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FORORD

Det har veert en omfattende og spennende prosess a skrive studien. Dette har inspirert meg til
a yte mitt beste og finne ut mest mulig om hva jeg kan bidra med som fysioterapeut til barn

og deres familier.

Jeg er takknemlig ovenfor alle som har bidratt til at gjennomfgring ble mulig. Jeg er veldig
takknemlig ovenfor fedrene som stilte seg til radighet og fortalte om deres opplevelser og
verdifulle erfaringer. Det har veert leererikt & hgre hvordan fysioterapien oppleves fra deres
stasted. Ikke minst vil jeg takke kontaktpersonene mine, som har hjulpet meg med a fa

kontakt med intervjupersonene.

En stor takk vil jeg rette til min veileder, Gunn Kristin @berg, som bade har
hjulpet meg a lgfte blikket og holde oversikt underveis, samt for faglige bidrag og diskusjon,
og veiledning. Med tanke pa studiet generelt, vil jeg takke alle medstudenter, og spesielt Eli

Kongshavn og Kristine Dahl, for faglige diskusjoner og det sosiale.

Takk til mine tidligere kollegaer og arbeidsgiver, Fysio- og ergoterapitjenesten i Hammerfest
kommune, som imgtekom og tilrettelagte nar jeg begynte pa studien. Samtidig vil jeg takke
min ndverende arbeidsgiver, Fysio- og ergoterapitjenesten i Stavanger kommune, for
tilrettelegging at jeg kunne komme i mal med gjennomfgringen. Takk til alle gode kollegaer
og venner i Hammerfest, Stavanger og Tartu for at de har tatt seg tid til & lese oppgaven, og
for nyttige tilbakemeldinger, og hjelpe med a skrive studien pa et fremmet sprak for meg.

Takk til familien min for oppmuntringer.



SAMMENDRAG

Bakgrunn: Denne oppgaven omhandler fedrenes erfaringer med a delta i
fysioterapioppfalging til eget barn med Cerebral Parese, samt om hva fedrene legger vekt pa i
samarbeidet med fysioterapeut, og hva slags veiledning de gnsker fra fysioterapeuten. Det er
dokumentert at alle foreldre til barn med Cerebral Parese, uansett type og grad av
funksjonshemming, har utfordringer og trenger stgtte fra fysioterapeut og andre

helsepersonell. Samtidig har fedre sjelden veert utelukkende studert.

Hensikt: Det sgkes etter & fa kunnskap om hva fedrene legger vekt pa i samarbeidet med
fysioterapeut, og innblikk i hvordan vi som fysioterapeuter kan hjelpe dem til & veere aktive
deltakere i fysioterapioppfelgingen til barnet, og a vite mer om hva slags veiledning de gnsker

fra fysioterapeuten.

Metode og materiale: Studien er hermeneutisk fenomenologisk forankret. Fire semi-
strukturerte kvalitative forskningsintervju ble gjennomfart med fedre til fire barn med CP.
Barna var 5 - 8 ar, GMFCS niva | - V.

Kunnskapsbidrag: Selv om at det skjer mye i hverdagen a ta vare pa et funksjonshemmet
barn, ville fedre ta del i barnets liv og fysioterapioppfelgingen i sa stor grad som mulig. Fedre
rapporterte at treningen hadde blitt vanskeligere og tyngre a gjgre gjennom arene. En av
grunnen var at barnet hadde vokst og blitt stgrre. Dette tyder pa at behovene hadde endret seg
over tid, og de mgtt nye og andre utfodringer na enn det var da barna var i smabarnsalder.
Dette tyder pa at de trenger jevnlig veiledning av fysioterapeut nar familien treffer nye
utfordringer i livet. Fedrene rapporterte at de hadde laert mest nar de kunne vere aktive
deltakere i timen og bruke sine hender ved terapitiltakene. 1 tillegg hjalp i leeringsprosessen
nar gvelser var knyttet til hverdagslige situasjoner og utstyr de hadde hjemme. Fra fedrenes
utsagnene kom det frem at fysioterapeutene var flinke til & inkludere begge foreldrene.
Informantene falte at de var involvert i malsetningsarbeid pa samme linje som mgdre, og at

ingen beslutning hadde blitt tatt uten dem.

Ngkkelord: Cerebral Parese, foreldres deltakelse, fedre, fysioterapi



ABSTRACT

Background: This study analysed the experience of fathers' when participating in physical
therapy follow-up sessions with their child who has been diagnosed with cerebral palsy. Also
on what they emphasized being important when collaborating with the

physiotherapist, e.g. what kind of guidance they expected from the physiotherapist. It is
documented that all parents of children with CP, regardless of type and degree of disability,
have challenges and need support from physiotherapists and other health professionals. At the

same time, fathers have rarely been exclusively studied.

Purpose: The aim of this study was to gain knowledge about what the fathers emphasized
being important when collaborating with the physiotherapist and to gain insight into how
physiotherapists can help them to be active participants in the physiotherapy follow-

up sessions their children attend and to know more about the type of guidance they wish from

the physiotherapist.

Method and Material: The study is hermeneutic phenomenological anchored. Four semi-
structured qualitative research interviews were conducted with the fathers of four children
with CP. The children were 5 - 8 years old, GMFCS level | - V.

Knowledge contribution: Even though most of the fathers' everyday activities involve
around taking care of their disabled child, fathers would also like to take part in the child's
physiotherapy follow-up as much as possible. They reported that the therapy-related tasks had
become harder and harder to do over the years. This indicates that the physiotherapy-
related demands on fathers' had changed over time, and they met new challenges when
children had grown, gotten older or started school. This indicates that they need regular
guidance from the physiotherapist when new challenges arise. The fathers reported that they
had learned the most when they could be active participants in the

therapy sessions and could use their hands when performing exercises with their child. In
addition, the learning process was perceived to be more successful when exercises were
related to everyday situations and involved equipment they already had at home. From the

statements of the fathers, it emerged that the physiotherapists were good at including both



parents. The informants felt they were involved in setting therapy goals on the same level as
mothers and that no decision had been made without them.

Key words: Cerebral Palsy, parent participation, fathers, physiotherapy
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1  Innledning

1.1 Bakgrunn

Cerebral parese er den vanligste arsaken til varige motoriske funksjonsvansker hos barn. Arlig
fedes det i Norge rundt 60 000 barn, og omtrent 120 av disse vil utvikle Cerebral Parese (CP).
Diagnosen vil pavirke disse barnas fysiske funksjon gjennom hele livet. Mange av barna
trenger regelmessig fysioterapioppfalging og de fleste gar jevnlig til fysioterapeut hele sin

barndom. Mange av disse fortsetter med fysioterapien i sin voksne alder (40).

Familisentrert tilneerming handler om at barnets naere voksne familiemedlemmer er involvert i
terapioppfglgingen for & gi best mulig helsehjelp til barnet. For 20-30 ar siden var som oftest
ikke foreldrene involvert i barnas fysioterapioppfelging og malsettingsarbeid. 1 begynnelsen
av 80-tallet begynte dette terapeutstyrte konseptet derimot gradvis & endre seg mot
familisentrert tilneerming. Foreldrene ble gradvis samarbeidspartnere for barnefysioterapeuter
og helsepersonell. De ble mer involvert i utviklingen av behandlingstiltak og -mal, og det ble
forventet at foreldrene skulle gjennomfgare treningsprogrammet hjemme sammen med barnet,

i tillegg til den polikliniske oppfelgingen hos fysioterapeuten (12; 3; 11).

A vare en aktiv deltaker i barnets fysioterapioppfalging, kan skape stressede situasjoner hos
foreldre som allerede ma ta hand om utfordringer og uforutsigbare hendelser i oppdragelsen
av et funksjonshemmet barn (3). Foreldre som har barn med nedsatt funksjonsevne opplever
ofte stress i forhold til hvordan de skal ta vare pa barnet sitt. Det finnes forskning pa at stette
fra forskjellige helsetjenester kan lette hverdagen for familier med barn med
funksjonsbegrensninger. Det er mest forsket pa madre, fordi megdre tradisjonelt ofte har hatt
en primeer rolle i barnets oppdragelse (5). | dag har ogsa fedre en starre rolle i ivaretakelse av
eget barn, og a fa innblikk inn i fedrenes perspektiv vil kunne gi fysioterapeuter og
helsepersonell vesentlig info om hvordan a inkludere fedre slik at det ikke blir kun mor- og
barn trening. Familiemedlemmer har neere relasjoner i dagliglivet og det pavirker hvordan

utfordringene i hverdagen med et funksjonshemmet barn kan lgses (5; 2).
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1.2 Tidligere forskning og sentral litteratur pa omradet

Det er ingen tvil om at fedre har en betydelig rolle i utformingen av familielivet. De har en
unik pavirkning pa spedbarnets motoriske- og kognitive utvikling (6). Fedre har ofte en mer
leken tilnzrming til barna sine i forhold til mgdrene. Tilnermingen kan vaere med & pavirke
forskjellige muskelgrupper og hjerneomrader i lgpet utvikling (43). Det er imidlertid mange
fedre som faler seg usikre og uforberedte pa en aktiv rolle som forelder for et
funksjonshemmet barn (6), og mye av barnefysioterapien er preget av mgdrefokusert

tilnerming (43).

Fedre uttrykker at de vil ha mer veiledning i forhold til hvordan de kan tilrettelegge fysiske
aktiviteter for barna sine (43). | Ekenberg sin studie (4) hvor foreldre av 22 unge voksne i
alderen 15-25 ar ble intervjuet, opplevde foreldrene at fysioterapioppfelgingen ikke hadde
dekket deres behov. Bade fedrene og madrene erfarte at de manglet stette pa forskjellige

arenaer (4).

Forskning viser at mange fedre ofte foler at de har mye ansvar for barna sine. De mangler
kompetansen, stgtten og erkjennelsen pa hvordan det er & vare en aktiv deltaker i barnets
fysioterapioppfalging (42). Tidligere forskning tyder pa at ved a gke fedrenes engasjement
bidrar man til bade mors, sgskens og barns trivsel (41; 7), samt at foreldrenes engasjement

forbedrer barnets fremgang og motoriske funksjon (8; 15).

Forskning synes i liten grad & ha rettet fokuset mot hvordan fedre erfarer
fysioterapioppfalgingen som gjares i forbindelse med dette. A forst disse fedrenes situasjon
vil vaere nyttig for fysioterapeuter og annet helsepersonell som behandler disse barna i
hverdagen. Det gir et innblikk i fedrenes perspektiv, og kan gi en retning for hvilken
veiledning de gnsker og hvordan fysioterapioppfalgingen bgr organiseres for a gi fedrene

ngdvendig statte og motivasjon i hverdagen.

Jeg jobber som kommunefysioterapeut og behandler barn i ulike aldersgrupper og med
forskjellige diagnoser. Mange av barna som jeg behandler har en diagnose som pavirker deres
fysiske funksjon gjennom hele livet. De har fysioterapioppfalging kontinuerlig og
egentreningsgvelser de skal gjgre hjemme. Jeg opplever at barna blir fulgt opp til

fysioterapitimen av mgdrene sine og at det sjeldent er begge foreldrene eller kun fedrene
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alene som falger barnet opp. Det samme har jeg ogsa opplevd pa ansvarsgruppe- eller
tverrfaglige mater for barna. Jeg som fysioterapeut setter pris pa familiesentrert tilnserming og
lurer pa hvorfor fedrene er mindre delaktige? I tillegg viser forskning at det er behov for a vite
mer om hvordan fedrene kan integreres i terapien og om hvordan de gnsker a bli inkludert.
Hvorfor er det slik, sett fra fedrenes stasted? Hvilken informasjon, stette og veiledning gnsker
fedrene fra fysioterapeuten for & bli en god og aktiv deltaker i barnets terapi? Jeg ensker a fa
frem fedrenes erfaringer og deres behov for stgtte, samt motivasjon, nar de har et barn med en
funksjonshemming. A forsta deres situasjon vil vare nyttig for fysioterapeuter og annet

helsepersonell som behandler disse barna i hverdagen.

1.3 Hensikt og forskningspgrsmal

Hensikten med studien er & fa frem fedres innsikt i hvordan de erfarer fysioterapioppfelging
for barn med Cerebral Parese, grad I-V. Det sgkes etter a fa kunnskap om hva fedrene legger
vekt pd i samarbeidet med fysioterapeut, og innblikk i hvordan vi som fysioterapeuter kan
hjelpe dem til & veere aktive deltakere i fysioterapioppfalgingen til barnet, og a vite mer om

hva slags veiledning de @nsker fra fysioterapeuten.

Problemstillingen er:
Hvilke erfaringer har fedre med fysioterapioppfelging for barn med Cerebral Parese (grad I-
V), og hvordan tenker de at fysioterapeuten kan inkludere dem i oppfalgingen og statte dem i

deltakelse i barnets fysioterapioppfalging?

1.4 Oppbygning av oppgaven

| kapittelet 2 fremstiller jeg aktuell teori inn mot temaet. | kapittel 3 presenteres den
metodiske fremgangsmaten i studien, og betraktninger omkring denne. | kapittel 4 presenteres
studiens resultater og diskusjoner. Avslutningen av oppgaven gir en oppsummering av hva jeg
har kommet frem til og hvordan kunnskapen kan brukes. Hvert underkapittel starter med en

overordnet presentasjon.
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2 Teori

2.1 Cerebral Parese

Cerebral parese er en gruppe av permanente forstyrrelser som pavirker utviklingen av
bevegelse, holdning og motorisk funksjon som forarsaker funksjonsbegrensning. Det alle med
diagnosen har til felles, er at de har fatt en ikke-progredierende skade pa en umoden hjerne.
Med skade i den umodne hjernen menes at den skjer far ca. 2-arsalder. Skaden kan skije i
fosterlivet, omkring fadsel eller etter fgdsel. I noen tilfeller kan skaden i hjernen ha veert
kortvarig, liten og kun pa den ene siden. | andre tilfeller kan det ha vert langvarig, massiv og
overalt i hjernen (33; 30; 28; 35).

CP deles inn i flere spesifikke undertyper. Undertypene til CP er: spastisk (bilateral og
unilateral), dyskinetiske (dyston CP, choreo-atetose, tonusvekslere), ataktiske (diplegi-ataxi,

ren ,,kongenital“ ataxi) og ikke-klassifiserte (29; 35).

Spastisk CP er den stgrste undergruppen og utgjer omtrent 80 prosent av alle tilfellene.
Spastisitet er vanligvis definert som en motorisk forstyrrelse karakterisert ved unormal hgy
spenning i muskulaturen. Spastisiteten gjgr at musklene blir stramme og harde. Spastisk CP
inndeles pa bakgrunn av motoriske symptomer i, om tilstanden er unilateral (hemiplegi -
under- og overekstremitet er pavirket pa en side), eller bilateral (diplegi eller tetraplegi - bade
under- og overekstremiteter er pavirket). Selv om at disse betegnelsene har fokus pa under og

overekstremiteter er involvering av postural og hodekontrol typiske tegn (28; 35).

Dyskinetisk cerebral parese utgjgr omtrent 6-14 prosent av alle tilfeller og er kjennetegnet ved

ufrivillige bevegelser og vekslende muskelspenning (35).

Ataxiene forekommer hos 1-7 prosent av alle tilfellene. Barn med ataxi har
bevegelsesforstyrrelser som hovedsakelig er preget av darlig balanse, koordinasjon, og ofte

problemer med presisjon i bevegelsene (35).

| tillegg til undertype av CP deler man barn med CP inn i kategorier basert pa

alvorlighetsgraden av funksjon. Det brukes en grovmotorisk inndeling som heter GMFCS
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(Gross Motor Function Classification System) og finmotorisk inndeling med Manual Ability
Classification System (MACS/Mini-MACS) (30; 35).

GMFCS klassifikasjonssystemet har fem nivaer. Det er basert pa selvinitierte bevegelser med
seerlig vekt pa sittefunksjon og forflytning. Skillet mellom nivaene er basert pa
funksjonsbegrensninger, behovet for handholdte forflytningshjelpemidler (for eksempel
rullator, krykker eller stokker) eller forflytningshjelpemidler som for eksempel manuell eller

elektrisk rullestol. De generelle overskriftene for de fem nivaene er:

1. Niva | — Gar uten begrensninger; kan lgpe og hoppe og ga i trapp uten gelender

2. Niva Il - Gar med begrensninger; kan ikke lgpe og hoppe og ma ha gelender i trapp

3. Niva Il — Gar med handholdt forflytningshjelpemiddel; kan bruke rullestol pa lange
strekninger

4. Niva IV — Begrenset selvstendig forflytning; kan bruke manuell eller elektrisk
rullestol

5. Niva V — Transporteres oftest i manuell rullestol (28; 35).

Klassifisering er av stor betydning for a kunne iverksette treffsikker oppfelging og tiltak som
bidrar til & forebygge kjente komplikasjoner ved CP, som hofteluksasjoner og alvorlige

kontrakturer og feilstillinger (31).

I tillegg til motoriske vansker, kan mange barn ogsa ha andre funksjonsforstyrrelser, epilepsi,
perseptuelle vansker og/eller psykisk utviklingshemming (35).
2.2 Fysioterapi og behandling av barn med Cerebral Parese

Nar barnet har fatt diagnosen CP bgr det henvises til gjennomgang ved
habiliteringsinstitusjonen som har ansvar for videre oppfalgning av barnet (35; 40).

I Norge samarbeider kommunetjeneste og habiliteringstjeneste om behandling og oppfalgning

av barn med CP. Behandlingen bestar av ergoterapi, fysioterapi og trening. Det kan i noen
tilfeller bli benyttet medikamentell eller operativ behandling (35).
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Botox (Botulinum toksin A) er mye brukt medikament som reduserer spastisiteten lokalt i en
muskel. Sma mengder botox spraytes i musklene for a forhindre frigjgring av acetylkolin ved
det nevromuskulare krysset. Muskelen blir mer avslappet og far mulighet til en bedre
lengdevekst og det blir lettere & bruke i funksjonelle bevegelsesmanstre. Men botox er ikke en

behandling i seg selv, etter det er det ofte viktig & intensivere fysioterapioppfalgingen (28).

Barn med CP har ulike funksjonsproblemer. Fysioterapi vektlegger individualisering og hvert
barn trenger forskjellige tilneerming og tiltak. I fysioterapien for barn med CP kan det vaere
viktig bade & pavirke muskeltonus, forberede muskelstyrke og leddbevegelighet. Dette skal
forebygge kontraktuter og feilstillinger. Tiltakene har ofte fokus pa a forberede postural
kontroll slik at barnet far mulighet for aktivitet og deltakelse pa ulike arenaer. Det er viktig &
gke kondisjon og utholdenhet, fordi det er mange barn som plages med trgtthet og har lite
overskudd til & delta aktivt i sosiale aktiviteter. Hos barn som ikke har gangfunksjon, er det &

belaste begge bein vesentlig for & forebygge osteoporose.

Noen av disse barna plages med muskel- og skjelettsmerter. Smertene vil gi en sekundeer

pavirkning ved a svekke andre kroppsfunksjoner, deltakelse i aktivitet og livskvalitet (28).

Pasientgruppen er sa heterogen og det handler om & finne frem til beste kombinasjon av
behandlingsmetoder og hyppigheten. Tilnermingen fra hjelpeapparatet ber veere sveert
individuell. Fysioterapeuten skal skape best mulig motoriske forutsetninger for funksjonelle
bevegelsestrategier hos barnet slik at de kan nyte leken og a pavirke livskvaliteten positivt (9;
28; 35; 40).

Gjennomsnittsalder ved CP diagnose i Norge for barn fgdt 1996-2010 er 24 maneder.
Internasjonalt er det gkende fokus pa tidlig intervensjon pa flere omrader, og det er derfor
gnskelig at barn, aktuelle for de ulike intervensjoner, blir identifisert sa tidlig som mulig (40).

Den australske forskeren Novak og hennes medkollegaer (34) viser i sin studie om
viktigheten av tidlig diagnostisering for a komme i gang med rett behandling sa fort som
mulig. Spesifikke intervensjoner for Cerebral parese vil makismere nevroloplastisitet,
motorisk leering og minimere skadelige modifikasjoner pa muskler, beinvekst og utvikling
(34).
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Motorleering bestar av sett av prosess assosiert med praksis eller erfaring som farer til relativt
permanente endringer i evnen til & produsere dyktige handlinger. Barn med CP kan veere
begrenset i evnen til & leere bevegelsesstrategier pa grunn av funksjonshemming som er nevnt

tidligere. De har problemer med & analysere sin egen bevegelse og bruke tilbakemelding for &

forbedre ytelsen (28).
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3 Metode

| dette kapittelet vil jeg gi leseren et innblikk i mitt metodevalg, gjennomfaring av selve
studien, bearbeidelse av datainnsamling, og kritiske betraktninger og begrensninger av

studien.

3.1 Metodevalg

Med denne studien gnsket jeg a fa frem fedres erfaringer og opplevelser. For a fa vite mer om
menneskelige egenskaper som erfaringer, opplevelser, tanker, forventninger, motiver og
holdninger ble det brukt kvalitative metode. Kvalitative metoder bygger pa teorier om

menneskelig erfaring (fenomenologi) og fortolkning (hermeneutikk) (36).

Formalet med studien er a fa gkt innsikt i fedres involvering i oppfalgingen og samarbeidet
med fysioterapeuter, samt & forsta betydningen av erfaringene. Dermed gjere en systematisk
fortolkning av fenomenet. Den studien har en fenomenologisk hermeneutisk forankring.
Semi-stukturert kvalitativt forskningsintervju ble brukt. Dette syntes best egnet for a forsta
informantenes opplevelser og erfaringer, samt hvordan fedrene reflekterer over dette (36).

3.2 Utvalg

Jeg gnsket a intervjue fedre som hadde barn med relativt ,,lette* funksjonshemminger, siden
det er gjort en del forskning pa foreldre med barn som har alvorligere funksjonshemming.
Selv om barn med CP grad I, Il og Il (klassifisert med Gross Motor Function Classification
System (GMFCS) til niva | — 111 kan fungere ganske godt i hverdagen, kan det derimot vaere
utfordrende og taft for foreldrene. Det er derfor viktig at vi som helsepersonell ikke overser
disse familiene. Jeg hadde utfordringer med a fa nok informanter til studien, og da tok jeg
kontakt med NSD og endret inklusjonskriteriene. Tidligere forskning viser at alle foreldre til
barn med CP, uansett type og grad av funksjonshemming, har utfordringer og trenger statte
fra helseapparatet. Samtidig har fedre sjelden vaert utelukkende studert. Derfor ble det ogsa
inkludert fedre med barn med CP grad I-V i denne studien. Aldersgruppen ble endret fra 2-8

o

ar.
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Grunnen til at jeg bestemte at barna skal veere 2-8 ar er at fedrene trolig har forsonet seg med
at de har et funksjonhemmet barn, og diagnosen blir oftest satt far barna fyller to ar (40).
Fedrene til barna i alderen 5-6 ar som ogsa tok for seg overgangen mellom barnehage og
skole, hadde mulighet a reflektere litt over hvilke utfordringer som kan oppsta i denne

perioden av livet.

Et annet viktig inklusjonskritere var at fedrene hadde minst 50% av omsorgen for barnet og at

barnet var under oppfalging fra kommunalfysioterapeut.

Innenfor masteroppgavens rammer, med tanke pa tid og omfang, ble det inkludert fire fedre.
Et lavt antall informanter kan veere tilstrekkelig til & gi rikt materiale hvis forskeren har gjort
godt teoretisk forarbeid, kjenner sitt metodehandverk, har grundig feltkunnskap og en

fleksibel strategi for feltarbeid og analyse, jamfar Malterud (36).

3.3 Rekruttering

Jeg henvendte meg til samarbeidspartnere i habiliteringstjenesten i Finnmark og Troms (i
helseforetakene) for & fa hjelp til & finne aktuelle informanter til studien. En ansatt ved
habiliteringstjenesten sendte ut skriftlig informasjon om studien og samtykkeskjemaet for de
som oppfylte inklusjonskriteriene. I tillegg gikk rekrutteringen av informanter via Cerebral-
parese foreningen i Rogaland og Fysio- og ergoterapitjenesten i Stavanger kommune. Det er

ikke uvanlig at rekruttering av informanter er vanskelig, jamfar Tjora (37).

Jeg ansket ikke a pavirke relasjonen mellom fedre og fysioterapeut. Derfor gikk foresparselen

via tredje person for at fedrene ikke skulle fgle seg forpliktet til 3 delta.

Jeg mottok totalt fire samtykkeskjemaer, og alle ble inkludert i studien.
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3.4 Beskrivelse av informantene

| studien deltok fire fedre i aldersgruppen 29-46 (gjennomsnitt alderen 39 ar). Barna var i
alderen 5-8 ar. Et barn hadde lett grad av CP pa GMFCS niva I, et barn hadde CP pa niva Ill
og to barn pa niva V. En av dem var en jente og de andre gutter. Alle barna hadde sgsken.

Tre fedre bodde sammen med mgdrene til barnet, kun en far delte 50% omsorg for barnet.

3.5 Tilvirkning av data

Jeg fulgte anbefalinger fra kvalitativ metodelitteratur for & strukturere, planlegge og

gjennomfare intervjuene (36; 38; 37).

Jeg ringte fedrene fortlgpende for a avtale tid for intervjuene, etter jeg hadde mottatt deres
samtykke til & delta i studien. Pa grunn av praktiske arsaker, blandt annet lang avstand

mellom intervjueren og informantene ble intervjuene gjennomfart over telefon.

Det ble lagt vekt pa at intervjupersonen kunne bestemme tidspunkt intervjuet skulle
gjennomfares. Jeg ba fedrene om a finne et rolig sted, hvor vi kunne snakke uten for mange
avbrytelser og stay i trdd med anbefalinger av Tjora (37). Varighet pa intervjuet ble anslatt &

skulle veere ca en time.

Intervjuene ble tatt opp pa lydopptaker. De var informert om det og de hadde gitt sitt
samtykke.

Jeg utarbeidet en intervjuguide, da det bidrar til at intervjuene far en viss struktur, jamfar
Tjora (37). Intervjuguiden inneholdt ulike emner som var aktuelle & belyse, samt ferdig
formulerte spersmal. Det var viktig a ikke gjere intevjuguidem for detaljert eller a falge den
slavisk. Dette for at samtalen skal kunne bidra til & apne opp for nye sparsmal angaende

problemstillingen, jamfar Malterud (36).

Jeg laget apne spgrsmal for at det skulle bli lett for fedrene a fortelle om egne erfaringer.
Apne sparsmal var viktig for & fa innsikt i fedrenes opplevelser og erfaringer rundt hverdagen
og fysioterapioppfelgingen til barna deres. Etter jeg hadde gitt informasjon om studien min,

ba jeg informanten om a gi litt bakgrunnsinformasjon og fortelle om barnet sitt (alder, CP
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niva, fritidsaktiviteter) og familiesituasjon. Da gikk jeg over til hoveddelen av intervjuet.
Under intervjustuasjonen var det mulighet for fedrene 8 komme med sine tanker, og a lgfte
frem det som var viktig for dem. Jeg forsgkte a vere lyttende, gi tid og ikke avbryte sa godt

det var mulig i telefonintervjusituasjonen, jamfer Tjora (37).

Rekkefalgen pa sparsmalene var fleksibel, og ble justert ut fra hva fedrene fortalte om.

I slutten av intervjuet sjekket jeg at jeg hadde veert innom alle sparsmalene og emnene i
intervjuguiden, og stilte eventuelle spgrsmal dersom jeg hadde glemt noe. Samtidig spurte jeg
om de hadde noen sparsmal nar vi var ferdig med intervjuet. Intervjuene varte i mellom 40 og

60 min.

Telefonintervjuene var i hovedsak uten avbrytelser. Det var en avbrytelse som var sa kort at

det var lett a ta trad igjen.

3.6 Analyseprosessen

Etter hvert intervju transkriberte jeg lydopptaket hvor muntlig samtale skal omsettes til
skriftlig tekst (36). Informantene snakket dialekt, derfor gjennomfarte jeg transkripsjonen ord
for ord pa bokmal for a sikre anonymiteten til informantene. Alle intervjuene ble transkribert
innen 1-3 dager etter de ble gjennomfart. Det var ca 4 ukers avstand mellom at det farste og

det siste intervjuet ble gjennomfart.

Jeg brukte programvaren NVivo 11 til & transkribere intervjuene. NVivo 11 er et
analyseverktgy som kan veere til god hjelp i hele forskningsprosessen. Jeg kunne nummerere
linjene, slik at det var lett & finne frem til riktig sted i teksten i analysen. Etter at intervjuene
var nedskrevet lyttet jeg gjennom intervjuene flere ganger mens jeg leste transkripsjonen, for

a sikre at teksten er sa lik lydopptaket som mulig, og korrigerte feil (39).

Jeg hadde valgt & bruke Malteruds modifiserte variant av systematisk tekstkondensering som
er inspirert av Giorgio sin fenomenologiske analyse. Formalet med den fenomenologiske
analysen var a utvikle kunnskap om informantenes erfaringer og livsverden innen et bestemt
felt. Jeg brukte systematisk tekstkondensering for a utvikle kunnskap om informantenes

erfaringer, og for a sikte pa a fa frem beskrivelser, kjennetegn og mulige begreper.
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Analysen ble gjennomfart i fire forskjellige trinn eller faser. | fgrste fase ble jeg kjent med
materialet for a fa et helhetsinntrykk. | denne fasen er det viktig a legge min forforstaelse og
teoretiske referanseramme til siden. Etter & ha lest flere ganger gjennom transkripsjonen av
intervjuet, oppsummerte jeg mitt inntrykk. Jeg prgvde a finne temaer som vekket min

interesse.

| andre fase av analysen startet jeg med en systematisk gjennomgang av materialet linje for
linje for a identifisere meningsbarende enheter. En meningsbarende enhet baerer med seg
kunnskap som sier noe om temaene fra fgrste trinn. Nar jeg merket meg de meningsharende
tekstbitene, begynte jeg ogsa a systematisere dem — dette kalles koding. Jeg kodet de

meningsbarende enhetene under kodene.

| tredje trinn abstraherte jeg den kunnskapen som hver av kodegruppene representerer. | den
fasen tolket jeg teksten ut fra mitt faglige stasted og perspektiv. Jeg jobbet med a finne

meningsinnholdet i informantenes utsagn, og vanskelige setninger ble forenklet.

I analysens fjerde fase satt jeg sammen bitene igjen. Dette kalles rekontekstualisering. Jeg
sammensatte det jeg hadde funnet i form av gjenfortellinger som kunne legge grunnlag for

nye beskrivelser og begreper som kan deles med andre (36).

3.7 Metodiske betraktninger

Dybdeintervjuer gjennomfares mest ansikt-til-ansikt mellom intervjuer og informant. Pa
grunn av praktiske arsaker er det ngdvendig & gjennomfare intervjuer via telefon. En av
ulempene ved at intervjuene blir gjennomfart over telefon var at jeg ikke kunne se
informantenes kroppssprak og ansiktsuttrykk. Pauser, latter, store bevegelser og
gestikuleringer som kan gi en mer nyansert tilgang til intervjupersonens meninger blir borte
nar intervjuet tas over telefon. Nar jeg gjennomfarte intervjuene over telefon ble det viktig a
forsikre meg om at jeg hadde forstatt informantene riktig. Dersom lydkvaliteten ble litt darlig
eller for a sikre at jeg hadde hart riktig, gjentok jeg informantens svar eller spurte om jeg

hadde forstatt dette riktig. Jeg opplevde at det ikke forstyrret informantene nar jeg gjorde det.
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Positive sider ved a gjennomfare intervjuet over telefon er at det a snakke om fglsomme
temaer oppleves som tryggere for informanten, seerlig i tilknytning til anonymitet. VVed bruk

av telefon slipper man 4 stirre pa en lydopptaker og dette kan oppfattes positivt (37).

3.8 Etiske refleksjoner

Studien ble godkjent av Personvernombudet for forskning, NSD - Norsk senter for
forskningsdata. Informantene var ikke blitt kontaktet fgr studien var godkjent av NSD.

Informantene signerte og sendte samtykkeskjemaet i retur for hvert intervju. Fedrene hadde
gitt skriftlig samtykke for a bruke lydopptak under intervjuet. Informantene og personene som
fedrene omtalte ble anonymisert i det videre arbeidet. Ved gjennomfaringen av intervjuet er
forskningsetikken opptatt av at informanten ikke skal komme til skade. | samtykkeskjemaet
ble derfor informantene informert om at de kunne avslutte intervjuet nar som helst, at de
kunne trekke seg fra studien, be om at deler av intervjuet ikke skal benyttes i oppgaven og at
de kunne fa informasjon slettet fer den ble brukt i analysen, jamfar Tjora (37).

Informantene ble informert om hvordan lydopptakene kommer til & bli oppbevart, hvordan de
kommer til & bli brukt, og nar de vil bli slettet. Informasjonen som ble registrert om
informantene i intervjuene ble kun brukt slik som beskrevet i malet med oppgaven, jamfar
Tjora (37).

De transkriberte intervjuene og lydopptakeren ble oppbevart innelast i et skuff pa kontoret pa

arbeidsplassen min. Intervjuene vil bli makulert og opptakene pa lydopptakeren slettet ved
prosjektslutt.
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4 Resultater og diskusjon

| dette kapittelet vil jeg presentere og diskutere resultatene som jeg har kommet frem til under

min forskningsprosess.

Resultatene presenteres temabasert pa tvers av intervjuene. Jeg legger frem fedrenes sitater i
fet skrift som direkte sitater. Alle sitatene er i utgangspunktet hentet direkte fra intervjuet,
men er gjort mer leservennlige. Innskutte muntlige ord er erstattet med (...)” for & tilpasse
sitatene til en skriftlig form. Ord som ikke har betydning for meningen i utsagnet slik som

hm, ehh, sant vel, og sann er tatt bort.

Den farste delen av kapittelet gir et overordnet blikk pa fedrenes tidsbruk og mestring med
hverdag. | den siste delen av kapittelet vil jeg ta opp og diskutere hvordan fedre opplever
organisering av fysioterapioppfelging, og fedrenes refleksjoner om hvilke mater de gnsker a

lzere av fysioterapeuten. Diskusjon blir presentert mot slutten av hvert underkapittel.

4.1 A veere far til barn med Cerebral Parese

4.1.1 Medvirkning og tidsbruk

Det er mye arbeid og uforutsigbarhet i hverdagen serlig hos fedre til barn med moderat og
alvorlige grad av CP. Disse fedrene rapporterte at det a ha et funksjonshemmet barn krever
mye ivaretagelse, tilretteleggelse og forpliktelse. Disse barna er avhengig av hjelp ved
stelling, pakledning og andre hverdagslige aktiviteter, samt det ma nesten alltid veere en

voksen person ved barnet. En far fortalte:

«Han trenger hjelp til absolutt alle ting. Det er jo mer arbeid, og det tar mye lengre tid.
Vi ma stelle og alt. (...) Sdnn at vi ma vaere hele tida med ham for a aktivere ham og

falge opp hvis det er noe.»

Fedrene fremhevet at de mgtte andre utfordringer i hverdagen enn foreldre til friske barn.
Disse utfordringer medfarer at aktivitene med barna er erstattet av det andre fedre gjer med
deres barn, mens de viser til at andre fedre ofte kjarer deres barn pa fotball trening. De

istedenfor skal hjelpe barnet a trene spesifikke funksjonelle ferdigheter. En far fortalte:
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«Hvis begge hadde veert helt friske sa kanskje det hadde veert andre ting. Da ville de jo
veert mer pa andre fritidsaktiviteter som tida vares hadde gatt til: kjering til og fra
trening, fotballtrening, volleyballtrening eller hva det matte veere. (...) Tida hadde jo
gatt til ungene uansett. Litt mer tungvint at han ikke kan ga, men det har ikke gdelagt

livene vares, vil jeg pasta.»

Fedrene beskrev ogsa hverdagen som hektisk pa grunn av familien, jobb og diverse avtalene
de matte & veere med pa. Avtalene omfattet samarbeids- og ansvarsgruppemater, oppfalging i
forhold til habiliteringstjenestene, PT@ behandling, a veere med i malsetningsarbeid og i
utprgving av hjelpemidler. De hadde allerede mange avtaler og de gnsket a vare inkludert,

men det var en grense for hva de hadde overskudd og tid til. En far sa det slik:

«Jeg tror jeg er inkludert sa mye som jeg kan. Vi har ikke kapasitet til s& mye mer

inkludering.»

Selv om at det skjer mye i hverdagen, kom det frem fra fedrenes utsagnene at de gnsket a
gjare sitt beste for familien og barnet. De gnsket a ta del i barnets liv og
fysioterapioppfglgingen i sa stor grad som mulig, men fedrene opplevde ofte at fritiden ble
fyllt med oppgaver og trening, og at de ikke kunne veere en vanlig far til barnet. Alle fedrene i
denne studien gjennomfarte hjemmetrening uavhengig av barnet hadde lett, moderat eller
alvorlig funksjonshemming. De ville at deres barn skal ha det sa bra som mulig og bli sa

selvstendig som mulig. En far fortalte:

«Det er jo fritiden som er trening og barn. Det selvfglgelig trenger ikke & vaere begge

hele tida, men det er jo sann livet er.»

En annen far sa det slik:

«Jeg er jo med pa treningen hans og vi trener mye hjemme. Hver dag.»

En tredje far fortalte hvordan han brukte deres fritid sammen med barnet:
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«Det er mest bgy og tay da han er hjemme i helgene pa kveldene. A f& ham p& mageleie,
og prove a fa ham 4 sta i stastativ. (...) Det er mest bgy og tey og lek.»

Fedrene nevnte ogsa andre familiemedlemmer, det og & ha flere barn kan gjare det vanskelig a

finne tid for den spesifikke treningen. En far fortalte:

«I helgene er det vi som tar treningen. Da prever vi & fa strekt og gjort de gvelsene som
vi vet ma gjores. Men det er klart vi har jo to andre barn. (...) Det kan vzere litt
vanskelig a fa det til, men vi pragver. Vi prgver a fa til at han skal bli strekt ordentlig i
muskler og ledd, og sta i staskall og gjar de gvelsene som han har til daglig pa skolen.

Jeg er med pa det, og mora gjer jo det samme.»

Det kom frem at fedrene tenkte pa fremtiden og ville at barnet skulle ha det sa bra som mulig
og bli sa selvstendig som mulig. Flere fedre var med pa denne malsetning og de jobbet mot
terapimalene. De hadde hap om at barnet skulle bli s& selvstendig som mulig, men var ogsa
realistiske i forhold til hva barna deres kunne na. De hadde forventninger, men samtidig tok
de hverdagen steg pa steg og gnsket at barnet bade skal veere sosialt og & ha en lykkelig
barndom slik som andre barn uten funksjonshemming. De vil heller ikke at barn skal bruke

fritiden kun pa trening. En far fortalte:

«Det kan jo veere at mine forventninger er litt for hgye, og han skal jo ha et liv. Han skal
jo falge skole og skal dit og dat. Det skal jo tid til alt.»

Fra fedrenes utsagnene kom det frem at det var mye som skjedde i deres hverdag. Det & ha et
barn med funksjonshemming krever ofte mer omfattende engasjement i familien og sterre
stgtte enn barn som utvikler seg normalt. Disse fedrenes utfordringer gkes ved omsorsbyrden
som stiller stgrre krav i hverdagene. | litteraturen fremheves ogsa byrdebelastning, tidspress
og Vytterligere utfordringer som omsorgsbyrden for et funkjsonshemmet barn. Beskrivelsene

av fedrene i den studien er gjenkjennelig i forhold til tidligere forskning (17; 19; 25; 1; 2).
Selv om at det krever mye tid og ansvar a ta vare pa et funksjonshemmet barn, ville fedrene

engasjere seg i barnets liv sa godt de kunne ved siden av fulltidsjobb og andre forpliktelser.

Fedrene deltok pd mater, malsetning og gjennomfgring av hjemmetrening pa kveldene og i
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helgene. Det handlet om & gjere sa mye som mulig for barnets sitt beste med egen aktiv

deltakelse.

Foreldre til et funksjonshemmet barn bruker mye tid til barna deres. | denne studien kom det
frem at fedre opplevde tidspress og belastning. Dette var spesielt beskrevet av fedrene som
hadde barn med moderat eller alvorlig grad av CP. Forskning viser at familier med barn med
alvorlige funksjonbegrensninger (GMFCS niva IV og V), synes a sette foreldre under starre
tidspress og ga starre utfordringer enn ved mildere former. Disse barna har veldig lite eller
ingen funksjon, og er fullstendig avhengig av hjelp fra andre personer (26). | denne studien
kom det ogsa frem at tidspress og omsorgsbyrde gkte ved barn med moderat eller alvorlig
funksjonshemming. Disse funnene kan hjelpe til & fa innsikt i fedrenes hverdag, og bidra med
a planlegge behandling og hvor mye gvelser fysioterapeuter skal gi dem slik at det ikke gar

over andre forpliktelser.

Flere fedre var med pa malsettingsarbeid. De ville at barnet deres skal bruke det potensiale de
har, og skal veere sa selvstendige som mulig. Fedrene hadde forventninger og hap, samtidig
var de realistiske hva de kunne klare a gjgre med begrenset tid. De jobbet systematisk mot
terapimal, men de gnsket ogsa at barn skal ha et liv og ikke bare lekser og hjemmetrening.
Selv om at de visste at barna ikke har tid til alt, kunne de jobbe med malene og nd dem. Dette
kan ogsa tyde pa at malene var realistiske og fedrene visste hva bade deres barn og familien
klarer & fa til. Dette viser at forventninger til barn med cerebral parese endres over tid. Det
kan ogsa tyde pa at fedrene har kommet til et stadium hvor de aksepterte a ha et
funksjonshemmet barn. Det aktualiserer aksept av & ha et barn med cerebral parese. Fedrene

hadde kommet over sorgprosessen og de var stand til & fokusere pa barnets utvikling (27; 18).

Disse fedrene og deres familiemedlemmer hadde andre prioriteringer, forpliktelser og
perspektiver enn hos familier uten funksjonshemmede barn. Fritiden deres ble brukt
annerledes i forhold til andre familier med normalt utviklede barn som for eksempel kjarer
barna til fotball, volleyball eller en annen fritidsaktivitet. Dette kunne bety at fedrene ikke
kunne ha et sosialt liv med barna i samme grad som i familier med normalt utviklede barn,
spesielt da nar familien opplever en travel og stresset hverdag, hvor fysioterapeutisk

hjemmetrening i tillegg ma prioriteres hgyt.
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Fedre ville det beste for familien, men samtidig ville de a vaere sa vanlig familie som mulig.
Flere fedre brukte 1-2 timer for hjemmetrening med deres barn, men er det virkelig hvordan
fedre vil bruke fritiden sammen med barnet sitt? Wiart et al. (9) fant fra sine deltakeres
utsagnene at flere av foreldrene ville gjere de samme sosiale aktivitetene med barna sine som
alle andre familier. Foreldrene reflekterte over at forst og fremst ville de veaere mor eller far til
barnet og ikke terapeuter. Terapeutene bgr se familiene mer individuelt og sparre hver familie
hva det er som gker livskvaliteten i familien og for barna nar det settes mal i fysioterapien.
Der er flere tilfeller hvor forpliktelser gar ut over familienes innsats for a utvikle seg i sosiale
relasjoner og ha et familieliv med mindre stress. Det kan vere belastende for for fedrene bade
a veere foreldre og terapeuter til sine barn. Fedrene har behov for a balansere terapi og
utfordringer i hverdagen. Det er viktig at barnas og foreldrenes lykke ikke tilsidesettes i
forhold til fokus pa terapeutiske aktiviteter. Ellers kan det fare til at fedre unngar a vere

involvert dersom omsorgsbyrden blir for stor og tidskrevende (9).

Forskning tyder pa at hjemmetrening er vesentlig for utvikling og forberede funksjon hos
funksjonshemmede barn. Fokuset pa disse hjemmebehandlingsprogrammene kan ha

konsekvenser sa at foreldre faler seg mer som terapeuter enn forelder (21).

Fedrene sa at de vil veaere engasjert i barnets sin hverdag. Samtidig rapporterte flere fedre at de
ikke har tid til & ta enda mer ansvar og ivareta ytterligere treningsbelastning, fordi de ogsa
skal prioritere tid til eventuelt andre barn og unge i familien. De gnsket at alle
familiemedlemmer skal ha det bra. Dette tidspresset kan skape stress. Litteratur viser at stress
er fem ganger mer vanlig blant familier med barn med CP enn i den generelle populasjon.
Dette nivaet av stress er klinisk signifikant og krever stgtte og intervensjon fra profesjonelle
tjenester. Et godt stgtteaparatt av helsepersonell rundt dem og stettende tjenester som dekker
familiens behov kan gjgre hverdagen lettere for familiene med barn med cerebral parese.
Fysioterapeutene bar veere klar over hvilke problemer foreldrene har i forhold til barnets
terapi. Forskning viser at denne informasjonen vil vere nyttig for a forsta familiens behov og
for a planlegge behandlingen. Familiesentrert tilnserming handler om a involvere foreldre,
men nar foreldre faler seg mer som terapeuter enn foreldre, kan det tyde pa at
fysioterapeutene har gatt for langt og har lagt for mye pa foreldrenes skuldre (27; 25).
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4.1.2 Tilpasning og mestring

Som nevnt i forrige avsnitt opplevde fedrene at de mgtte flere utfordringer som gjorde at det
var krevende a fa gjennomfart de planlagte hverdagslige aktivitetene. I tillegg til flere
forskjellige omsorgsoppgaver ovenfor barnet med nedsatt funksjonsevne, skulle de ogsa
gjennomfgre hjemmetrening og teyningsregimer. Fedrene nevnte flere typer utfordringer de
mette pa. En av utfordringene var at det var veldig tungt & gjennomfare gvelser fordi barnet
hadde vokst og blitt sterre. Det hadde blitt fysisk tungt for dem selv om de var motiverte. En

av fedrene sa:

«Vi er godt motivert, men gvelsene er sa tung a gjere.»

Et forhold som fedre nevnte var at barnet hadde vokst, blitt stgrre og tyngre. Noe som bidro til
at gjennomfering av gvelsene hadde blitt rett og slett fysisk tungt for dem. En far fortalte det
slik:

«Han [barnet] blir jo tyngre og tyngre, og det er tungt og holde pa med gvelsene. Man
ma nesten vaere to for a fa gjort det ordentlig. Det ser vi pa skolen ogsa. Pa mange
gvelser er de to stykker som holder pa med gvelsene. Hvis han skal sitte oppreist nar
han gjer gvelsene, s& ma kanskje en hjelpe til og holde han mens han gjgr de gvelsene,
og strekke samtidig. Det blir vanskelig hjemme og vi begge to er med pa gvelsene. Vi har
et lite [barn] pa 1,5 ar ogsa.»

Fedrene lgftet ogsa frem at det var vanskelig & gjgre hjemmeprogrammet. I tillegg til at barnet
hadde vokst, kjente de at musklene og leddene hadde blitt stivere, og barnet uttrykte smerter

nar de gjennomfarte tayningsgvelser. En av fedrene sa:

«Han har det litt vondt nar vi tgyer. Det blir litt for vondt, smerter, sa det kan vaere

vanskelig a fa gjennomfart.»

En annen utfordring som fedre lgftet frem var at barn ikke vil gjare terapi selv om de trengte
det. Fedrene kom med eksempler om hvordan de pravde a variere opplegget og gvelsene. De
prgvde a legge treningen inn i hverdagen sin og inn i vanlige aktiviteter. De tilpasset det sann

at barnet skulle vaere distrahert og ga inntrykk av at det var lek.
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«Ja, vi far det til og vi trener jo litt. Man trenger ikke a si det til ungen at na skal vi
trene, ikke sant. For eksempel nar vi ser pa TV om kvelden, og (...) sé gjor man
gvelsene mens man gjer noe annet. Da blir det slik at det er ikke kjedelig, rett a slett. P4

den maten kan man lure barnet til & gjere gvelser i en eller annen gang.»

Fedrene kom med nye forslag som barnet syntes var morsomme. Flere av fedrene utvekslet
sine erfaringer ved a vise eller sparre fysioterapeuten for & hgre om det var greit at de tilpasset

gvelsene. En far uttrykte:

«En god del gvelser har jeg jo funnet pa selv. Og sa spurt fysioterapeuten om

tilbakemelding, og jeg fikk positiv tilbakemelding pa det.»

Fedrene understreket at det var ekstra tungt og belastende a fa gjort hjemmetreningsprogram i
helgene og i feriene nar det var ingen andre som hadde gjort det pa dagtiden. Fra utsagnene
kom det frem at fedre og familie hadde vanskelig for a fa gjennomfart gvelsene i feriene, nar
de opplevde at hovedansvaret 1a pa dem. Dette gjorde det ekstra vanskelig a handtere
gvelsene pa egen hand. En far uttrykte:

«Jeg ser egentlig at dette kan veere litt vanskelig, men det er jo seerlig i helgene. |
helgene gar det jo stort sett greit, siden det er kun to dager. Men serlig feriene, nar det
er lenge til skolen, da blir det veldig tungt.»

En av fedrene hadde et gnske om & fa avlastning og sa for seg lgsning pa det. Han sa:

«Det er jo hvis man har hadde en assistent med. Ikke akkurat hele tiden, men pa dagtid
og i feriene hadde det hjulpet oss. Det trengs det. Det vil veere mer behov for at man skal
veere to stykker for & gjgre de gvelsene. Dessverre klarer vi ikke begge to & vaere med pa
gvelsene hele tiden. Det hadde absolutt veert kjekt og hatt en person til & hjelpe til,

seerlig i ferietiden eller nar det er lengre fraveer fra skolen.»

Pa grunn av den store fysiske pakjenning som man kan fa nar man har er et barn med cerebral
parese, krevde fedrene mange strategier for a handtere daglige utfordringer for a sikre at de

gjorde alt de kunne for sitt barns beste. Det handlet om 4 tilpasse seg i det daglige, nar barnet
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hadde blitt starre, tilpasning i forhold til hjelpemidler, samt mer ansvar og belastning i
feriene. Dette matte til for at hverdagen kunne fungere for familiene med barn med moderat
og alvorlige grad av CP. Flere fedre konkluderte med at de gnsket avlastning eller hjelp i

feriene eller helgene, fordi det disse periodene var det mest belastning.

Fedrene opplevde at nar barna hadde blitt starre var det fysisk tyngre a gjennomfare gvelser
med barnet. De blir starre og tyngre, og de opplevde at musklene og leddene ble kortere og
stivere. Det farte til kroppslige endringer og nye utfordringer nar barnet ble sterre. Alt tydet
pa at behovene ble endret over tid. Fedrene trengte faktisk mer oppfalging og oppleering. Det
kunne veere nyttig for dem a fa ny opplering hvordan de skal handtere nar barna hadde blitt
starre slik at treningen blir lettere bade for barn og far. Det er viktig at det blir lettere &
gjennomfare gvelser, bade for & holde motivasjonen oppe for barn og far, og slik at det er
mindre vondt og mindre fysisk belastende. I studien sin fant Novak (16) at & ha kontakt med
fysioterapeutene i forskijellige faser i livet gkte foreldrenes motivasjon til & gjennomfare
treningsprogrammer, samt at den gkte foreldrenes tillit til sine ferdigheter for & trene med
barnet (16). Reduksjon av fysioterapeutens regelmessige hjemmebesgk var et vanlig problem
som foreldre rapporterte i Piggot og et al. (17) sin studie og det gkte foreldrenes utfordring

betydelig.

Det kom frem at behovene til barnet endres over tid. Det kommer andre behov nar barn
begynner pa skolen. Ettersom barnet er eldre, kan samarbeid med tjenester og fysioterapeut
veere ngdvendige eller tettere for a sikre en positiv overgang fra barnehage til skole.
Overgangen fra barnehage til skole handler om tilpasning og mestring for bade barn og far.
For & sikre best mulig overgang er det viktig & ha et godt samarbeid med alle partene som

skole, assistent (19).

Informantene gnsket en hverdag med mindre stress og belastning for alle familiemedlemmer.
Flere fedre nevnte i denne studien at nar barna hadde blitt starre og stivere, ble det sapass
tungt at de ikke klarte a gjere treningen alene. At treningen ble gjort riktig og at barnet skal fa
mest nytte av det, da situasjonen krevde at det ble to mennesker som holdt pa med gvelsene.
Dette gjaldt bade tid og menneskelige ressurser. En strategi for a mestre situasjonen var at
begge foreldre matte stille opp. Dette kunne vere vanskelig fordi det var sma sgsken som
matte passes pa. Samtidig felte de at belastningen ble enda sterre i helgene og i feriene nar

familien hadde den starste ansvar for a gjgre treningen.
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Familiene i den studien hadde ikke noe ekstrahjelp eller assistent hjemme som kunne vare
behjelpelig med tgyningen. Da er det viktig a leere teknikker og ergonomiske stillinger nar de
gjennomfarer gvelser med barnet, slik at det blir mindre belastende for den som utfarer. Det
peker mot behovet for hjelpemidler som kan bidra til avlastning for a sikre best mulig liv for

eget barn og familien.

Fedrene ville trene med barnet, fordi de sa nytte av fysioterapi og viktigheten a gjare
tayningsgvelser hjemme selv om at det krevde mye engasjement, innsats og tid og fysisk
styrke. Fedre mente at hjemmeprogrammer ga et viktig bidrag til deres barns utvikling og
fremgang. Det er ogsa i trad med tidligere studier (21; 17).

Fedrene gnsket ogsa informasjon om hvorfor det er viktig, selv om det kan vare tungt a gjere
eller vondt for barnet (17). Det er viktig a stette dem og gi opplering slik at de fortsatt er
motivert til & fortsette med a bruke treningsprogrammet. Novak skriver i sin studie (16) at
stgtten motiverte foreldrene til a fortsette a bruke programmet pa lang sikt. Foreldrene gnsket
0gsa a ha stgtte og kontakt i ulike intervaller med fysioterapeut. En slik tilnzrming holdt
foreldre fokusert pa hva de egentlig gjorde og prgvde a oppna. Det er behov for a fa info fra
fysioterapeuten om ,,hva skal man gjere* sammen med ,,hvorfor* for & motivere dem og trene
mot barnets sitt beste (16). Dette tyder pa at det er vesentlig & ha tilgang pa hjelp og statte for
familiene (17).

A gi info i riktig tid om integrering av terapi i dagliglivet, informasjon om barnets tjenester,
barnets tilstand, sannsynlig fremtidig utvikling og hvordan barnet deres er i forhold til
jevnaldrende med liknende funksjonshemminger, kunne gjgre hverdagen deres mer

h&ndterbar.

Fedrene i denne studien lagde og tilpasset gvelser. De ville ha variasjon slik at det ble mer
geyere for barnet og mindre fysisk belastende. De kom med innspill og diskuterte med
fysioterapeut om dette kunne vaere mulige gvelser for barnet. Noen fedre hadde opplevd at
barnet kunne veere lite motivert for behandling noen ganger. De ville at barnet skulle ha det
gay nar de gjennomfarte den spesifikke treningen. De hadde selv funnet noen gvelser, eller
hadde brukt sin kreativitet slik at hjemmetreningen ikke ville ble sa kjedelig rett og slett.
Dette kan ogsa handle om at fedrene pa en mate er som lekepartnere til barnet. | litteraturen

defineres leken som en aktivitet som er morsom og valgt av barnet selv, og uten voksne
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tilstedevaerelse. Barn med funksjonshemming har imidlertid begrenset mulighet til & leke pa
egenhand sammenlignet med deres friske jevnaldrende. De har nesten alltid en voksen person
rundt seg. Informantene papekte at de skapte flere lekesituasjoner for a holde motivasjonen til
barnet oppe. Leken er da noe annerledes for funksjonshemmede barn enn hos friske barn, og
den er i stor grad styrt av voksne. Barn med moderat eller alvorlig grad av CP leker ofte
mindre enn deres typisk utviklende jevnaldrende. Det anbefales at fysioterapeutene kan hjelpe
fedre med hvordan de kan gjgre trening gey for barnet, og hvordan de kan vare en
lekepartner for sitt barn (20). Lek er ikke bare betydningsfult for & motivere barnet til trening,
men det kan ogsa pavirke motorisk leering. Barnets motoriske leering foregar nar de er i lek og
aktivitet, hvor det eksperimenteres med bevegelse, liksom barnet prgver utallige variasjoner

0g gjentakelser av bevegelsesmgnstre (45).

4.2 Kunnskapstilegnelse og trening med eget barn

4.2.1 Struktur og organisering av fysioterapitilbudet

Ifalge informantenes utsagnene kom det frem at i deres gyne er det fysioterapeuten som kan
gi den beste behandlingen. Fedrene uttrykte at det betydde mye & ha struktur i tilbudet og
jevnlig oppfalging av fysioterapeuten. Fedre til barn med moderat og alvorlige grad av CP
nevnte at fysioterapeuten skulle veere innom skole eller barnehage minst en til to ganger i
uken, men det var en del avlysninger som farte til at fysioterapeuten hadde veert sjeldnere
tilstede enn planlagt. En far fortalte:

«Lokale fysioterapeuten er innom skolen. Hun skal veere en gang i uken, men det har

veert litt varierende.»

Fedrene som opplevde mye uforutsigbarhet i hverdagen, gnsket a ha mer kontinuerlig

oppfalgingen fra fysioterapeuten. En annen far som opplevde at tilbudet varierte sa det slik:

«Det skal veere en gang i uka, men det er ofte mindre enn det. Det gar to uker eller mer

uten fysioterapeut.»
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Fedrenes gnske for mer strukturert og tettere oppfalging var veldig godt forstaelig etter barnet
hadde hatt et ortopedisk inngrep. Dette gjorde at en far fglte mye ansvar for a trene hjemme
med barnet. Han gnsket at fysioterapeuten var oftere tilstede pa skolen for a sikre at treningen
gjeres riktig og utviklingen gikk i gnsket retning slik at barnet kunne na terapimalene sine.
Han uttrykte det slik:

«Det er jo egentlig det at det sapass sjeldent. Det skulle gjerne veert oftere. Alt minst en

gang i uken. Gjerne mer.»

Samtidig kom det frem fra flere av fedrenes beskrivelser at oppfalgingen fra lokale
fysioterapeuten hadde veert varierende i mange ar. En far sa at de i fremtiden ikke ville fa

tettere oppfelging og fortalte:

«Han vil jo ikke fa tettere oppfelging. (...) Det kan jo vzere at mine forventninger er litt

for hagye.»

Flere fedre nevnte at det hadde vaert en del utskifting av fysioterapeuter og lang fraveer av
fysioterapeuter pa grunn av ferieavvikling, svangerskapspermisjon eller sykemelding. Noen
fedre fortalte at utskifting hadde fert til at i noen perioder hadde det ikke vart noe oppfelging
far den nye fysioterapeuten var pa plass. Noen barn hadde ikke fatt planlagt oppfalging i flere
uker eller i verste tilfelle i flere maneder. Det var flere familier som hadde veert berart av dette

0g en far uttalte:

«Vi har vart uheldig. Tre som har fatt utvidet mammapermisjon. Det har vaert en del

bytting og flytting.»

Fedrene hadde forstaelse for at fagpersoner kan skifte, men i slike situasjoner manglet de
informasjon om hvor lenge barnet matte veere uten direkte oppfalging. Ifglge deres
beskrivelser fremkom det, at det er viktig for dem a bli informert nar kan barnet motta
behandling nar den faste fysioterapeuten ikke er pa jobb av ulike grunner. Fedrene gnsket
stabilitet og struktur i fysioterapioppfalgingen. En far uttrykte det slik:

«Vi har tatt kontakt med tjenesten noen ganger hvis det ikke har veert tilbud pa en

stund. Vi har tatt kontakt direkte hvis det har vaert sann at fysioterapeuten har vaert pa
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jobb og ikke pa ferie eller sykemeldt. Det har jo skjedd. (...) Nar fysioterapeuten er pa
ferie eller syk, og det var ikke noe oppfalging av den andre. Da tok vi kontakt med en av

avdelingen i kommunen. (...) Det er jo egentlig mest med avvik at vi tar kontakt.»

Fra intervjupersoneres utsagnene kom det frem at jevnlig oppfalging av fysioterapeuten
betydde mye bade for fedre og barn. De merket at barnet ble stivere og anga mer
muskelplager nar de ikke hadde fatt jevnlig oppfelging i en stund. En far fortalte:

«Vi merker det godt nar det er gatt en liten stund uten fysioterapi. Han blir stivere i

muskler og ledd og alt. Da blir veldig vondt for ham nar man begynner pa igjen.»

| fortellingene fra fedrene kom det frem at det var sjeldent at fysioterapeuten utfgrte
behandlingen direkte. Fedrene beskrev at terapeuten sin rolle var a veilede assistentene som
gjennomfarte tayning pa daglig basis i barnehage eller skole. En far sa:

«Hun lokale fysioterapeuten er mest a veilede dem pa skolen, assistenten og for at det

trengs daglige tayning. Men det blir egentlig mer som veiledning til dem.»

Flere fedre uttrykte var at det var avgjgrende at barnet ble behandlet av fysioterapeut som
hadde den rette utdanning og kunnskaper om barnets diagnose og behandlingsteknikker. Flere
fedre nevnte at assistenten ikke kunne gjennomfgre like bra behandling som en fysioterapeut,
og det var mer betryggende for fedrene nar terapeutene gjorde daglig trening isteden for

assistentene. En far fortalte:

«Nar fysioterapeuten er der og veileder, hun tar jo ordentlig strekk ut av alle leddene.
Hun terr jo ta ordentlig og strekke ut alt mer enn assistenten kanskje. Hun kan jo det
fag. Nar hun er der og far gjort det, sa det er veldig bra. Det blir jo bedre. Assistenten

kan jo ikke erstatte fysioterapeuten som sett.»

Fedrene papekte at fysioterapeutens kompetanse, og tidligere erfaring i a behandle
funksjonshemmede barn var veldig betydningsful. En informant sa det slik:
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«Hun som barnet har na, hun har veert med pa a trent opp et barn fgr med samme
operasjon og lidelse. (...) Det er veldig viktig & ha fysioterapeut med kompetanse. Det er
veldig viktig.»

Fedre fremhevet at i tillegg til faglig kunnskap, ma terapeuter vise god tone og ha et bra
samspill med barnet. En far uttrykte det slik:

«(...) Det & veere flink med ungene, ikke alle som er det. (...) Treningen ma vere gay for

barnet og mer som lekbasert.»

Fra fedrenes fortellinger fremkom det at de jevnlige ansvarsgruppe- eller samarbeidsmater
mellom fysioterapeut, skole, barnehage og eventuelt med andre var viktige for dem for a fa
informasjon om barnets fremgang, utvikling, og hvordan barnet har det i barnehage og skole,
diskutere om hjelpemidler og andre aktuelle ting. Det kom frem at fedre hadde mest direkte

kontakt og kommunikasjon med fysioterapeut pa mgtene. En far sa:

«Hovedsakelig mates vi pa ansvarsgruppemater. Det er ikke s& mye utenom de

samarbeidsmgter hvor vi snakkes.»

En annen far sa at det slik:

«Nar det gjelder mgter, sa det er jo faste mgter. Det settes opp faste mgter av skolen

egentlig, og assitent. Det er ikke noe mye ut over det.»

Fedrene fremhevet viktigheten av a fa informasjon om barnets utvikling, behandling,
helsetilstand og hjelpemidler. Fedrene satte pris pa at fysioterapeutene samarbeidet med andre
tjenester og at de holdt fedre og familier oppdatert. En far sa:

«Han forklarer jo og han er engasjert. Han har kontakt med legene i sykehuset, og

fortalt meg og vi har snakket om det og hatt dialog egentlig hele tida.»

Selv om at alle fedre hadde ikke vart med pa behandlingen hos fysioterapeut, opplevde de at
de hadde en god dialog med fysioterapeuten. De opplevde at det var lett & kontakte dem pa

telefon dersom de hadde noe sparsmal om barnets fysioterapioppfalging eller hjelpemidler.
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Nar det hendte at de ikke kunne delta pa mgter pa grunn av travle tider pa jobb, falte de at det
var gode muligheter for a bli oppdatert pa informasjon i etterkant. En informant uttrykte det
slik:

«Det er ikke noe informasjon som gar forbi. (...) Skulle gnske a ha mer tid selv.»

Fedre fortalte at de fglte det likefram fritt & ta kontakt til fysioterapeut i tilfelle av sparsmal,

liksom de ogsa ble kontaktet av fysioterapeutene nar dem hadde noe vesentlig informasjon a
dele. Ut fra beskrivelsene deres kom det frem at informasjons utvekslingen fungerte bra. En

far fortalte:

«Per i dag har jeg nok informasjon. Jeg har ikke noe jeg savner. Ikke i dag.»

Fra fedrenes utsagnene kom det frem at fysioterapeutene var flinke til a inkludere begge
foreldre. Informantene fglte at de var involvert og informert likt pa samme linje som madre,

og at ingen beslutning hadde blitt tatt uten dem. En pappa sa:

«Vi er jo med pa de alle ansvarsgruppemagter. (...) Jeg foler egentlig at det er bra

kontakt, og gode muligheter til & bli involvert.»

Fra utsagnene kom det frem at fysioterapeutene var flinke til a involvere begge foreldre likt i
barnets malsetningen og behandlingstiltakene. Det var gode muligheter til & bli inkludert, det

eneste var at faren matte finne motivasjonen for & veere engasjert:

«Det er jo viktig at fedre engasjerer seg. Det er ikke fysioterapeut heller, det er jo fedre.

At det ikke blir bare mor og barn trening.»

Beskrivelsene fra flere av informantene i denne studien viser at barna far daglig trening enten
i skolen eller i barnehage, og oftest er det assistenten som gjennomfgrer tgyningsregimer.
Disse fedrene opplevde at det var en del avlysninger og fysioterapeutene er mest innom for a
gi veiledning til assistentene. Det er sterkt anbefalt at naere familimedlemmer, og ikke minst
assistentene er inkludert i oppfalgingen og treningsprogrammet (8), men samtidig gnsket at
det skulle vaere mer strukturert og jevnlig oppfelging av fysioterapeuten for a sikre god

kvalitet av treningen.
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En del av fedre nevnte at de hadde truffet fysioterapeuten hovedsakelig pa matene, og det var
veldig sjelden eller lenge siden de hadde vert med pa behandling sammen med
fysioterapeuten. Fedrene hadde travle dager og fulltidsjobb som gjorde at det var utfordrende
a veere med pa behandling, men det kunne vaere nyttig at fysioterapeutene noen ganger i aret
avtaler behandling sammen med mor og far slik at de kan fa veiledning hvordan der ber trenes
hjemme. Fedrene som tar ansvar for a trene med barnet sitt hjemme anbefales ogsa a fa
kontinuerlig veiledning eller mulighet til & veere med pa behandling. Foreldrenes involvering i
fysioterapi kan veere en avgjgrende faktor for & forberede motorisk funksjon hos
funksjonshemmede barn. Der er sannsynlighet for at treningen ikke gjgres kan veere pa grunn
av stress, og for lite kunnskap hos fedrene. For a gke fedrenes engasjement kan det vere
behjelpelig at fysioterapeutene veileder fedrene kontinuerlig og inkluderer dem i

behandlingen i skolen eller barnehage (8).

Treningsopplegg varierer i henhold til barnets funksjonelle status. Fysioterapeuter bor ta i
betraktning hvor mye tid og mulighet foreldre har hjemme for & gjennomfare trening. Det er
viktig at terapeutene tilneermer individuelt. Det er kritisk at foreldrenes gnsker for innspill og
beslutningstaking ma vare bestemt for hver familie. Ved familiesentrert tilnaerming skal
familien vaere mest mulig inkludert i oppfalgningen, men det er ogsa viktig at det ikke blir

lagt for mye ansvar pa foreldrene sine skuldre (21; 9; 44).

Flere informanter lgftet frem at de @nsket tettere oppfalging av selve fysioterapeuten, helst en
gang i uken. Det er oftest assistentene pa barnehage eller pa skole som gjennomfarte
treningen daglig, og de falte at barna deres ikke fikk nok behandling av fysioterapauten. Det
tar mye tid & ta vare pa et funskjonshemmede barn og da er det enda viktigere at tjenestene er

tilstede og de ikke blir forlatt alene med ansvaret.

Flere intervjupersoner nevnte at barn var mer preget av smerter og hadde blitt stivere i
leddene nar det ikke hadde blitt oppfulgt av fysioterapeut, selv om foreldrene bidro med
hjemmetrening. For a sikre barnets sitt beste utvikling og redusere smerter var det vesentlig a
ha jevnlig, malrettet og strukturert fysioterapioppfalging for a opprettholde barnet
funksjonsniva, samt redusere muskel- og leddplager, og spastisitet (22).

Fedrene fremhevet at fysioterapeutens kompetanse er viktig og de gnsket at barna far den

riktige trening. Fedre papekte at terapeuter har de terapeutiske ferdigheter og kunnskap om
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cerebral parese sammenlignet med assistentene som trener med barna i barnehage eller skole.
Fysioterapeuter som sikrer at terapi aktiviteter er morsomme og stetter foreldre i deres
rekreasjonsarbeid vil trolig oppmuntre livslange treningsmuligheter for deres barn. Det er

ogsa i trad med andre studier (22; 9).

Det fremkom at fedre er sarbare nar det gjelder lengre fraveer av fysioterapeut. Det er viktig at
foreldre og deres barn blir pavirket sa lite som mulig av det nar det er utbytting eller lengre
planlagte fravaer av fysioterapeut. Fedrene har behov for informasjon og varsling dersom det
blir utveksling eller lange permisjoner av fysioterapeut. Familiene med funksjonshemmede
barn har mye ansvar, og det kan tyde pa at fysioterapitilbudet ikke dekker familiens behov,
dersom de ma ta kontakt nar det er avvik (13). Det er ogsa i trad med Jeglinsky et al. (23)
studie at familier trenger tidlig informasjon, som hvordan er planen er for barnets fremtid,
hvilke tjenester som er tilgjengelige og om det er noen terapeuter som kan overta dersom det
er ikke oppfalging av den faste terapeuten (23).

Det kunne lette hverdagen til foreldre med et funksjonshemmet barn hvis de kan fa skriftlig
informasjon om barnets tilstand, terapier og progresjon, og informasjon om hvor man kan
komme i kontakt med andre familier i samme situasjon, samt informasjon om hva slags

tjeneste kommunene tilbyr (23).

Mange av fedrene som hadde direkte kontakt med fysioterapeuten hovedsakelig pa de faste
mgtene, opplevde at det var god kontakt med fysioterapeuten. Det var viktig for dem & ha en
god dialog og deling av informasjon med fysioterapeuten. Ngkkelen til et vellykket forhold
mellom en terapeut og forelder har blitt godt beskrevet i litteraturen. Respekt, stattende
omsorg, tillit og apen kommunikasjon mellom fedre og terapeut er alle ngdvendige
ingredienser. Flere forskere har foreslatt en sammenheng mellom kvaliteten av det
terapeutiske forholdet mellom en forelder og en terapeut og suksessen til terapiintervensjoner
(21; 24, 16; 23; 14).
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4.2.2 Fysioterapeutens formidling og fars tilegnelse av kunnskap

Alle fedre var delaktige til 2 gjennomfare trening og teyning hjemme med barnet sitt. De ville
stette barnets motorisk funksjon, utvikling og jobbe mot fysioterapimalene. Fedre fortalte at
fysioterapeut har veiledet dem hvordan a gjare treningen, men det har veert en stund siden. Ut
fra deres beskrivelser kom det frem at flere av dem hadde fatt opplering eller veiledning av

lokale fysioterapeuten lenge siden. En far fortalte:

«Veiledning fra fysioterapeut? Det har ikke veert pa lenge. Det var nok han var mindre,
sa fikk vi det.»

En annen far sa det slik nar barnet hans var liten:

«Fgr var fysioterapeut hjemme hos oss, sa hun viste oss gvelser.»

Mange fedre hadde fa muligheter til & fglge barnet til fysioterapi oppfelging, fordi behandling
skjedde enten pa barnehage eller skole nar fedrene var pa jobb. En far fortalte:

«Det var lenge siden. Alt foregar i barnehagen pa dagtida nar jeg er pa jobb.»

Flere av fedre hadde ikke hatt direkte kontakt med fysioterapeuten pa behandlingssituasjonen
pa lang tid. Likevel var informantene villige til & leere og de kunne reflektere om tidligere
erfaring med veiledningen og hvilken mate de gnsket a fa oppleering. Fedrene fortalte at
fysioterapeuter demonstrerte gvelser, de pravde tiltakene, og de fikk muntlige instruksjoner.

En far fortalte:

«Det [veiledning] har veert muntlig med demonstrasjon. Jeg har vert der og sett
hvordan man gjar gvelser. (...) Jeg synes veiledning er bra vi far muntlig, og vi er der og

ser hva fysioterapeuten gjgr og viser. Jeg synes det er veldig grei.»

En annen far utdypte:

« (...) Og vise hva vi kan gjere, og hvordan vi kan gjere det for a trene hjemme i liten

grad. Da er det jo mulighet & gjgre det selv om hun [barnet] synes det er kjedelig a ga til
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fysioterapeut. Kanskje vi kan gjare de ting hjemme, ihvertfall prave av og til nar man
ser pa TV eller gjer noe. S& kan man gjere litt. Det kan jo hjelpe mange ganger. Det er

jo egentlig & informere litt om hvordan kan man gjere, og vise litt.»

Til tross for at & observasjon av behandlingssituasjon var mest rapportert av fedrene, var det
ikke det som fungerte best. Alle fedre uansett om barnets alder og funksjonsniva fortalte at &
veere en aktiv deltaker i timen, ved a preve a gjare gvelsene selv pa barn mens fysioterapeut
observerer, var leringsstiler nar de leerte mest. For fedrene var det viktig & bli aktivt involvert

nar det gjaldt & leere om de gvelsene som ma gjgres hjemme med barnet. En far sa:
«Det som fungerer godt nar vi far veiledning og tilbakemelding pa hvordan vi gjar ting
er at fysioterapeuten observerer oss, det er egentlig det greieste, at vi prever a gjare det

og da far vi veiledning. Det fungerer bra.»

Fedrene ville kjenne selv hvor langt skal man strekke og bgye barnets ledd og muskler, og &

fa tilbakemelding av fysioterapeuten der og da. En far sa:

«Han [fysioterapeut] har vist og han kjenner etter. Han kjenner etter hva jeg gjer og

fant ut at dette fungerer bra.»

En annen far fortalte:

«(...) Ja, og ja fysisk veiledning. (...) Da laerer som regel mer av & vaere med pa a gjgre

det selv.»

En tredje far sa det slik:

«A prave og feile selv fungerer jo mye bedre enn bare & se pa.»

Fedrene uttrykte at & fa veiledning om gvelsene kun skriftlig, gjer det vanskelig a lere. Da far

de ikke mulighet a bruke hendene sine i laeringsprosessen, samt kjenne hvor mye strekk eller

trykk de skal ha nar de gjennomfarer tgyningen. En informant sa:
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«Mindre godt kanskje hvis det er rent sant skriftlig. Det er kanskje litt vanskelig &
skjgnne da om jeg gjer det riktig. Vi ser jo det pa en del gvelsene, s ma man strekke
langt nok ut og ikke overstekke. Man ma vite hvordan gvelse bgr gjgres, sann at man

far samtidig det gjort og strekt ut hele ledd og muskler.»

Det kom frem av beskrivelsene at fa fedre hadde fatt eller brukte skriftlige treningsprogram
laget av fysioterapeut. Det var en far som hadde fatt det samme treningsprogrammet som

brukes pa barnehagen nar assistenten trener med barnet. Han sa:

«Hun [fysioterapeut] har laget et treningsprogram til barnehagen og vi skal ogsa fa
det».

Fedre fortalte at epikriser fra sykehus og habiliteringstjenestene kan vaere vanskelig a forsta
pa grunn av faglig utrykk. De gnsket a bli oppdatert om barnets tilstand og fremgang, men
ofte skjedde det at de ikke forstod all informasjonen og begrepene fer noen hadde forklart det.
Da var det viktig a ha mulighet a stille spgrsmal og be om fa forklaring for eksempel fra den

lokale fysioterapeuten. En far fortalte:

«Det er jo hovedsakelig de epikrisene fra sykehus som er vanskelig & forstd. Da er det

bare & ringe til fysioterapeuten og be dem a forklare.»

Fedrene i studien nevnte at de har fatt veiledning fra fysioterapeuter i kommune,
habiliteringstjeneste, sykehus og PT@-terapeuter. Det var flere fedre som nevnte at treningen
som er knyttet til reelle situasjoner og omgivelser fungerte bra og hjalp med leeringsprosessen.

En far fortalte:

«Det er jo mange [veiledning] veert pa saerlig kanskje pa sykehuset. Vi har vart inne pa
deres treningsrom og vi har pravd pa forskjellige gvelser i forskjellige stillinger, og
gjerne brukt litt forskjellige utstyr. Det kan vare en stol eller det kan veere ting som
man har i huset. (...) At det ikke krever sa mye forberedelse og mye spesialutstyr, men
at man kan bruke det man har i huset. Det har vaert greit a se og fa demonstrert
forskjellige gvelser som gar litt pa det samme og man far variasjon ogsa. Ikke sa ngye pa

vares del, men barnets del.»
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I tillegg til & klare hverdagen med funksjonshemmet barn, star foreldre ogsa overfor a lzere om
barnets tilstand, diagnose og gjennomfgring av behandling hjemme (10). Gjennom
informantenes beskrivelser fremkom at fedrene gnsket a trene riktig, men de ikke hadde den
samme utdanning og kunnskapen som fysioterapeuten. Flere fedre nevnte at de hadde hatt
veiledning av kommunale fysioterapeuten for lenge siden, da barna var sma. Behovene endres
over tid, og derfor er det behov for kontinuerlig oppleering og veiledning av fysioterapeut.
Foreldre i Novak sin studie (16) reflekterte ogsa over at foreldre hadde lgpende behov for
kunnskap ved a trene med barnet sitt. Gjennom arene fglte foreldre seg bedre erfart, men de
likevel var bekymret om de hadde de ferdighetene og kunnskapen de behgver for a trene med
barnet. Derfor var det vesentlig a ha regelmessig veiledning og rad fra terapeuten. I tillegg
gnsket de a bli jevnlig oppdatert om deres barns fremgang, terapeutens observasjoner om bade

positive og negative (16).

Som nevnt i forrige kapittel opplevde fedrene stress i hverdagen og det tar mye tid a ta vare pa
et funksjonshemmet barn. Forskere viser i en studie at for a gke fedrenes motivasjon og lette
hverdagen anbefales det at fysioterapeutene bade veileder og observerer foreldre i hvordan de

gjennomfarer behandling til barna (8).

Selv om lokale fysioterapeuter ikke alltid brukte fedrenes foretrukne laeringsstil, rapporterte
fedrene & veere forngyd med hvordan de ble undervist. Observasjon var den vanligste metoden
for leering rapportert av fedrene i den studien. Harrison et al. (10) intervjuet mgdre i sin studie

0g rapporte det samme: observasjon var den mest brukte leeringsmetode.

Fedre som fulgte barna sine regelmessig til behandling hadde opplevd ulike form for
veiledning og kunne uttrykke sine preferanser. De gav rikere eksempler om
veiledningssituasjon enn fedre som ikke like ofte hadde vert pa behandling sammen med
fysioterapeut. | fglge fedrene fungerte det best med en laeringssituasjon hvor de kunne bruke
sine hender og vere aktiv deltaker i timen. Fedrene gnsket a leere via & gjere det selv der og
da sammen med fysioterapeuten. Nar fedre er involvert aktivt er det ogsa lettere a huske hvor
hendene plasseres og hvor langt man kan strekke slik at barnet far mest nytte av det.
Fysioterapeuter bruker mye hender i sin praksis, og det kan veere vanskelig a forsta og leere a
gjare det riktig nar det er brukt kun demonstrasjon eller muntlig veiledning. Sgrvoll et al. (32)
rapporterte at det kan veere vanskelig a forsta fysioterapeutens kliniske refleksjoner og

handlinger bare via & observere behandling. Sgrvoll og medkollegaer skriver at observasjon er
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en mate a tilegne seg kunnskap, men man er ikke sentral i handlingene, men mer pa
sidelinjen. Derfor, basert pa hva fedrene observerer og blir fortalt, vil de fa ideer om hva de
skal gjgre med barnet. Hva fedre legger vekt pa i deres observasjoner vil sannsynligvis
avhenge av deres tidligere erfaringer, ferdigheter og hensikt. Dette innebarer at fedrenes
forutsetningene kan veere avgjgrende for hvordan de klarer a tilegne seg kunnskap. Forskere
anbefaler a veilede slik at behandlingsutfarere kan veere aktive deltakere (32).

Selv om lokale fysioterapeut kjenner barnet best, har sett barnets utvikling i mange ar,
samarbeider med skolen og barnehage og deltar pa mgater, nevnte fedrene til barn med
moderat og alvorlig grad av CP at den beste veiledningen hadde de fatt hos arlig oppfelging i
barnehabiliteringene. Noen fedre sa at nar treningen var knyttet til reelle situasjoner og
omgivelser fungerte det bra. De hadde behov for at hjemmetrening ble knyttet til hverdagslige
situasjoner og utstyr de hadde hjemme. Pa den maten kunne fysioterapeuter ogsa gke
motivasjonen og gjare det lettere for fedre dersom treningen ikke krever dyrt eller mye utstyr.

Flere fedre sa at tidligere kom fysioterapeuten pa hjemmebesgk, men na hadde det veert lenge
siden. Det tolkes at fedrene kan ha behov for at lokale fysioterapeuter noen ganger
gjennomfarer og veileder behandlingen hjemme istedenfor i skole og barnehage. Slik kan
gvelser bli mer knyttet til hverdagen og med utstyret familiene har hjemme. For & holde
motivasjonen og sikre at hjemmetrening gjeres riktig anbefales det & ha hyppigere

veiledningstimer av fysioterapeuten.

Fedre rapporterte at de sjelden fikk skriftlig veiledning og at dette heller ikke var noe de
savnet. Kontra til Harrison et al. (10) sin studie hvor det vises at mgdre satt pris pa skriftlige
notater med tips og forslag fra terapeuten pa hver behenadling. Notatene gav et godt
sammendrag av hva mgdre hadde leert under behandlingen og hvordan treningen skal gjares
hjemme med barnet. Skriftlige materialer i form av enkle notater kan bli en nyttig metode for
a huske fysioterapeutens muntlig informasjon (10). Den typen skriftlig informasjon kan vare

noe fedrene ogsa kunne satt pris pa.
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5 Avsluttende kommentarer

Studien er hermeneutisk fenomenologisk forankret. Med denne studien gnsket jeg a fa frem
fedres erfaringer, opplevelser, tanker, og forventninger i forhold til fysioterapioppfelgingen

for deres barn med Cerebral Parese.

Det er mye arbeid og uforutsigbarhet i hverdagen hos fedre til barn med moderat og alvorlige
grad av CP. Selv om at det skjer mye i hverdagen og avtalene rundt barnet, ville fedre ta del i
barnets liv og fysioterapioppfelgingen i sa stor grad som mulig. Fedrene ser fysioterapien som

en viktig tjeneste for familien og barnet.

Fedrene tok aktiv del i trening hjemme med barnet. Fedre rapporterte at treningen hadde blitt
vanskeligere og tyngre & gjgre gjennom arene. En av grunnen var at barnet hadde vokst og
blitt stgrre. Det hadde blitt fysisk tungt for dem, og ofte matte det veere to mennesker som
gjorde trening. Dette tyder pa at behovene hadde endret seg over tid, og de matte nye
utfodringer na enn da barna var i smabarnsalder. De opplevde samtidig at de manglet nok
kunnskaper i forhold til & gjennomfare tayningsregimer hjemme. Flere fedre rapporterte at de
hadde fétt veiledning fra lokale fysioterapeut for lenge siden, da barna var sma. Dette tyder pa
at de trenger jevnlig veiledning fra fysioterapeut, og tettere oppfelging nar familien treffer nye

utfordringer i livet.

| resultatene kom det frem at fysioterapeutene demonstrerte gvelser for fedrene nar de lzerte &
trene med barnet. Dette var den vanligste formen for veiledningen, men det var ikke det som
fungerte best. Et sitat fra Confucius sier: “I hear and I forget, I see and I remember, I do and I
understand” (46). Den illustrerer fedrenes erfaring med veiledningen. De laerte mest nar de
kunne vare aktiv deltaker i behandlingen. I tillegg hjalp det i leeringsprosessen nar gvelser var
knyttet til hverdagslige situasjoner og utstyr de hadde hjemme. Det anbefales at

fysioterapeuter diskutere leeringsstiler med fedre, og hvilken maten gnsker de a lzre.

Det kom frem at fedre hadde mest direkte kontakt med fysioterapeut pa mgtene. I den studien
var fedre forngyd med kommunikasjonsutveksling med fysioterapeuten. Fra fedrenes utsagn
kom det frem at fysioterapeutene var flinke til & inkludere begge foreldre. Informantene falte
at de var involvert i malsetningsarbeid pa samme linje som mgadre, og at ingen beslutning
hadde blitt tatt uten dem.
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Daglig Behandlingen til flere av barna var gjennomfart pa barnehage eller skole, og oftest var
det assistenten som gjennomfarte tgyningsregimer. Fedrene gnsket mer tilstedeveerelse av
fysioterapeuten, fordi i deres mening er det best at fysioterapeuten gir behandlingen. Det var
ogsa en del avbestillinger, og/eller utbytting av fysioterapeuter som farte til at barnet var uten
fysioterapioppfalging i noen perioder. Flere fedre falte at fysioterapi ikke dekket familiens
behov. Det tyder pa at de har behov for mer informasjon nar det skjer utveksling. Det bar
planlegges i god tid at vikar eller annen fysioterapuet kunne ta over saken inntil en ny fast

fysioterapeut ansettes.

Barna med alvorlig og moderat grad av CP fikk daglig behandling pa skole eller barnehage.
En fordel at fysioterapien er organisert pa den maten er at det blir praktisk at barna far
behandling der de er daglig, og ikke bruker tid pa transport til og fra behandling. Dette kan
lette hverdagen for foreldre. Men ulempene kan veere at fedrene ikke mgter fysioterapeuter
utenom mgtene. Dette betyr at de har lite mulighet & veere aktive deltakere i behandlingen. A
avtale noen hjemmebesgk med jevnlige mellomrom kunne kanskje hjelpe fedre & bli dyktige

hjemmetrenere med barnet.

Familisentrert tilneerming har tankegang at foreldre er inkludert i behandling,
malsetningsarbeid, og hjemmetrening. Samarbeid mellom foreldre og fysioterapeut er
vesentlig for at familien skal trives. Resultatene peker mot at det er behov for individuell
tilneerming og fysioterapeutene bar vaere klar over hvilke problemer foreldrene har i forhold
til barnets terapi. Det forventes at foreldre skal trene med barnet deres hjemme, men samtidig
viser den studien at disse fedrene mangler kunnskap hvordan & tilrettelegge treningen for
barnet. Det anbefales at fysioterapeuter gir jevnlig veiledning til fedre for at de skal bidra med
hjemmetrening. Hvordan fysioterapi skal legges opp bar vere planlagt sammen med fedre, og
bli enige om hvor mye kan det legges for fedrenes skuldre. Fysioterapeuter kunne hjelpe fedre

slik at hjemmetrening ikke blir en plagsom forpliktelse.
Denne studien er basert pa et relativt lite utvalg av fedre, og kan derfor ikke generaliseres til

alle fedre. Det vurderes at det er viktig & oppna starre viten om fedrenes egne erfaringer med

fysioterapioppfalging, for & kunne inkludere fedrene i oppfalgingen best mulig vis.
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Vedlegg 1

Forespgrsel om deltakelse i forskningsprosjektet -
»Hva slags veiledning og samarbeid gnsker fedre til barn med CP grad

I-V fra fysioterapeuten?*

Bakgrunn og hensikt

Dette er en forespgrsel om du kunne tenke deg a delta i en forskningsstudie. Formalet med
studien er & fa gkt innsikt i fedres innvolvering i oppfelgingen og samarbeidet med
fysioterapeuter. @kt innsikt vil ha betydning for & kunne iverata hele familiens behov til beste
for barnets fysioterapioppfelging. Prosjektet er en mastergradstudie knyttet til master i
helsefag, klinisk nevrologisk fysioterapi - fordypning barn. Ansvarlig institusjon er
Universitet i Tromsg, Norges Arktiske Universitet.

Foresparselen rettes til deg siden du har et barn i aldersgruppen 2-8 ar med cerebral parese,
grad 1-V. Habiliteringstjenesten i Finnmark og/eller Troms (i helseforetakene), som er
ansvarlig for oppfaelgingen av barnet ditt, skal ha bidratt med a gi informasjon til deg om

studien.

Hva innebarer deltakelsen i studien?

Deltakelsen i studien innebaerer at du vil bli intervjuet. Intervjuet vil veere som en samtale og
vare i ca. 1 time. Det vil bli benyttet en lydopptaker under intervjuet. Samtalen vil handle om
erfaringer og refleksjoner rundt fysioterapioppfalgingen ditt barn har, og om ditt samarbeid

med fysioterapeuten.

Takker du ja til & delta vil jeg, mastergradstudent Helina Anier, ringe og avtale tid for
intervju. Jeg kan komme hjem til deg eller et annet sted i naerheten av hjemmet ditt som
passer for deg. Til sammen gnsker jeg & intervjue tre til fire foreldre. Deltakerne rekrutteres
fortlgpende sa snart samtykkeskjemaet er mottatt av mastergradsstudenten. Alle som sender
inn samtykkeskjemaet vil bli kontaktet. Det forventes ikke a veere noen fordeler, ulemper eller

ubehagelige konsekvenser, verken for deg eller barnet ditt, om du deltar i studien.



Hva skjer med informasjonen om deg?

Informasjonen som registreres skal kun brukes som beskrevet i formalet med studien. Alle
personopplysninger vil bli behandlet konfidensielt. Utskrift av intervju og videre analyse av
materialet vil bli behandlet uten navn eller andre direkte gjenkjennende opplysninger.
Lydopptak og personidentifiserende opplysninger vil bli oppbevart innelast i et skap pa
masterstudentens arbeidsplass. Det vil bli benyttet en kode for & knytte deg, barnet ditt og
fysioterapeuten til utskriftene. Det vil kun vere min veileder og jeg som har tilgang til dette
materialet. Lydopptak og personidentifiserende opplysninger vil bli slettet ved prosjektslutt,
30. juni 2019. Resultatene som publiseres vil ikke inneholde personidentifiserbare

opplysninger, verken om deg eller andre du omtaler.

Frivillig deltakelse

Det er frivillig & delta i studien. Du kan nar som helst, fgr dataene inngar i analysen, trekke
ditt samtykke uten & oppgi noen grunn. Dersom du ikke gnsker a delta eller trekker deg fra
studien, vil dette ikke ha innvirkninger pa barnets videre oppfelging. Hvis du gnsker a delta i
studien undertegner du skjemaet nedenfor og fyller inn din kontaktinformasjon slik at jeg kan
kontakte deg. Det er gnskelig at samtykkeskjemaet returneres til meg innen 7 dager. Benytt
vedlagte frankerte konvolutt.

Dersom du har spgrsmal til studien kan du ta kontakt med:

Helina Anier, mastergradsstudent, pa tlf: xxxxxxxx eller

Gunn Kristin @berg, veileder for masterprosjektet, farsteamanuensis ved UiT, Norges

Arktiske Universitet, pa tIf: xxxxxxxx eller XXXXxxxx.

Studien er meldt til Personvernombudet for forskning, NSD - Norsk senter for forskningsdata AS.



Samtykke til deltakelse i studien
Jeg har mottatt informasjon om studien, og er villig til & delta

(Signert av prosjektdeltaker, dato)

Kontaktinformasjon:
(Benytt blokkbokstaver)

Navn:

Telefonnummer:

Adresse, kommune/by:

@nsker a kontaktes (dagtid/kveldstid):




Vedlegg 2

Intervjuguide

Tema Mulige spgrsmal
Bakgrunn Alder
Sivilstatus
Utdannelse (niva)
Antall barn
Om barnet Kan du fortelle om barnet ditt: Alder, CP type, kjgnn,

funksjonsniva, fritidsaktiviteter, hjelpemidler.

Hvordan var det & fa vite at barnet ditt har CP? Hvordan pavirker

dette hverdagslivet deres?

Fysioterapioppfalgingen

Kan du fortelle litt om hvilken oppfelging barnet ditt har i dag?

Hvordan opplever du at oppfelgingen fra den lokale

fysioterapeuten din er?

Hva opplever du at fysioterapeuten legger vekt pa? Hva fungerer

bra og hva fungerer mindre bra?

Kan du fortelle litt om din egen deltakelse i barnets trening?

Er det noe som har veert vanskelig & gjennomfare? Hva tenker du

er grunnen til det? Hva kunne ha vert gjort annerledes?

| fysioterapi er det vanlig a sette mal. Hvem har veert involvert i
malsettingen hos fysioterapeuten deres? Hvor mye har du veert

involvert i dette?




Roller, ansvar og Hva slags samarbeid har du med fysioterapeuten deres/din?
kommunikasjon Hvordan opplever du at dette fungerer?

Hvilke behov tenker du at dere har fra fysioterapeuten deres/din?

Hvordan opplever du at din rolle i fysioterapioppfelgingen er?
Hva slags rolle har du? Og pa hvilken mate gnsker du a bli

inkludert?

Hvordan blir informasjonen formidlet til deg? (Er det skriftlig
eller muntlig (mater, telefonsamtaler)?)

Hvem er det som tar kontakt?

Veiledning Har du, og evt. hvordan har du, fatt veiledning om hvordan du

skal trene med barnet ditt?

Hva slags veiledning gnsker du a fa fra din fysioterapeut?

Hva slags veiledning tenker du fungerer godt/mindre bra?

Hva er viktig for deg?

Er det noe som har veert vanskelig a forsta?

Avslutning Er det noe du gnsker a understreke og/eller formidle til oss
fysioterapeuter som du tenker er viktig for fremtidig samarbeid

mellom foreldre/fedre og fysioterapeuter?




Vedlegg 3

av kunnskap

Meningsbaerende enhet Kondensering Kode Subkategori Kategori
(...) deter jo fysisk belastende. | Det er fysisk Foreldrerolle | Medvirkning | A veere far til
Hverdagen gar litt tregere. Alt belastende og og tidsbruk barn med
tar lengre tid, inn og ut, hjemme | tar mye tid til Cerebral
og ja... Stelling og pakledning a tilrette for et Parese
0g... Det er eineste, ellers gar det | funskjonshem
ganske fint. met barn.

(...) Nei, det er hovedsakelig at Det er viktig at | Samarbeid Struktur og Kunnskapstil
dere er forstaelig og tilgjengelig. | fysioterapeut organisering | egnelse og
Og det a veere flink med ungene, | har god av trening med
ikke alle som er det... samspillet med fysioterapitil | eget barn
barn og god budet
dialog med
foreldre
(...) prove og feile selv virker Jeg vil veere Leering av Fysioterapeut | Kunnskapstil
jo... Fungerer jo mye bedre enn | aktiv deltaker i | fysioterapeut | ens egnelse og
bare & se pa. fysioterapibeha | en formidling og | trening med
ndlingen fars tilegnelse | eget barn
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Progjektnr: 54948

FORMAL

Formalet med studien er & undersake fedres erfaringer med fysioterapioppfelging for barn med cerebral parese
(CP), grad 1, 11 éler 111. Det sgkes etter afa et innblikk i hvordan vi som fysioterapeuter kan fa et bedre
samarbeid med fedrene, hjelpe dem til & vaare aktive deltagere i fysioterapioppfalgingen til barnet, og vite mer
om hvaslags veiledning de ansker fra fysioterapeuten.

Problemstillingen er:
Hvilke erfaringer har fedre med fysioterapioppfelging for barn med cerebral parese (grad I, 11 ller 111), og
hvordan tenker de at fysioterapeuten kan inkludere dem i oppfelgingen og stette dem i foreldrerollen?

INFORMASION OG SAMTYKKE
Utvalget (fedrene) informeres skriftlig og muntlig om prosjektet og samtykker til deltakelse.
Informasjonsskrivet er godt utformet.

REKRUTTERING

| falge meldeskjemaet skal utvalget rekrutteres gjennom helseforetak. Det skal ikke opprettes kontakt mellom
utvalget og studenten far de har ytret enske om adeltai studien. Personvernombudet forutsetter at frivillighet
og konfidensialitet blir ivaretatt gjennom rekrutteringsprosessen.

SENSITIVE PERSONOPPLY SNINGER
Det behandles sensitive personopplysninger om barnas hel seforhold.

INFORMASIJONSSIKKERHET
Personvernombudet legger til grunn at forsker etterfalger UiT Norges arktiske universitet sine interne rutiner for
datasikkerhet. Dersom personopplysninger skal lagres pa privat pc bar opplysningene krypteres tilstrekkelig.

PROSIEKTSLUTT OG ANONY MISERING

Forventet progjektslutt er 30.06.2019. Ifglge prosjektmeldingen skal innsamlede opplysninger da anonymiseres.
Anonymisering innebager & bearbeide datamaterialet slik at ingen enkeltpersoner kan gjenkjennes. Det gjares
ved &

- dette direkte personopplysninger (som navn/koblingsnakkel)

- slette/omskrive indirekte personopplysninger (identifiserende sasmmenstilling av bakgrunnsopplysninger som
f.eks. bosted/arbeidssted, alder og kjenn)

- dette digitale lydopptak



