det blir veldig mange mailer og telefoner ogsa, sa da far du pa en mate

samlet det opp i den bolken, synes jeg i hvert fall»

Pa spgrgsmal om, hvad ergoterapeuterne teenker om tidsbrug i forhold til mere almindelig
praksis, udtrykker flere ergoterapeuter, at de synes tidsbrug har veeret passende i forhold

til den fremgang, barnet har haft. En af ergoterapeuterne udtrykker det pa denne made:

«l forhold til den fremgang barnet har hatt, sa synes jeg, jeg kan stgtte den tid, som har

veeret brukt pd trening”
4.4.2 Barnets involvering

Flere foraeldre og ergoterapeuter var optaget af, at barnet burde have veret involveret
endnu mere i malsatning og valg af aktiviteter. En ergoterapeut peger pa, at brug af et
maleredskab udviklet til bgrn kunne have veret nyttigt, selv om det ogsa var positivt, at

foraeldrene fik udtrykt, hvad de synes var vigtigt:

«Det er jo positivt, at foreldrene far en mulighet for & si, hva som er viktig for de og har
fokus pa i treningen, men ja det med barnets fokus, og at barnet kunne gjerne vert enda
mere med a sette mal, med kanskje bruk av PEGS eller bilder eller et eller annet, sa det

er lettere a velge ut aktiviteter»

Nogle af forzldrene pegede pa, at maske ville barnet have valgt noget andet, maske det

var i stand til at formulere det selv:

«Men kanskje hun ville ha valgt noe annet, hadde hun klart a formulere det selv ... tenke

det selv ... det vet jeg ikke. Hun ble jo litt lei av d ove pd glidelds ...»

Foraldre og ergoterapeut til barn med det laveste funktionsniveau, som var med i studiet,
var omvendt ikke optaget af dette, og mente ikke, at det ville have veret muligt at

involvere barnet i malsetningen. En foraelder udtrykker det sadan:
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«Hun er jo ikke bevisst pa, at det er noen mal, som hun skal oppna, man kan ikke si til
henne, at vi skal trene pd noe for a oppnd et mal. Det er hun ikke i stand til at forstd ...

sa for oss blir ikke det like relevant»

En anden ergoterapeut udtrykker vigtigheden af lgbende dialog med barnet. Hun var
optaget af, at involvere barnet i, hvorfor hun skulle treene, og hjeelpe barnet med at forsta

overfarselsveaerdien:

«Jeg kjente ogsa pa viktigheten av a henvende meg til barnet, for selv om ikke malene var
barnet sine konkrete mal, s var det noe med & sa hjelpe barnet med 4 se, at den der
treningen med glideldsen kunne ha verdi ndr hun skulle kle av dukken (...) Hjelpe barnet

med ogsd d se fremgang ... ikke bare kommunisere med foreldrene»

Om man Klarer at have en dialog med barnet, kommer igen an pa funktionsniveau, var
andre ergoterapeuter inde pa. Det er ikke alle, som er i stand til at forsta, hvorfor de skal

treene:

«Sa tenker jeg at det kommer litt an pa funksjonsniva ogsa. Om du klare & ha en dialog
med ungen i forhold til, hva barnet skal trene pa, sa er det mye lettere a forklare, hvorfor

den skal holde pd med det og det (...) »

Flere foraeldre og ergoterapeuter peger pa, at en sidegevinst ved hjemmetraeningen maske

er, at barnene har nydt voksenkontakt og alenetid sammen med foreldrene.
En foreaelder udtrykker det pa denne made:

«Hun har kost seg. Hun har synes det var kjekt ... alt som gir henne mer voksenkontakt,

mer lek, mer aktivisering synes hun er kjekt, sd ja, hun stortrives med det ...»
4.5 Aktivitetsudfarelse og malopnaelse

Foraeldrene rapporterede at alle tre bgrn havde opnaet forskellige grader af andring pa
barnets aktivitetsudfgrelse (COPM) og pa malopnaelse (GAS) pa daglige aktiviteter som

kraever brug af haenderne.

Barn 1 (jente 8 ar, MACS niva I11) opnaede +2 (meget bedre end forventet resultat) pa to
af aktiviteterne og +1 (bedre end forventet resultat) pa sidste aktivitet evalueret med GAS

skala. Foraldrene til dette barn vurderede en samlet &ndring i aktivitetsudfarelse pa 3,6
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og en samlet @ndring i tilfredshed pa 2,8, pa en 10 graderet skala for 5

aktivitetsproblemer.

Barn 2 (jente 5 ar, MACS niva IIl) opnaede -1 (forbedring, men mindre end forventet
resultat) pa den farste af aktiviteterne og 0 (forventet maloppnaelse/mal pa kort sikt) pa
naste aktivitet og +1 (bedre enn forventet resultat) pa sidste malaktivitet evalueret med
GAS skala. Foreldrene til dette barn vurderede en samlet a&ndring i udferelse pa 4 og en

samlet &ndring i tilfredshet pa 5,6, pa en 10 graderet skala for i alt 5 aktivitetsproblemer.

Barn 3 (jente 5 ar, MACS 1V) opndede +1 (bedre enn forventet resultat) pa en af
malaktiviteterne, mens barnet pa de tre andre malaktiviteter endte pa - 2 (barnets
utgangspunkt fer behandling) dvs. ingen &ndring. Foraldrene til dette barn vurderede en
samlet @ndring i udferelse pa 1,75 og en samlet &ndring i tilfredshet pa 4, pa en 10 gradert

skala for i alt 4 aktivitetsproblemer.

Ingen af de tre bgrn treenede 40 timer i perioden, som der var lagt op til at de skulle treene.
Den der har traenet mest har treenet 33 timer og den som har treenet mindst har traenet 25
timer i de otte uger. Barnet som har haft starst endring har treenet feerrest timer. De to
barn som har haft mest &ndring er dem med hgjeste handfunksjonsniveau (MACS III).

Barnet med laveste handfunktionsniveau (MACS IV) har haft mindst &ndring.

Der henvises til bilag 8 for en oversigt over disse &ndringer pa COPM og GAS.
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5.0 DISKUSSION AF FUND

Hensigten med dette studie var, at udforske foreeldres og ergoterapeuters erfaringer med
et malrettet hjemmetraeningsprogram til forbedring af handfunktionen hos bgrn med
spastisk bilateral CP. | dette kapitel vil jeg farst diskutere fundene fra
fokusgruppeinterviews op mod udvalgt teori og tidligere forskning. Herefter kort drogfte
resultaterne fra forzldrenes vurdering af &ndring i barnets aktivitetsudfagrelse og

malopnaelse op mod tidligere forskning.
5.1 Malrettet hjemmetreaning — nyttig men udfordrende

Det overordnede tema, som blev analyseret ud fra datamaterialet, var, at hjemmetraning
blev opfattet som en aktivitet, som var nyttig for deltagerne. Pa den anden side blev
aktiviteten ogsa oplevet som udfordrende og udmattende over tid. Det var udfordrende at
fa treeningen til at passe ind i en travl familiehverdag, og udfordrende at opretholde
motivation over tid. Mange timers traening i en kort intensiv periode, synes at egne sig
bedre til at blive fordelt over hele dagen, mellem hjemmet og der hvor barnet er om dagen.
Selvom ikke alle havde kontinuerlig dialog, havde flere ergoterapeuter og foraldre
lgbende kontakt med hinanden med fokus pa tilpasning af programmet. Foraldrestatte,
som en kontinuerlig dialog mellem familie og ergoterapeut, ser ud til at veere ngdvendigt
for at fa tilpasset treening i treeningsperioden. Bgrnenes egen evne til at sette mal, kunne
have veret stgttet mere i hjemmetraeningen, men ikke alle bgrnene kunne have veeret

involveret ligemeget i malsetningen.
5.1.1 Hjemmetreening fremmer bevidsthed og barnets mestring

Fundene indikerer, at hjemmetraeningen havde medfert en stgrre bevidsthed hos
foreldrene om muligheden for, og betydningen af, at leegge treening ind i de daglige
aktiviteter i hjemmet. Foraldrene var blevet bevidste om, at hverdagens aktiviteter kunne
bruges til at treene barnets handfunktion ved at lade barnet gare mest muligt selv, og ved
at minde barnet om at bruge begge sine hander. De udtrykte ogsa en erkendelse af, at
hvis man gnsker at barnet skal blive sa uafhangig som muligt, sa er treening i de daglige

aktiviteter i hjemmet “vejen” at ga.

Ifalge Novak og Cusick (2006) har familiecentrerede hjemmeprogrammer ikke til

hensigt, at gare foreeldrene til terapeuter, men snarere styrke foraeldrenes kompetence.
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Dette fund tyder pa, at foreldrenes kompetence blev styrket, i form af en gget bevidsthed
om, hvad der skal, til nar bagrn skal treene deres handmotoriske ferdigheder. Denne
bevidsthed, foraldrene beskriver, er i trad med principper for motorisk leering som
malrettet treening bygger pa. Motorisk leering fokuserer pa at motoriske feerdigheder lzeres
bedst ved gvelse, repetition, problemlgsning og feed back, og med dette i baghovedet,
undgar vi at give barnet for meget hjelp, sa de kan fa den ngdvendige gvelse og erfaring
(Eliasson, 2005; Eliasson & Rdsblad, 2008; Kantak et al., 2008). En gget kompetence hos
foreeldrene, vil derfor kunne fremme barnets evne til at udfere gnskede aktiviteter og
opgaver pa sigt, da det, at barnet far lov at gare mest mulig selv og repetere aktiviteter, er

af stor betydning for barnets motoriske lzering (Kantak et al, 2008; Eliasson, 2005).

Bade foraeldre og ergoterapeuter synes, at det var motiverende at arbejde mod konkrete
aktivitetsrettede mal. | dette studie, var det et familiecentreret hjemmeprogram, som blev
fulgt, og derfor blev der i malsatningen valgt mal, som familierne havde identificeret som
de vigtigste for dem, samt redskaber (COPM og GAS) som skulle involvere familierne i
denne process blev valgt (Rosenbaum et al, 1998; Novak og Cusick, 2006; Novak et al.,
2009). Det kan derfor tyde pa, at foreldrene oplevede malene som motiverende, fordi
malsetningsprocessen var autonomistgttende, baseret pa selvbestemmelse (Deci & Ryan,
2000). Fundene indikerer videre, at det virkede motiverende, at det var en afgraenset
periode, realistiske mal, og at det var let at se hvornar man havde naet GAS malene. Ifglge
Deci & Ryan (2000) kan indre motivation blandt andet styrkes ved, at behovet for
kompetence daekkes og behovet for kompetence handler blandt andet om en falelse af
tiltro til at man kan klare de udfordringer og opna de mal, man har sat sig (Ryan & Deci,
2002). Det kan derfor teenkes, at fordi det var en afgraenset periode, realistiske mal og let
at se, hvornar malet var opnaet, fik ergoterapeuter og foraldre en tiltro til, at opgaven var
overkommelig, at de kunne klare hjemmetraningen, samt opna de mal de havde sat sig,

og derved blev deres motivation styrket.

I trad med tidligere forskning (Novak, 2011) indikerer fundene, at COPM og GAS er
nyttige redskaber, som kan have en faciliterende virkning pa deltagernes motivation i

hjemmetraeningen.

Det fremkom i interview med ergoterapeuterne, at de havde gnsket bedre tid til at

observere barnet i aktivitet samt bedre tid til at udforme malene. Ved en senere
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gennemfarsel af denne type intervention kan det derfor veere hensigtsmaessigt at seette

mere tid af til disse processer.

Fundene viser yderligere, at bade foraldre og ergoterapeuter oplevede idébanken som
motiverende. Idébanken veekkede nysgerrighed, interesse og lyst til at komme i gang med
treeningen, samt gav mulighed for variation. Dette kan tyde pa, at idébanken havde en
faciliterende virkning pa foraldrenes og barnets motivation. Indre motivation er blandt
andet baseret pa behovet for autonomi, som handler om en falelse af frivillighed og
selvbestemmelse (Deci & Ryan, 2002; Deci & Ryan, 2000). Det kan derfor taenkes, at
det, at man kunne plukke aktiviteter fra idébanken efter eget valg til at variere treeningen

med, var medvirkende til at idébanken var motiverende for deltagerne.

At det opleves nyttigt at have et skriftligt ”program”, er desuden konsistent med tidligere
forskning pa foraeldres erfaringer med bade samme type hjemmetreningsprogram

(Novak, 2011) og fysioterapeutiske hjemmeprogrammer (Lillo-Navarro et al., 2015).

Nogle foraldre pegede pa, at idébanken kunne forbedres med tips til, hvordan man kunne
integrere traeningen i alle de daglige rutinesituationer, fordi det var udfordrende at finde
nok tid til at seette sig ned og traene. Dette fund kan indikere, at foreeldre er bevidste om,
at daglige rutinesituationer kan bruges til treening, men at de har behov for endnu mere
stgtte fra ergoterapeuterne. Dette gnske om mere hjeelp til at inkorporere treeningen i
daglige rutinesituationer er konsistent med tidligere forskning (Lillo-Navarro et al.,
2015).

At benytte flere aktivitetssituationer i hverdagen som kilde til trening, kan med stor
sandsynlighed vare en fordel. Tidligere forskning har vist, at jo mere aktivitetssituationer
blev benyttet som kilde for leeringsmuligheder i hverdagslivet, desto sterre positive
konsekvenser rapporterede foraldrene pa forskellige omrader for barnets funktion (Dunst
et al, 2006).

Fundene viser, at bade foraldre og ergoterapeuter har set en progression hos barnet,
hvilket var motiverende for deltagerne. De oplevede, at bgrnene lerte at mestre
aktiviteter, de ikke kunne fra fer, og hos nogle sa de en mere bevidst brug af begge
hender. At det er motiverende at se fremgang hos barnet er konsistent med tidligere
forskning pa foraeldres oplevelser med et familiecenteret hjemmeprogram (Novak, 2011;
Piggot et al., 2003; Piggot et al., 2002). Ifglge Deci & Ryan (2000) kan motivation blandt
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andet styrkes ved at behovet for kompetence deekkes. Nar foraldre og ergoterapeuter ser
fremgang hos barnet, far de en form for bekraftelse pa, at de ikke spilder tiden, men har

tilegnet sig en kompetence til at gare det rette for barnet.
5.1.2 Udfordrende og udmattende over tid

Fundene belyser, at det var en udfordring for familierne at indpasse traeningen i en travl
hverdag fyldt med aktiviteter, samt at eftermiddagene var et ganske udfordrende tidspunkt

at treene med barnene pa, fordi de var tratte efter bgrnehave/skole.

Ifalge Myrhaug et al (2014) kan det veere en udfordring at implementere hjemmetraening
uden at forstyrre familiens hverdag i en negativ retning, og hvordan man gar dette bedst
mangler endnu at blive lgst. | det tidligere studie fra Australien, som undersggte foraeldres
erfaringer med samme type hjemmetraningsprogram, blev der imidlertid ikke peget pa
denne udfordring (Novak, 2011). Det kan skyldes, at det er to meget forskellige doser
treening som er blevet gennemfart. Hjemmetraeningsprogrammet fra studiet i Australien,
blev kun implementeret ca. en time om ugen i otte uger (Novak et.al, 2009; Novak, 2011).
| dette studie har bgrnene treenet ca. 30 timer i otte uger, fordi der blev valgt en hgjere
dosis pga. nyere forskning pa spastisk unilateral CP (Sakzewski et al., 2015; Sakzewski
et al., 2013). Fundene peger derfor pa, at dosis kan have betydning for, hvor udfordrende
det opleves at implementere treeningen i hverdagen. | Novaks studie fandt de alligevel en
signifikant fremgang pa funktion og tilfredshed, til trods for meget lavere dosis. Dette kan
pege i retning af, at det slet ikke er sikkert, at treeningsdosen behgver at veere sa hgj, samt
at der er et stort behov for at udvikle og udforske effekt af interventioner hos denne gruppe
barn (Arner et al., 2008; Klevberg et al., 2017b).

For nogle foreeldre fungerede det at bruge weekenderne til treening, men ikke for alle.
Dette fund er ikke overraskende, men bekrafter principper fra familiecentreret praksis.
Det, som fungerer for den ene familie, fungerer ikke ngdvendigvis for en anden familie,
da alle familier er forskellige og unikke og dette bar respekteres i arbejdet med familier
(Eliasson og Burtner, 2008; Rosenbaum et. al, 1998).

Fundene i dette studie peger pa, at sa mange timers treening, som bgrnene har trenet i
dette studie, hellere burde fordeles mellem der, hvor barnet er om dagen og hjemme.
Ifelge Dunst et al (2001) kan mange af hverdagens naturlige aktivitetssituationer (f.eks.

af- og paklaedning, spille spil, drikke af kop, ga pa indkeb osv.) vere kilde til leering og
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findes i alle barnets forskellige naturlige kontekster, bade i hjemmet, nermiljeet og i
bgrnehaven. Hvis treeningen fordeles mellem hjemmet og bgrnehave/skole, vil det give
flere leeringssituationer i lgbet af en dag. Fundene belyser derfor, at hjemmetraening, som
fordeles mellem hjemmet og der, hvor barnet er om dagen, kan veare en lgsning pa,
hvordan man i fremtiden kan implementere hjemmetraening med en adakvat dosis uden

at forstyrre familiens hverdag alt for meget (Myrhaug et al, 2014).

En foraelder til et skolebarn papegede, at malgruppen til denne type traening nok var mere
bgrnehavebgrn end skolebgrn, fordi skolebgrn ofte har en del flere andre aktiviteter om
eftermiddagen, som er vigtige for barnet, og som det er svert at sige nej til. Det var
imidlertid heller ikke planen, at skolebgrn skulle inkluderes i dette studie. Det er ofte
lettere at fa tid til treening i barnehavealder end i skolealder, og studier peger pa, at
intervention rettet mod handfunktion ber forega tidligt, da udviklingen er sterst i en ung
alder (Blank og Kluger, 2009; Nordstrand et al, 2016). Skolebarnet blev alligevel
rekrutteret pa grund af rekrutteringsudfordringer, og havde stor fremgang, iszer pa GAS,
med faerrest treeningstimer. Dette fund kan indikere, at selv om hjemmetraening fra et
praktisk stasted egner sig bedre til bgrnehavebgrn end skolebgrn, er det alligevel egnet til

at opna fremgang ogsa hos @ldre barn.

Foreldrene har i dette studie udtrykt udfordringer med at holde motivationen oppe, efter
de forste uger. Mangel pa motivation kan indikere, at menneskets basale behov for
autonomi, kompetence og tilhgrighed ikke er opfyldt (Deci & Ryan, 2000). Hos nogle af
deltagerne blev det beskrevet som om, at det bade var foreldre og barns motivation der
faldt, mens det hos andre blev beskrevet som om, at det primeert var barnets motivation
der faldt. Foreeldre og barn vil nok altid have indvirkning pa hinandens motivation, men
det kan ikke udelukkes, at barnet ikke fik deekket behovet for autonomi/selvbestemmelse
(Deci & Ryan, 2000). Nogle foreeldre fortalte, at barnet ville bestemme mere og mere
selv, og at de matte gemme barnets legetgj vaek for at gennemfare de sidste uger. Det kan
tyde pa, at barnets behov for autonomi/selvbestemmelse ikke blev daekket. Som beskrevet
tidligere, er motivation ikke en statisk stgrrelse, men det er muligt at pavirke barnets
motivation med den rette ydre pavirkning, med internalisering (Deci & Ryan, 1994; Deci
& Ryan, 2000). Det kan antages, at hvis ergoterapeuterne havde veeret mere bevidste om
barnets motivation og havde haft tet dialog med familien omkring dette ogsa, sa kunne
ergoterapeuten have hjulpet familien med at fremme barnets motivation. Det kan undre,

at der ikke er flere beskrivelser af, hvordan vi bedst motiverer barnet og/eller hvordan vi
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bedst opretholder motivationen hos barnet i litteraturen om hjemmetraning (Novak og
Cusick, 2006; Novak, 2009; Novak, 2011; Novak & Beery, 2014). Ifglge Eliasson (2005)
bliver barnets motivation ofte undervurderet, nar man planlegger interventioner, til trods
for at motivation ogsa er steerkt relateret til opmeerksomhed og koncentration, og har en
afgarende betydning for leering (Eliasson, 2005). Majnemer et al (2010) har pointeret, at
motivation har en betydningsfuld indvirkning pa motorisk funktion og pa deltagelse i
hverdagsaktiviteter hos begrn med CP og det anbefales at specialister indenfor
habilitering/rehabilitering udvikler og adopterer strategier som kan fremme indre
motivation. Fundene i dette studie understreger altsa vigtigheden af, at vi i hgjere grad

retter opmaerksomhed mod barnets motivation og hvordan vi bedst kan fremme denne.
5.1.3 En ngdvendig foreeldrestgtte og fokus pa barnets stemme

Ergoterapeuterne i dette studie udtrykte, at de lagde veegt pa tilpasning af omgivelser og
aktiviteter nar de skulle stgtte familierne i treeningen, hvilket er i trad med malrettet
treening (Eliasson & Rdsblad, 2008) og PEO modellen (Law et al., 1996; Strong et al.,

1999), dvs. den terapeutiske tilgang som danner grundlag for interventionen.

Foreldrene fik stgtte fra ergoterapeuten og flere havde kontinuerlig dialog med
ergoterapeuten. Tilpasninger foregik flere gange i samarbejde med ergoterapeuten
primaert pa hjemmebesggene, hvor det enten var foraeldrene som sagde, at aktiviteten var
for vanskelig eller for let, eller ergoterapeuten som foreslog tilpasninger af aktivitet eller
omgivelser. Fundene belyser imidlertid ogsa konsekvenser ved ikke at have kontinuerlig
dialog, som nogle erfarede i dette studie. En familie og ergoterapeut havde ikke meget
kontakt, og erfarede, som konsekvens af dette, at der ikke blev foretaget de justeringer i
programmet, som der egentlig var behov for, og treningen blev ikke tilpasset barnets

niveau.

At foreldrestgtte er ngdvendig for motivation er konsistent med tidligere forskning.
Ifolge Novak (2011) er jeevnlig opfelgning og kontinuerlig foraldrestgtte vital for
motivation. Dette kan afspejle, at nar foreeldrene far kontinuerlig statte, far de deekket
deres behov for tilhgrighed/relation som er vigtig for motivation (Deci& Ryan, 2000).
Tilhgrighed/relation i denne sammenhang kan handle om at have en tryg relation med

ergoterapeuten, hvor ergoterapeuten viser oprigtig interesse, stgtte og engagement (Deci
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& Ryan, 2000). Mangel pa kontinuerlig dialog og statte kan omvendt sveekke falelsen af

relation og kan have pavirket foraldrenes og barnets motivation i en negativ retning.

At treeningen, som konsekvens af manglende kontinuerlig dialog, ikke blev tilpasset
barnets behov, kan have haft en negativ indvirkning pa barnets motivation. Behov for
kompetence er knyttet til motivation, og handler om at engagere sig i aktiviteter som man
finder interessante, at opleve passende og spaendende udfordringer og fgle, at man har
kapacitet til at vedligeholde og gge egne ferdigheder (Deci & Ryan, 2000). Hvis barnet
ikke fik tilpasset aktiviteterne til barnets niveau, kan fglelsen af kompetence blive
sveekket. Fra forskningen ved vi, at specielt unge bgrn med CP vil ikke samarbejde, hvis
treeningen ikke er sjov og engagerende, og terapeuter ber serge for “the just right
challenge”. Hvis det er for sveert, vil barnet maske ikke fortsaette med treningen, og
omvendt, hvis det er for let, kan barnet finde det kedeligt og miste interessen (Sakzewski,
Gordon, et al., 2014).

Dette fund belyser, hvor vigtig kontinuerlig dialog er for motivation og understreger, at
ergoterapeuten bgr kommunikere Kklart med familien, tiloyde tilgengelig og
individualiseret service, give og dele information om barnet og respektere og stette
familien, i trad med familiecentreret praksis (Eliasson & Burtner, 2008; Rosenbaum et
al., 1998). | praksis indikerer dette, at hvis ergoterapeuten oplever, at aktiviteterne enten
er for udfordrende eller for lette for barnet, bar ergoterapeuten kommunikere dette Klart
til foreeldrene og ikke vente, til foreeldrene eventuelt selv tager kontakt. Et tidligere studie
pa foraldreerfaringer har peget pa, at det kan tage tid at opbygge et partnerskab med
foraeldrene og at alle familier er unikke og har forskellige praeferencer i forhold til

samarbejde (Kruijsen-Terpstra et al., 2014).

Ergoterapeuterne i dette studie erfarerede, at det var passende og nyttigt med et
hjemmebesag om ugen, fordi man kunne samle de spgrgsmal, som foraldrene matte have,
bekreefte dem i at de var pa “rette” vei og/eller justere programmet i samarbejde med
foreldrene. Ergoterapeuterne oplevede, at tidsforbruget har veeret passende i forhold til
den fremgang, barnet har haft. En begraensning ved studiet er, at det ikke blev registreret

preecist, hvor meget tid ergoterapeuterne reelt brugte.

Imidlertid viser fundene, at nogle af ergoterapeuterne oplevede udfordringer med, at finde
tid til hjemmebesgg indenfor deres arbejdstid. Forzeldrene har ogsa deres arbejdstid, og

nar foreldrene naede hjem med barnet om eftermiddagen, var det ofte udenfor
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ergoterapeutens arbejdstid. Disse fund indikerer, at denne type hjemmetraeningsprogram
anses som nyttig og mulig at gennemfere af ergoterapeuterne, som deltog i studiet, men
at finde tid til hjemmebesgg indenfor arbejdstiden er en udfordring, som endnu mangler
at blive lgst. Sa vidt vides er der ikke nogen forskning som ellers peger pa den

problemstilling.

Fundene indikerer, at malsetningsarbejdet ikke blev tilstreekkeligt barnefokuseret. En af
ergoterapeuterne pegede pa, at vurderingsredskabet The Percieved Efficacy and Goal
Setting (PEGS)® kunne have veret brugt som redskab til at involvere barnet i
malsztningen. | dette studie var to af bgrnene med pa en del af malsamtalen, men der
blev ikke brugt noget struktureret vurderingsredskab til barnene. De blev spurgt, om der
var noget, de havde lyst til at gve sig pa i treeningen, om der var noget, de havde lyst til
at blive bedre til, og der blev lIyttet til det, i forhold til valg af mal og aktiviteter til
idébanken. | litteraturen om hjemmetraning findes der ikke beskrivelser af redskaber
og/eller strategier til at involvere barnet i malsetningen (Novak og Cusick, 2006; Novak,
2009; Novak, 2011; Novak & Beery, 2014). To af bgrnene kunne have vearet involveret
mere i malsaetningen med egnede redskaber udviklet til barn. COPM kunne muligvis have
veeret brugt pa det ene barn pa otte ar. COPM kan bruges i forhold til alle alders- og
diagnosegrupper over 7 ar (Law et al, 2005). Det kan ikke udelukkes, at hvis der var
blevet gjort mere for, at barnet selv skulle sette mal, for eksempel ved brug af PEGS, sa
kunne barnets motivation maske have holdt lengere, da det ville have veret mere
autonomistgttende for barnet (Deci & Ryan, 2000). For foraldrene og ergoterapeuter til
barnet med det laveste funktionsniveau var barnets involvering i malsztning, ikke opfattet
som relevant. Dette peger pa, at nogle begrn er for unge og/eller har kognitive
funktionsnedsettelser, som ger, at de ikke er i stand til at tage beslutninger eller give
udtryk for gnsker til mal (Eliasson & Roshlad, 2008).

Nogle foraldre og ergoterapeuter pegede pa, at alenetid sammen med forealdrene i sig
selv har haft en positiv indvirkning pa barnet. At barnet har nydt denne alentid.

Motivation er blandt andet baseret pa behovet for relation/tilhgrsforhold som handler om

10 The Percieved Efficacy and Goal Setting (PEGS) er et vurderingsredskab utviklet til bgrn fra 5 — 11 ar.
Barnet bliver bedt om at sortere billedkort i leg, skole og egen omsorg i hverdagslivet. De kort som
beskriver aktiviteter som barnet mestrer placeres i en bunke og de kort som beskriver aktiviteter som
barnet synes er udfordrende placeres i en anden bunke. Bunken med kort som beskriver vanskelige
aktiviteter kan bruges til at diskutere mal for interventionen sammen med barnet (Eliasson & Résblad,
2008).
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at indga i trygge, varme og omsorgsfulde relationer. Det kan handle om, at omgivelserne
viser oprigtig interesse, at man for eksempel ikke ignorerer et barns forsgg pa interaktion
nar barnet er i gang med en aktivitet som han/hun synes er interessant (Deci & Ryan,
2000). Fundet her tyder pa, at alenetid med forzldrene kan virke motivationsfremmende

for barnet.

5.2 Aktivitetsudfarelse og malopnaelse

Foreldrene vurderede, at alle tre bgrn havde opnaet forskellige grader af @ndring i
forhold til barnets aktivitetsudfgrelse (COPM) og pa malopnaelse (GAS) pa daglige
aktiviteter som kraever brug af haenderne. Barnet med laveste handfunktionsniveau
(MACS 1V) havde betydelig mindre &ndring pa COPM og GAS end de andre, selvom
barnet traenede 32.05 timer i otte uger. Tidligere effektstudier pa gruppeniveau, er enten
pa spastisk unilateral CP og/eller skelner ikke mellem type af CP (Myrhaug et al.2014;
Sakzewski et al, 2014b; Novak, 2009; Novak, 2013), sa det er sveert at treekke paralleller
fra tidligere studier. Der er desuden stor kompleksitet, i hvad der pavirker handfunktion.
Foruden motorik pavirker kognition/forstaelse, motivation, opmarksomhed/fokus, tro pa
egen formaen, det sensoriske system, og perception handfunktion (Eliasson, 2005). Det
er derfor ikke enkelt at udpege arsager til, hvorfor nogle har haft sterre fremgang end
andre, nar s mange faktorer spiller ind. Imidlertid har dette barn stgrre udfordringer og
pa flere omrader end de andre bgrn som deltog, ikke kun i forhold til handfunktion. Dette
barn har ikke talesprog, det er usikkert hvor meget barnet forstar, og barnet havde
koncentrationsproblemer og blev distraheret af yngre sgskende. Det kan tenkes, at flere

af disse faktorer var medvirkende til at barnet havde mindre fremgang end de andre.
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6.0 KONKLUSION

Hensigten med dette studie var, at udforske foreeldres og ergoterapeuters erfaringer med
et malrettet hjemmetraeningsprogram til forbedring af handfunktion hos bgrn med
spastisk bilateral Cerebral Parese. | dette kapitel opsummerer jeg nogle af de vigtigste

resultater og papeger implikationer for praksis og videre forskning.

Et malrettet hjemmetraningsprogram som gennemfart i dette studie, anses som nyttigt af
forzeldre og ergoterapeuter, men ogsa udfordrende. Studiet tyder pa, at hjemmetraeningen
kan hjelpe bgrn med spastisk bilateral CP med at opna fremgang i mestring af udvalgte
daglige aktiviteter med handerne. Dette fremkom bade af fokusgrupperne og af
foraeldrenes vurdering af bgrnenes @ndring pa aktivitetsudfarelse og pa malopnaelse i
daglige aktiviteter. Derudover ser det ud til at hjemmetreeningen kan bevidstgere
foraeldrene om, at hverdagssituationer kan benyttes til at treene barnets handfunktion ved
at lade barnet veere mest mulig aktiv selv. Det var motiverende for deltagerne at se
fremgang hos barnet, og motiverende at arbejde mod konkrete mal. Dette indikerer, at
COPM og GAS er nyttige redskaber som kan have en faciliterende virkning pa
deltagernes motivation i hjemmetraening. Idébanken blev ligeledes opfattet som

motiverende, af bade foraldre og ergoterapeuter, fordi den gav mulighed for variation.

Selvom foreeldre og ergoterapeuter sa fordele ved hjemmetraeningen, blev traeningen ogsa
oplevet som udfordrende og udmattende over tid. Det blev opfattet som udfordrende, at
finde egnede tidspunkter i lgbet af en travl familiehverdag, og deltagerne foreslog, at et
dagligt kreevende hjemmetraeningsprogram, som gennemfgrt i dette studie, fordeles
mellem hjemmet og bagrnehave/skole. Det var en udfordring at holde motivationen oppe
efter de farste uger. Mangel pa motivation kan indikere, at behov for autonomi,
kompetence og tilhgrighed ikke i tilstreekkelig grad blev opfyldt. Malsatningsarbejdet
blev sandsynligvis ikke tilstreekkelig bgrnefokuseret for alle barnene, og dette kan have

haft en negativ indvirkning pa barnets motivation.

Ergoterapeuter og foreldre havde lgbende kontakt med fokus pa tilpasning af
treningsprogrammet, men ikke alle havde samme jeevnlige kontakt. Fundene indikerer,
at kontinuerlig dialog mellem ergoterapeut og foreeldre kan veere en forudsatning for
tilpasset traening til barnet, og at mangel pa denne dialog kan have haft en negativ

indvirkning pa motivation hos barn og foreldrene. Fundene reflekterer, at stimulering af
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motivation er kompleks og kan afhange af kontinuerlig stgtte og styrkelse af barnets

involvering.

6.1 Implikationer for praksis

e Kontinuerlig dialog med foraldrene ser ud til at veere nedvendig for tilpasset
treening. Det er vigtigt at kommunikere klart, dele information om barnet med
foraeldrene og ikke vente, til foreldrene selv tager kontakt, samt nyttigt med
hjemmebesgg.

e COPM, GAS og idébank ser ud til at veere nyttige redskaber, som kan have en
faciliterende virkning pa forazldres og ergoterapeuters motivation i malrettet
hjemmetraning.

e Studiet peger pa, at barnets egen evne til at seette mal bar stgttes mest muligt, samt
at det er vigtigt at sette god tid af til malsetningsprocessen.

e Ergoterapeuterne anser denne type hjemmetraeningsprogram som mulig at
gennemfare, i forhold til tidsforbruget, men at finde tid til hjemmebesag
indenfor arbejdstiden er en udfordring for praksis, som endnu mangler at blive
lgst.

e Studiet peger pa, at hjemmetraening, som gennemfart i dette studie, hellere bar

fordeles mellem hjemmet og barnehave/skole.

6.2 Implikationer for videre forskning:

Fundene indikerer, at motivation er en ngglefaktor ved implementering af
hjemmeprogrammer og understreger vigtigheden af, at der rettes mere opmarksomhed
mod barnets motivation. Der er, sa vidt vides, ingen beskrivelser af hvordan man bedst
fremmer barnets motivation i litteraturen om ergoterapeutisk hjemmetraening til bgrn med
CP (Novak & Cusick, 2006; Novak, 2009; Novak, 2011; Novak & Berry, 2014). Vi
mangler at udvikle og adoptere strategier som kan fremme indre motivation, sa vi bedre
kan hjeelpe disse barn med at udvikle deres fulde potentiale (Majnemer et al., 2010). Det
kunne derfor veere interessant at undersgge i hvilken grad ergoterapeuter har fokus pa

motivation i deres mgde med bgrn og foreeldre.

Barnets egen evne til at sette mal ber stgttes, men det ser ikke ud til, at alle bgrn kan

involveres ligemeget i malsatning og dialog. Nogle bgrn er for unge til at give udtryk for
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deres gnsker eller har kognitive funktionsnedsettelser, som gar, at de ikke er i stand til at
tage beslutninger eller give udtryk for gnsker til mal (Eliasson & Réshlad, 2008). I de
tilfelde ma foraeldrene identificere mal, og det kan have betydning for barnets motivation,
da barnets motivation blandt andet er baseret pa falelsen af autonomi/selvbestemmelse
(Deci & Ryan, 2000). Dette er endnu en udfordring, som mangler at blive lgst og det

kunne vere et interessant og vigtigt fokus for videre forskning.

Hjemmetreaning, hvor en del af treeningen foregar der, hvor barnet er om dagen kan vare
en lgsning pa, hvordan man kan implementere hjemmetraening med en adeekvat dosis
uden at forstyrre familiens hverdag alt for meget (Myrhaug et al., 2014). | fgrste omgang
kan det veere interessant at tilpasse treeningsprogrammet til en “hybrid” model og foretage

et pilot studie far man eventuelt implementere den i en mere omfattende studie.
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Bilag nr 1: Forespgrgsel om deltagelse i forskningsprojekt +
samtykkeerklzaering (foraeldre)

Forespgrsel om deltakelse i forskningsprosjektet

«Hjemmetreningsprogram for barn med spastisk bilateral
Cerebral Parese»

Bakgrunn og hensikt

Dette er et spgrsmal til deg/dere og ditt/deres barn om a delta i en studie, som vil
prgve ut et hjemmetreningsprogram til a fremme handfunksjon hos barn med spastisk
bilateral Cerebral Parese. Treningen vil vaere intensivt daglig bruk av begge henderi
motiverende aktiviteter, med spesielt fokus pa individuelle aktivitetsfokuserte mal for
hvert barn. Dere som foreldre vil fa opplaering i modellen for hjemmetrening av
ergoterapeut fra Stavanger universitetssykehus, avdeling Barne- og
ungdomshabilitering, og dere vil fa ukentlig stgtte av barnets ergoterapeut i

kommunen.

Hjemmetreningsprogrammer har i ulike studier vist seg a ha effekt pa motorisk
funksjon hos barn med Cerebral Parese (CP). Formalet med dette studie er a fa erfaring
med, hvordan dere som foreldre opplever hjemmetreningsprogrammet, og hvilke
resultater treningen gir for barnet. Prosjektet gjennomfgres i regi av Universitetet i
Stavanger og Stavanger universitetssykehus, avdeling Barne- og ungdomshabilitering i

samarbeide med deltagende barns foreldre og barnets ergoterapeut i kommune.

Hva innebaerer prosjektet?

Treningen innebaerer at dere gjennomfgrer et 8 ukers daglig hjemme treningsprogram
med barnet deres. Aktivitetene som inngar i programmet skal vaere med utgangspunkt
i deres preferanser og mal. Det legges opp til, at dere trener 5 timer i uken (5 dager i
uken) eller dere kan dele 1 times malrettet trening opp i flere bolker. Dere vil motta

ukentlig hjemmebesgk fra ergoterapeut i perioden.
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Opplysninger om arm/handfunksjon vil bli kartlagt ved hjelp av standardiserte tester
tilpasset malgruppen. Videofilming vil bli anvendt ved en av testene. Kartlegging
foregar fgr intervensjon og like etter intervensjon. Testresultatene vil bli oppbevart i

barnets elektroniske journal.

Etter at hjemme treningsprogrammet er ferdig, vil dere som foreldre bli invitert til en
gruppesamtale, som vil dreie seg om deres erfaringer med a gjennomfgre treningen
med barnet. Den vil bli tatt opp pa lydband, vil ta inntil 2 timer og vil finne sted pa
Stavanger universitetssykehus, avdeling barne- og ungdomshabilitering.

Intervjuopptak, transkriberte intervjus samt videofilmer som er en del av en av
testene, vil bli oppbevart i [asbart skap adskilt fra kodengkkel.

Nar prosjektet er slutt vil testresultater som vil ha betydning for barnets videre
oppfelging ved HABU Stavanger bli oppbevart i barnets elektroniske journal.

Data, som ikke inngar som en del av barnets journal, vil bli slettet ved prosjekt slutt,
senest 15. november 2017.

Barnet kan ikke motta botoxbehandling/operasjon i over-ekstremitetene (armene) i
samme periode som intervensjonen skal forega, og kan ikke delta i alternativ terapi,
som fokuserer pa over ekstremitetene.

Mulige fordeler og ulemper

Barnet far tilbud om tilpasset intensiv trening som utfgres i hjemmet basert pa grundig
kartlegging i forkant av treningen og evidensbasert modell. Treningen kan
giennomfgres pa et tidspunkt pa dagen som passer for barnet og familien. Barnets

ergoterapeut vil veere tilgjengelige for spgrsmal og stgtte ukentligi treningsperioden.

Hvis dette prosjekt viser positive resultater, kan dette bli en anbefalesvaerdig modell til

flere barn i malgruppen.

Det kan vaere utfordrende for bade foreldre og barn a gjennomfgre et daglig krevende

treningsprogram.
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Frivillig deltakelse og mulighet for a trekke sitt samtykke

Det er frivillig @ delta i prosjektet. Dersom du gnsker a delta, undertegner du
samtykkeerklaeringen pa siste side. Du kan nar som helst og uten a oppgi noen grunn
trekke ditt samtykke. Dersom du trekker deg fra prosjektet, kan du kreve a fa slettet
innsamlede prgver og opplysninger, med mindre opplysningene allerede er inngatt i
analyser eller brukt i vitenskapelige publikasjoner. Dersom du senere gnsker a trekke
deg eller har spgrsmal til prosjektet, kan du kontakte

Masterstudent Kristine Berggren Smidt pa tIf: 51514700/ 97122403 eller mail:
krismi@sus.no eller prosjektleder Bjgrg Oftedal pa tIf. 92461905 eller mail:
bjorg.oftedal@uis.no.

Hva skjer med informasjonen om deg?

Informasjonen som registreres om deg skal kun brukes slik som beskrevet i hensikten
med studien. Du har rett til innsyn i, hvilke opplysninger som er registrert om deg, og
rett til 3 fa korrigert eventuelle feil i de opplysningene som er registrert.

Alle opplysningene fra intervju med foreldre og ergoterapeuter vil bli behandlet uten
navn og fedselsnummer eller andre direkte gjenkjennende opplysninger. En kode
knytter deg til dine opplysninger giennom en navneliste.

Prosjektleder har ansvar for den daglige driften av forskningsprosjektet og for at
opplysninger om deg blir behandlet pa en sikker mate. Informasjon om deg vil bli
anonymisert eller slettet senest fem ar etter prosjektslutt.

Forsikring: Pasientskadeloven
Godkjenning

Prosjektet er godkjent av Regional komite for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk,
saksnr.1895 hos REK (2016.12.14).
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Samtykke til deltakelse i prosjektet

Jeg er villig til & delta i prosjektet

Sted og dato

Som foresatte til

delta i prosjektet

Deltakers signatur

Deltakers navn med trykte bokstaver

(Fullt navn) samtykker vi til at hun/han kan

Sted og dato

Foresattes signatur

Foresattes navn med trykte bokstaver

Sted og dato

Foresattes signatur

Foresattes navn med trykte bokstaver
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Bilag nr 2: Mundtlig information til barnet

Muntlig Informasjon til deg som delta i intensiv trening:

TRENE BRUK AV HENDER | HIEMMET

Hvorfor blir du spurt om a veere med?

Ergoterapeut pa Stavanger Universitetssykehus, avdeling Barne-og
ungdomshabiliteringen (HABU Stavanger) har lyst a8 prgve, om trening av hender
hjemme, kan vaere nyttig for barn. Du har en tilstand, som gj@r det vanskeligere a
handtere gjenstander i viktige hverdagsaktiviteter, som for eksempel i lek og fritid, i
maltider og ved av- og pakledning. Vi trenger a laere oss, hvordan vi best mulig kan
hjelpe deg til 3 mestre aktiviteter med hendene.

Hva vil skje dersom du deltar?

Dine foreldre skal hjelpe deg med a trene fem dager i uken i atte uker. Din
ergoterapeut hjelper deg ogsa, men ikke hver dag. Fgr du begynner a trene, trenger vi
a vite, hva du og dine foreldre har lyst til a trene pa, og hva du gjgr i dag. For a vite det,
ma du gj@re ulike oppgaver for de atte ukene og en gang etterpa. Pa den maten kan vi
se, om du kanskje klarer a gjgre enda flere oppgaver, etter du har trent mye. Det er
ogsa andre barn som skal trene og som skal gjgre de samme oppgaver fgr treningen og
en gang etterpa.

Hva vil skje dersom du ikke deltar

Du bestemmer selv, om du vil delta. Hvis du skulle fa lyst til a slutte, synes jeg, du skal
snakke med foreldrene dine og ergoterapeuten, som hjelper til med a lage
treningsprogrammet. Hvis du blir sa lei, at du vil slutte med treningen, er det ingen
som blir sinte for det.

Hilsen

Mastergradsstudent/ergoterapeut Kristine Berggren Smidt
Stavanger universitetssykehus, avdeling Barne- og ungdomshabiliteringen.
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Bilag nr 3: Forespgrgsel om deltagelse i forskningsprojekt +
samtykkeerklzaering (ergoterapeuter)

Forespgrsel om deltakelse i forskningsprosjektet

«Hjemmetreningsprogram for barn med spastisk bilateral
Cerebral Parese»

Bakgrunn og hensikt

Dette er et spgrsmal til deg om a delta i en studie, som vil prgve ut et
hjemmetreningsprogram til 8 fremme handfunksjon hos barn med spastisk bilateral
Cerebral Parese.

Cerebral Parese (CP) er den hyppigst forekommende motoriske funksjonsforstyrrelse i
barndommen og skyldes en skade i den umodne hjerne. Pasientgruppen utgjgr en stor
andel av barne- og ungdomshabiliteringstjenestens pasienter og krever tett
oppfelging. Vi har god kunnskap om spastisk unilateral CP og handfunksjon, og det er
solid evidens for effektive treningsmetoder. Vi mangler derimot kunnskap om barn
med spastisk bilateral CP og handfunksjon. Det er et klart behov for mer kunnskap, om
hvilke intervensjoner er ngdvendige og anbefalelsesverdige overfor denne

malgruppe. Fra forskningen vet vi at, hvis trening skal ha effekt, ma den veaere intensiv,

repetitiv, og malrettet og den ma ha adekvat dose.

Hjemmetreningsprogrammer gir mulighet for hgy dose, og nyere studier viser evidens
for hjemmetreningsprogrammer, som er malrettet og aktivitetsfokusert til barn med
Cerebral Parese. | prosjektet vil vi stgtte oss til en evidensbasert modell for hjemme
treningsprogrammer beskrevet i australsk studie, som gir mulighet for a skape et
effektivt partnerskapsbasert program. Hensikten er a fa innsikt i, om denne modell
oppleves nyttig, relevant, og mulig a giennomfgre av foreldre og ergoterapeuter under
norske forhold. Prosjektet giennomfg@res i regi av Universitetet i Stavanger og
Stavanger universitetssykehus, avdeling Barne- og ungdomshabilitering i samarbeide

med deltagende barns foreldre og barnets ergoterapeut i kommune.
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Hva innebaerer prosjektet?

Programmet innebarer, at foreldre giennomfgrer et atte ukers daglig
hjemmetreningsprogram med barnet sitt. Aktivitetene, som inngar i programmet, skal
veere med utgangspunkt i familiens preferanser og mal. Det legges opp til, at barnet
trener fem timer i uken (fem dager i uken), eller de kan dele en times malrettet trening
opp i flere bolker.

Som barnets ergoterapeut legges det opp til, at du stgtter foreldrene i 8 giennomfgre
treningen med barnet ukentlig. Det legges opp til, at du skal gi et hjemmebesgk i uken
og ellers vaere tilgjengelige for spgrsmal og stptte pa telefon og epost i
treningsperioden. Masterstudent vil vaere en faglig stgttespiller for ergoterapeuteri

prosjektet.

Du vil fa opplaering i modellen for hjemmetrening av
masterstudent/spesialergoterapeut fra Stavanger universitetssykehus, avdeling Barne-
og ungdomshabilitering. Masterstudent vil sta for testing av barn, sette mal sammen
med familie og utforme en «idébank», en liste over aktiviteter som er individualisert

og tilpasset barnets mal.

Opplysninger om arm/handfunksjon vil bli kartlagt ved hjelp av standardiserte tester
tilpasset malgruppen. Kartlegging foregar fgr intervensjon og like etter intervensjon pa
Stavanger universitetssykehus, avdeling Barne-og ungdomshabilitering.

Testresultatene vil bli oppbevart i barnets elektroniske journal.

Etter at hjemmetreningsprogrammet er ferdig, vil du som ergoterapeut, bli invitert til
en gruppesamtale, som vil dreie seg om dine erfaringer med a stgtte foreldrenei
treningen med barnet. Den vil bli tatt opp pa lydband, vil ta inntil 2 timer og vil finne

sted pa Stavanger universitetssykehus, avdeling barne- og ungdomshabilitering.

Foreldre vil ogsa bli intervjuet om deres erfaringer med a gjennomfgre treningen med

barnet.

Intervjuopptak og transkriberte intervjus vil bli oppbevart i Iasbart skap adskilt fra

kodengkkel.
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Mulige fordeler og ulemper

Som ergoterapeut vil du fa kunnskap og erfaring med, hvordan et effektivt hjemme
treningsprogram rettet mot handfunksjon kan gjennomfgres basert pa evidensbasert
modell. Hvis dette prosjekt viser positive resultater, kan dette bli en anbefalesverdig

modell til flere barn i malgruppen.

Det kan vzere tidskrevende og faglig utfordrende for deg som ergoterapeut a stgtte

foreldrene i a giennomfgre et daglig krevende treningsprogram.

Frivillig deltakelse og mulighet for a trekke sitt samtykke

Det er frivillig & delta i prosjektet. Dersom du gnsker a delta, undertegner du
samtykkeerklaeringen pa siste side. Du kan nar som helst og uten a oppgi noen grunn
trekke ditt samtykke. Dersom du trekker deg fra prosjektet, kan du kreve a fa slettet
innsamlede prgver og opplysninger, med mindre opplysningene allerede er inngatt i
analyser eller brukt i vitenskapelige publikasjoner. Dersom du senere gnsker a trekke

deg eller har spgrsmal til prosjektet, kan du kontakte

Masterstudent Kristine Berggren Smidt pa tIf: 51514700/ 97122403 eller mail:
krismi@sus.no eller prosjektleder Bjgrg Oftedal pa tIf. 92461905 eller mail:
bjorg.oftedal@uis.no.

Hva skjer med informasjonen om deg?

Informasjonen som registreres om deg skal kun brukes slik som beskrevet i hensikten
med studien. Du har rett til innsyn i, hvilke opplysninger som er registrert om deg, og

rett til & fa korrigert eventuelle feil i de opplysningene som er registrert.

Alle opplysningene fra intervju med foreldre og ergoterapeuter vil bli behandlet uten
navn og fgdselsnummer eller andre direkte gjenkjennende opplysninger. En kode

knytter deg til dine opplysninger giennom en navneliste.

Prosjektleder har ansvar for den daglige driften av forskningsprosjektet og for at
opplysninger om deg blir behandlet pa en sikker mate. Informasjon om deg vil bli

anonymisert eller slettet senest fem ar etter prosjektslutt.

Forsikring: Pasientskadeloven
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Godkjenning

Prosjektet er godkjent av Regional komite for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk,
saksnr.1895 hos REK (2016.12.14).

Samtykke til deltakelse i PROSJEKTET

Jeg er villig til 3 delta i prosjektet

Sted og dato Deltakers signatur

Deltakers navn med trykte bokstaver
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Bilag nr 4: Interviewguide forzeldre

Intervjuguide

Erfaringer med et ergoterapeutisk hjemmetreningsprogram til forbedring av
handfunksjonen hos barn med spastisk bilateral Cerebral Parese

Velkommen og takk for at du/dere er villig til & delta i denne samtalen. Du/dere har na
prevd ut et intensivt hjemmetreningsprogram sammen med deres barn.

Denne samtalen vil dreie seg om hvilke erfaringer, tanker og meninger du som forelder
har etter at du har hjulpet ditt barn med a gjennomfgre dette intensive daglig krevende
program i 8 uker.

Jeg er interessert i bade gode og mindre gode erfaringer. Det er ingen svar som blir sett
pa som mer rette eller mer betydningsfulle end andre. Bandopptaker vil bli benyttet, sa
forsgk a snakke hgyt og tydelig. Vil be dere om a snakke en om gangen. Be meg om a
gjenta spgrsmalene underveis, ved behov.

Jeg garanterer konfidensialitet/anonymitet ved at ingenting av det som blir sagt kan
spores tilbake til deg. Bandopptaket blir oppbevart forsvarlig og vil bli slettet etter at
prosjektet er avsluttet.

Fokusgruppeintervju er valgt fordi jeg ensker at dere skal reflektere og supplere
hverandre, fremfor kun at svare pa mine spgrsmal.

Innledende spgrsmal

e Hvordan har det veert a gjennomfgre denne treningen?
e Har dere eksempler pa positive erfaringer?

e Hva erfarer dere har veert mest krevende og vanskeligst? Har dere eksempler?

Hvordan opplevde dere denne modell for trening?

e Hvordan opplevde dere det var & sette mal?
e Hvordan opplevde dere valg av aktiviteter?

e Hva tenker dere om at treningen foregikk hjemme?
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Hvordan opplevde dere treningsmengden?
Har du/dere savnet noe i opplegget?

Hva var fordelene eller ulempene ved en slik organisering?

Hvordan opplevde dere samarbeidet med ergoterapeuten?

Hvordan vil du beskrive den statten du fikk?

Hva har denne stgtten betydd for deg?
o Har du konkrete eksempler pa statte som var seerlig nyttig for deg?
o Har du konkrete eksempler pa statte som opplevdes lite

nyttig/konstruktiv?

Er det noe i stgtten du savnet?

Har du leert noe om handtering av barnet som du ikke kunne fra for?

Fikk du/dere statte til & se fremgang hos barnet?

Fikk du/dere stgtte og hjelp til & justere og evaluere programmet underveis?

Hvordan opplevde dere at barnet responderte pa treningsopplegget?

Hvilke reaksjoner fikk dere av barnet? Har dere eksempler?
Var det noe som dere oppfattet barnet reagerte negativt pa?
Hvilken nytte hadde barnet av treningen sett fra deres perspektiv?

Handfunksjon generelt?

Avsluttende sparsmal:

Hvilket rad ville dere ha gitt om dere kunne skru tiden tilbake?

Er det noen erfaringer knyttet til & veere foreldre ved intensivt
hjemmetreningsprogram som du gjerne vil fortelle om her til slutt?
Oppsummert: Kan du si noe om hva har vert det viktigste for deg/dere som

foreldre i & gjennomfare treningsprogrammet?
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Bilag nr 5: Interviewguide ergoterapeuter

Intervjuguide

Erfaringer med et ergoterapeutisk hjemmetreningsprogram til forbedring av
handfunksjonen hos barn med spastisk bilateral Cerebral Parese

Velkommen og takk for at du/dere er villig til & delta i denne samtalen. Dere har na
pravd ut a stette foreldre i & gjennomfare et intensivt hjemme treningsprogram med et
barn hver med spastisk bilateral Cerebral Parese.

Denne samtalen vil dreie seg om hvilke erfaringer, tanker og meninger dere som

ergoterapeuter har etter at dere har gjennomfert metoden.

Jeg er interessert i bade gode og mindre gode erfaringer. Det er ingen svar som blir sett
pa som mer rette eller mer betydningsfulle end andre. Bandopptaker vil bli benyttet, sa
forsgk a snakke hgyt og tydelig. Vil be dere om a snakke en om gangen. Dere kan

gjerne be meg om a gjenta spgrsmalene underveis.

Jeg garanterer konfidensialitet/anonymitet ved at ingenting av det som blir sagt kan
spores tilbake til deg. Bandopptaket blir oppbevart forsvarlig og vil bli slettet etter at
prosjektet er avsluttet.

Fokusgruppeintervju er valgt, fordi jeg ensker at dere skal reflektere og supplere
hverandre, fremfor kun a svare pa mine spgrsmal.
Innledende spgrsmal:

e Hvordan har det vaert a giennomfare denne treningen?
e Har dere eksempler pa positive erfaringer?

e Huva erfarer dere har vaert mest krevende og vanskeligst? Har dere eksempler?
Hvordan opplevde dere denne modell for hjemmetrening?

e Hvordan opplevde dere malsettingen?
e Hvordan opplevde dere valg av aktiviteter?

e Fortell om hjemmebesgkene. Hvordan erfarte dere dem?
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Hva tenker dere om at treningen foregikk hjemme?

Hvordan opplevde dere samarbeidet med foreldrene?

Kan du fortelle om hvordan du/dere erfarte samarbeidet med foreldrene?
Har du eksempler pa erfaringer som du opplevde konstruktive?

Har du eksempler pa samarbeid som du opplevde utfordrende?

Hva har dere lagt vekt pa nar dere har stgttet foreldrene i a gjennomfare
treningsprogrammet?

Hva har du erfart har veert foreldrenes behov for statte?

Hvilken nytte hadde barnet av treningen sett fra deres perspektiv?

Handfunksjon generelt?
Maloppnaelse i hverdagsaktivitet?

Avsluttende spgrsmal:

Hvilket rad ville du/dere ha gitt om du kunne skrudd tiden tilbake?
Hvordan tenker dere om denne metode om 5 ar?

Er det noen erfaringer knyttet til & vaere ergoterapeut ved intensivt
hjemmetreningsprogram som du gjerne vil fortelle om helt til slutt?
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Bilag nr. 6. Godkendelse fra Regionale komiteer for medisinsk og
helsefaglig forskningsetikk

Q)REK

REGIONALE KOMITEER FOR MEDISINSK OG HELSEFAGLIG FORSKNINGSETIKK

Region: Saksbehandler: Telefon: Var dafo: Var referanse:

REK vest Byvind Straume 55878497 14.12.2016 2016M895/REK vest
Deres dato: Deres referanse:
01.11.2016

Vir referanse mé oppgis ved alle henvendelser

Bjerg Oftedal

Stavanger

2016/1895 Foreldre og ergoterapeuters opplevelse av intensiv hjemmetreningsprogram til forbedring
av handfunksjonen hos barn med bilateral spastisk Cerebral Parese

Forskningsansvarlig: Universitetet i Stavanger
Prosjektleder: Bjorg Oftedal

Vi viser til spknad om forhdndsgodkjenning av ovennevnte forskningsprosjekt. Seknaden ble behandlet av
Regional komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk (REK vest) i mgtet 24.11.2016. Vurderingen
er gjort med hjemmel i helseforskningsloven (hfl.) § 10, jf. forskningsetikkloven § 4.

Prosjektomtale

1 prosjektet skal forskergruppen giennomfore og vurdere hvorvidt et ergoterapeutisk
hjemmetreningsprogram oppleves som nyttig, relevant og mulig a giennomfore hos barn med bilateral
spastisk Cerebral Parese. Studien inneberer hjemmetrening med barna, og innsamling av foreldres og
ergoterapeuters erfaringer via kvalitative fokusgruppeintervju.

Vurdering

Forsvarlighet

Prosjektet innebzrer trening fem timer i uken over dtte uker. Data hentes fra pasientjournal, og to
standardiserte tester for arm/hindfunksjon vil bli kartlagt. Videre inkluderer studien skjema for a evaluere
mailoppnielse i hverdagsaktivitet med foreldrene (COPM og GAS).

Forskning pa barn

For at barn skal kunne inkluderes i medisinsk eller helsefaglig forskning, ma visse vilkér vare oppfylt, jf.
helseforskningsloven § 18. Slik forskning kan bare finne sted dersom eventuell risiko eller ulempe for barnet
er ubetydelig, barnet ikke motsetter seg det, og det er grunn til 4 anta at resultatene av forskningen kan vare
til nytte for barnet eller for andre barn med samme aldersspesifikke tilstand. Videre kreves det at tilsvarende
forskning ikke kan gjennomferes pa voksne.

REK vest vurderer kravene til i vaere oppfylt og at dette er et forsvarlig prosjekt a gjennomfere . Komiteen
bemerker at treningen er tidskrevende, men at barna kan ha fordel av 4 delta i prosjektet.

Informasjonsskrivet og retten til a nekte

Komiteen bemerker at deltakerne er sma barn og forutsetter at informasjonen til disse blir gitt muntlig.
Appellerende vendinger som "Jeg hiper at du synes dette kan vare en kjekk mite a trene pa." mi fjernes fra
informasjonsskrivene. Komiteen presiserer at selv om det er foreldrene som samtykker til deltakelse, si har
barna rett til 4 nekte a delta. Enhver protest eller motvilje mot deltakelse skal alltid respekteres.
Formuleringen "Det er dine foreldre som bestemmer om de synes du skal delta" er uheldig og ber

Besoksadresse: Telefon: 55975000 All post og a-post sDm inngér i Kindly address all mai and e-mais to
Armauer Hansens Hus (AHH), E-post: rek-vest@uib.no ksbahandii bas adn ilREK the Regional Ethics Committee, REK
Tverriloy Nord, 2 etasje. Rom Web: hitp://helseforskning. etikkom no/ vest og ikke il enkelte personer vest, not to individual staff

281. Haukelandsveien 28
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omformuleres til a presisere at barnet selv kan bestemme a ikke delta. REK vest setter som vilkar at
informasjonsskrivet revideres og ettersendes REK vest til post@helseforskning.etikkom.no.

Prosjektslutt og handtering av data
Prosjektslutt er satt til 15.11 2017 og prosjektdata skal slettes ved prosjektslutt. REK vest har ingen
innvendinger til dette og presiserer at tillatelsen til 4 behandle personopplysninger gir ut ved prosjektslutt.

Resultater som har betydning for videre oppfelging av barnet skal lagres i pasientjournal. Komiteen har
ingen innvendinger til dette sa fremt data vurderes a vere relevante og ngdvendig. jf. forskrift om
pasientjournal § 8.

Vilkar

* Informasjonsskrivet skal revideres i trid med ovennevnte merknad og ettersendes REK vest.

Vedtak
REK vest godkjenner prosjektet pa betingelse av at ovennevnte vilkdr tas til folge.

Sluttmelding og seknad om prosjektendring

Prosjektleder skal sende sluttmelding til REK vest pa eget skjema senest 15.05.2018, jf. hfl. §

12. Prosjektleder skal sende sgknad om prosjektendring til REK vest dersom det skal gjeres vesentlige
endringer i forhold til de opplysninger som er gitt i séknaden, jf. hfl. § 11.

Klageadgang

Du kan klage pa komiteens vedtak. jf. forvaltningsloven § 28 flg. Klagen sendes til REK vest. Klagefristen
er tre uker fra du mottar dette brevet. Dersom vedtaket opprettholdes av REK vest, sendes klagen videre til
Den nasjonale forskningsetiske komité for medisin og helsefag for endelig vurdering.

Med vennlig hilsen
Marit Grgnning
Prof. Dr.med
Komitéleder
@yvind Straume
radgiver

Kopi til: post@uis.no
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Bilag nr. 7: Godkendelse fra Stavanger universitetssykehus

Notat

Til:
Divisjonsdirektgr Henning Garsjg
Juridisk radgiver Ina Trane

Fra:
Forskningssjef Inger Bleskestad

Kopimottakere:

Kristine Berggren Smidt

Dato: 05.01.2017
Arkivref: 2017/290-1890/2017

Masterprosjekt - Kristine Berggren Smidt

Det vises til ssknad om godkjennelse av masterprosjektet:

"Foreldre og ergoterapeuters erfaringer med intensivt hjemmetreningsprogram til a
fremme handfunksjon hos barn med spastisk bilateral Cerebral Parese”

som finnes i ePhorte: 2017/290-1, 2 og 3.

Saken ble mottatt per epost og behandlet i mgte 04.01.2017 av representanter fra

Forskningsavdelingen som anbefaler at prosjektet startes i henhold til protokoll da
nadvendige tillatelser foreligger.

Dersom divisjonsdirektar/systemansvarlig for journal har innvendinger mot dette ber vi
om a fa dem innen 3 virkedager. [ motsatt fall vil oppstartstillatelse bli gitt.
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Bilag nr 8: Oversigt over bgrnenes malaktiviteter og ®ndringer pa COPM
og GAS

GAS-skalaen: - 2 er baseline niveau, - 1 er en forbedring med mindre end forventet resultat og 0
repraesenterer forventet malopnaelse efter intervention. +1 og +2 repreaesenterer hgjere funktionsniveau
end forventet. + 1 er bedre end forventet resultat og +2 er meget bedre end forventet resultat/langsiktig
mal. COPM: Tallet er endring i udferelse og pa tilfredshed med udfarelsen pa en 10 graderet skala.

Barn Alder | Antal 1LAkt.problem 2GAS BCOPM
treeningstimer Udfarelse Tilfredshed
1 8ar 25.35 timer Vansker med glidelaser +2 3.6 2.8
MACS
11
Vansker med & 3pne og lukke +2
hoftebelte
Vansker med at klippe +1
Vansker med & taav ogpa truser | Ikke
evalueret
Vansker med & komme hurtig Ikke
fra spisebord til soverom i evalueret
manuell rullestol
2 5ar 33.20 timer Vansker med & smare skive Y1kke 4 5.6
evalueret
MACS Vanskelig & holde igjen ndr hun | -1
i skal drar opp glidelds
Vansker med & klippe etter strek | 0
Vansker med & fargelegge +1
Vansker med & sette perler pa Blkke
snor evalueret
3 53ar 32.05 timer Leke selvstendig med sma +1 1.75 4
figurer
MACS Vansker med & tegne -2
VI
Vansker med & spise med skje -2
Vansker med & ta av lue -2

11 Aktivitetsproblemer

12 Goal Attainment Scale

13 Canadian Model of Occupational Performance

14 Foraeldrene rapporterede at barnet havde stor fremgang, men dette blev ikke evalueret med GAS -
skala.

15 Foraeldrene rapporterede at barnet havde stor fremgang, men dette blev ikke evalueret med GAS -
skala.
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