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Sammendrag

Bakgrunn: I dag lever flere personer med cerebral parese lenger, deltar i en voksen rolle og
har behov for omfattende oppfelging fra helsevesenet, deriblant fysioterapi. For voksne med
CP er det mindre spesifikke tjenester, til tross for at bade forskning og klinisk erfaringen
rapporterer om progressive endring og funksjonstap 1 et livslapsperspektiv. Per dags dato
finnes det i Norsk kontekst ingen studier som ser direkte pa personer med CP sin opplevelse
av den naverende kommunale fysioterapioppfelgingen.

Formal: A fi en dypere forstielse av hvordan voksne med cerebral parese opplever den
Norske primerhelsetjenesten basert pa deres erfaringer med kommunal fysioterapi.
Materiale og metode: Det kvalitative forskningsintervjuet ble valgt som metode. Innsamling
av materialet ble utfort ved bruk av semi-strukturert intervju. Fire voksne med CP (GMFCS-
niva [-1V) i alderen 40-65 ar ble intervjuet. Systematisk tekstkondensering ble anvendt i
analysen. Studien er vitenskapsteoretisk forankret i hermeneutisk fenomenologisk
vitenskapstradisjon.

Kunnskapsbidrag: Studiens informanter fremhev hvordan fysioterapi i primerhelsetjenesten
er preget av redusert tilgjengelighet, mengde og intensitet. Mengden og intensiteten i tiltakene
antyder a vere for lav til & ha positiv effekt pd nevromuskuler plastisitet og motorisk lering.
Disse forholdene har innvirkning pé kroppslige endringer som skaper barrierer for deltakelse 1
samfunnet og hverdagslige aktiviteter. De oppgir at de lokale fysioterapeutene har behov for
okt kompetanse om CP og konsekvensen av a leve med en kronisk funksjonshemning i et
livslepsperspektiv. Statusen av CP i samfunnet, og hos helsepersonell, bidrar negativt til deres
opplevelse av tilgjengeligheten i tilbudet og prioritering i helsevesenet. Likevel oppleves
fysioterapeutens villighet til & forseke og sette seg inn i pasientens perspektiv og gi rom for
deres fortellinger som positivt for felelsen av aksept, annerkjennelse og styrket egenverdi.
Retrospektivt ettersper informantene en kontinuitet 1 oppfelgingen ved overgang til

voksenhabiliteringen, for a forebygge sekundare plager og funksjonsfall.

Stikkord: Cerebral parese, voksen, erfaringer med fysioterapi, kommunal oppfelging
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Abstract

Background: Today more people with cerebral palsy live longer lives, participate in an adult
role and need extensive follow-up form the health care service, including physical therapy.
For adults with CP there are less specific services, although both research and clinical
experience report progressive changes and disability in a life-span perspective. To date, there
are no studies in the Norwegian context that look directly at people with CP"s experience with
the current municipal physiotherapy follow-up.

Purpose: To get a deeper understanding into how adults with cerebral palsy experience the
Norwegian primary healthcare system, based on their experiences with physiotherapy in the
municipality.

Material and method: The qualitative research interview was chosen as method. Collection
of the material was performed using semi-structured interview. Four adults with CP
(GMFCS-level I-1V) aged 40-65 years were interviewed. Systematic text condensation was
applied in the analyses. The scientific theory used in the study is based on a hermeneutical
phenomenological scientific tradition.

Knowledge contribution: The study’s informants emphasize how physiotherapy in primary
health care is characterized by reduced availability, amount and intensity. The amount and
intensity of the treatment appear to be too low to have a positive effect on neuromuscular
plasticity and motor learning. These conditions have an impact on bodily changes that create
barriers to participation in society and everyday activities. Informant’s express that local
physiotherapists need increased competence on CP and the consequence of living with a
chronic disability in a life-span perspective. The prestige of CP in society and health care
have a negative impact to their experience of availability in healthcare and adversely affects
their experienced priority. Nevertheless, the physiotherapist’s attempt to understand the
patients lived experiences and give room for their narratives, positively influences their sense
of acceptance, recognition and improvement of self-worth. Retrospectively the informant’s
requests continuity in the follow-up into adult rehabilitation, to prevent secondary

impairments.

Key words: cerebral palsy, adults, experiences with physiotherapy, municipal, follow-up
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1 Innledning

Denne studien handler om personer med cerebral parese (PmCP) sine erfaringer og
opplevelser med fysioterapi i en kommunal kontekst. I min jobb som fysioterapeut har jeg fatt
erfaring og mulighet til & delta i mange diskusjoner vedrerende det kommunale
fysioterapitilbudet for PmCP. Disse situasjonene og samtalene har bidratt til & styrke min

interesse for fysioterapeutens rolle i mate med disse menneskene.

Det Norske helsevesenet yter mange tjenester for barn med cerebral parese (CP). For voksne
med CP derimot, er det mindre spesifikke tjenester, til tross for at forskning og klinisk
erfaringen rapporterer om progressive endring og funksjonstap. I dag lever flere individer
med CP lenger, de deltar 1 en voksen rolle og trenger omfattende oppfelging fra helsevesenet,
deriblant fysioterapi. Selv om CP anses som en diagnose knyttet til barn, er likevel
majoriteten av individer med denne diagnosen voksne (Westbom, Bergstrand, Wagner &
Nordmark, 2011). Aldring med en livslang funksjonshemming er et forskningsomrade under
stadig utvikling og hittil er det i forskning og klinisk sett forringelser som smerte, muskel- og
skjelettplager, fatigue, osteoporose og redusert livskvalitet (Hilberink mfl., 2007; Jahnsen,
2005; Jahnsen, Villien, Egeland, Stanghelle & Holm, 2004; Lundh, Nasic & Riad, 2018;
Schwartz, Engel & Jensen, 1999) Forskningen viser at forekomsten av sekundare plager er
hayere hos voksne med CP sammenlignet med jevnaldrende uten CP. Disse plagene har ogsa
innvirkning pé deres evne til deltakelse og begrenser muligheten for aktivitet (Jahnsen,
Villien, Stanghelle & Holm, 2003; Park & Kim, 2017; Roebroeck, Jahnsen, Carona, Kent &
Chamberlain, 2009). Over tid er det ogsa dokumentert endringer av gangfunksjon, i hovedsak
hos de mellom 15 og 35 ar, der selvrapporterte arsaker til forverringen var smerter, fatigue og
mangel pa tilpasset fysisk aktivitet (Jahnsen, Villien, Egeland, mfl., 2004). Flere av disse
helseproblemene hadde dobbelt sd hoy forekomst hos voksne med CP, og oppsto i tillegg mye
tidligere enn hos den gvrige befolkningen (Jahnsen, Villien, Aamodt, Stanghelle & Holm,
2004; Jahnsen, Villien, Stanghelle, mfl., 2003).

Videre understreker litteraturen at utbredelsen av sekundere plager og tidligere aldersrelaterte
endringer i funksjonsnivd, kan fore til et okt behov for ulike helsetjenester ved aldring med
CP (Mudge mfl., 2016). Vi vet mye om oppfelgingen av barn med CP i Norge, med bakgrunn
1 nasjonale oppfelgingsprogram, slik som Cerebral Pareseregisteret 1 Norge (CPRN) og
Cerebral Parese Oppfolgingsprogram (CPOP) (Andersen mfl., 2017; Andersen mfl., 2008;
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Hollung S., 2016; Stubrud, Lerdal & Lunde, 2011). Disse oppfelgingsprogrammene folger
barna til de fyller 18 ar, da de gradvis avvikles over i voksenrehabiliteringen. I 2009 ble det i
Sverige gjennomfort et pilotprosjekt der de onsket & viderefore Cerebral Parese
Uppfoljningsprogram (CPUP) i1 overgangen fra ungdom til voksen (Alriksson-Schmidt,
Hagglund, Rodby-Bousquet & Westbom, 2014). Etter denne studien i 2011 besluttet Sveriges
kommuner og landsting (SKL) & viderefore dette oppfolgingsprogrammet over i voksenlivet.
For personer bosatt i Norge finnes det ingen nasjonale oppfelgingsprogram eller retningslinjer
for denne pasientgruppen etter overgangen til voksenlivet. En kartleggingsundersokelse av
voksne med CP fra Norge i 2004, viste at over halvparten av deltakerne fikk en eller annen
form for oppfelging av fysioterapeut (Jahnsen, 2004). Mye av dagens forskning og fokus pé
behandling er i stor grad rettet mot CP 1 barnearene og i overgangen fra barn til voksen.
Allerede 1 1977 ble det dokumentert et gkende behov fra voksne med CP, og de ble pa den
tiden anvist til CP-institusjoner i stedet for oppfelging i kommunal kontekst (Jahnsen, 2006).
Videre forskning viste at CP ikke var en statisk tilstand, og at de med tid opplevde nye
funksjonsproblemer og senskader. Den Norske rapporten fra 2000 stettet opp denne
forskningen og viste et klart behov for et bredere perspektiv pd behandling og oppfelging av
PmCP (Kvam, 2000). PmCP lever et langt liv etter overgangen til voksne, og det er
identifisert en del helseutfordringer sett i et livslapsperspektiv. I Norge finnes
habiliteringstjeneste for voksne, dog har disse tradisjonelt tatt ansvar for funksjonshemmede
med psykisk utviklingshemning. Det er derfor behov for & gke kunnskapen om hvordan

PmCP erfarer det kommunale fysioterapitjenestetilbudet i voksen alder.
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1.1 Studiens hensikt og forskningssporsmal

Hensikten med denne studien er & fa okt kunnskap om hvordan voksne PmCP erfarer
fysioterapioppfelgingen de har i dag, i en kommunal kontekst. Jeg ensker med dette & f
innblikk i fysioterapitilbudet til denne pasientgruppen, og hva de anser som vesentlig for god
oppfelging. Studiet ensker & fokusere spesielt pd opplevelser og erfaring med
fysioterapioppfelgingen i kommunehelsetjenesten. I den forbindelse legges det derfor ikke
vekt pa kommunehelsetjenestens ytre rolle i de ulike kommunene slik som ressursforhold,
organisering eller arbeidsfordeling. P& grunnlag av dette stiller jeg folgende

forskningsspersmal:

Hvordan opplever voksne personer med Cerebral Parese fysioterapioppfolingen i
primeerhelsetjenesten?

- Og hva vurderer de som viktig for oppfalgingen?

1.2 Struktur i oppgaven

Oppgaven er inndelt i fem kapitler hvor jeg etter innledningen vil gjore rede for relevant
litteratur og teoretiske perspektiver, etterfulgt av kapittel tre med en beskrivelse av
metodologisk tilneerming og etiske hensyn. I kapittel fire blir det empiriske materialet
tematisert fremstilt med pafelgende drefting etter hver sub-gruppe. Forste kategori omhandler
erfaringene knyttet til kompetanse, mengde og prioriteringer i kommunal kontekst og den
andre kategorien knyttes opp mot informantenes opplevelse av fysioterapi i
prima&rhelsetjenesten med en kropp i stadig endring. Avhandlingen avsluttes i kapittel fem
med en oppsummering av de sentrale funnene 1 studien. Denne oppgaven retter seg mot
fagutevere innenfor fysioterapi og rehabilitering, men resultatene vil ogsa kunne vere aktuell

innenfor andre omrader av helsetjenestetilbudet.
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2 Teori

I folgende kapittel redegjor jeg for teori og begreper som kan bidra til & kaste lys over
forskningsspersmalet. Under intervjuene og analyseprosessen kom det fram flere ulike
aspekter ved informantenes opplevelser. Da disse opplevelsene og erfaringene er sveert
sammensatt, har jeg valgt & anvende flere komplementare perspektiver i dreftingene.
Teoretiske perspektiver er med pé a belyse hvordan et fenomen kan forstis, og ingen
perspektiv vil alene vare uttemmende for forstaelse. Siden studien tar utgangspunkt i PmCP
redegjor jeg for diagnosen og dens heterogenitet. Videre folger en beskrivelse av det norske
helsevesenet, med undertemaer for & fa en dypere forstaelse for habilitering og rehabilitering i
primearhelsetjenesten. Deretter folger teori om malsetting og kommunikasjon etterfulgt av
naturvitenskapelig teori knyttet til nevromuskular plastisitet, motorisk lering og spastisitet.
Videre folger teori om nevrologisk fysioterapi for jeg avslutningsvis redegjor for
kroppsfenomenologiske innsikter ved a legge til rett for en utvidet forstaelse av & leve med

funksjonshemning.

2.1 Cerebral parese

CP er en paraplybetegnelse for sykdom med motoriske funksjonsforstyrrelser etter
hjerneskade for, under eller etter fodsel (Gjerstad & Seip, 2018.03.20). Definisjonen av CP er
hyppig diskutert i litteraturen, den mest anvendte er formulert av Bax mfl. (2005), men

omfatter forelopig ikke aspektet om endringer over tid. Definisjonen lyder som folger:

CP beskrives som en gruppe funksjonsforstyrrelser som pavirker utviklingen av stillinger og
bevegelser forarsaket av forstyrrelser i fosterets eller barnets hjerne. De motoriske
funksjonsforstyrrelsene ledsages ofte av sanseforstyrrelser, kognisjon-, persepsjon,

kommunikasjons- og atferdsproblemer og/eller epilepsi (Jahnsen, 2006 S. 11).

Prevalensen for CP var i 2008 undersekt & vaere 2,1 per 1000 levende fedte barn, noe som
tilsvarer ca. 120 barn hvert ar i Norge (Andersen mfl., 2008; Bakke, 2015, 30.04.). Stabil
insidens og okt levealder for PmCP gjor at forekomsten av voksne med diagnosen er gkende i
samfunnet (Colver, 2016; Mudge mfl., 2016; Westbom mfl., 2011). CP deles inn i ulike typer
og avhengig av litteratur opereres det med tre til fire ulike typer. Type 1, Spastisk CP som
rammer 70-85% og deles ofte inn 1 hemiplegi ved affeksjon av arm og ben pd samme side,

diplegi rammer begge ben og i mindre grad armer, samt quadriplegi som rammer alle fire
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ekstremiteter; type 2, dyskinetisk CP rammer 10-20%, involverer vekslende
muskelspenninger som forer til nedsatt evne til kontroll av stillinger og bevegelser med
ufrivillige bevegelser, vridninger og rykninger; type 3 ataktisk CP rammer 5-10%, gir
koordinasjonsvansker og balanseforstyrrelser pa grunn av skade i lillehjernen og type 4
rammer ca. 4% som ikke lar seg klassifisere, og gar ofte under betegnelsen blandingsform.
(Campbell, Hoon & Johnston, 2008; Jahnsen, 2006; Singer, Mink, Gilbert & Jankovic, 2010).
I tillegg anvendes klassifikasjonssystemet Gross Motor Function Classification System
(GMFCS) som avgjeres av grovmotorisk funksjon. Systemet deles inn i1 fem nivéer, som
differensieres ut fra alder (Vedlegg V) (Jahnsen, 2004,2006; Jahnsen, Aamodt & Rosenbaum,
2006). Niva 1 kan ga uten begrensninger, niva 2 kan ga uten ganghjelpemiddel, men med
begrensninger ved gange utenders og 1 lokalsamfunn, niva 3 kan g med ganghjelpemiddel,
men begrensninger som ved forrige niva. niva 4 begrenset selvstendig forflytning, kan
anvende elektrisk rullestol og niva 5 er mulighet til selvstendig forflytning svart begrenset,
transporteres i rullestol. Denne inndelingen er ogsa ment for & hjelpe klinikere i planlegging

og vurdering av behandling og oppfelging for PmCP.

Omrédet for lesjonen i sentralnervesystemet (SNS) er avgjerende for sykdommens karakter.
Dette innebeerer store individuelle forskjeller, og kan ogsa endres underveis i livet ettersom
nervesystemet modnes, det tas derfor hensyn til dette da man setter barnets diagnose 1 ung
alder (Jahnsen, 2006). CP er ofte karakterisert ved motoriske funksjonsproblemer, men 1
tillegg ses andre problemer slik som syn-, hersel-, kommunikasjon- og talevansker,
persepsjon- oppmerksomhet- og leerevansker, samt epilepsi (Jahnsen, 2006). Til tross for at
hjerneskaden i seg selv er stabil, vil konsekvensene av den kunne skape endringer over tid.
Dette vil gi ulike behov for oppfelging 1 ulike faser i et livslopsperspektiv (Jahnsen, 2006).
Det er ogsa viktig & papeke at slik som den generelle befolkningen, kan ogsa PmCP utvikle
helseproblemer som ikke er direkte tilknyttet deres diagnose (Rosenbaum & Rosenbloom,

2012).

2.2 Helsevesenets struktur og organisering

Det norske helsevesenet er grunnlagt pa prinsippet om offentlig universell tilgang, og er
organisert inn 1 to sektorer. Primarhelsetjenesten sorger for langsiktig helseomsorg i
kommunene, mens spesialisthelsetjenesten primart tar seg av utredninger, diagnostisering og

spesialisert medisinsk behandling (Helse- og omsorgsdepartementet, 2014, 30.10; Schierbeck,
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Hesselberg & Tetzchner, 2008). I 2012 ble samhandlingsreformen iverksatt for a skape et
helhetlig samarbeid mellom helsetjenestene i kommunene og spesialisthelsetjenesten for &
dekke brukernes behov lokalt (St. Meld. nr. 47, 2008-2009). Helsetjenester gitt i kommunen
er samfunnsmessig billigere, gir muligheter for tilrettelegginger med fagpersoner i hjemmet, 1
tillegg til muligheter for aktivitet og deltakelse lokalt. Helsetjenester som tidligere ble
behandlet i spesialisthelsetjenesten, skulle da overferes til kommunene. Dette innebar at en
storre del av ansvaret for heles- og omsorgstilbudet, herunder rehabilitering ble flyttet over til

kommunehelsetjenesten.

I kjolevannet av Samhandlingsreformen utforte Riksrevisjonen (2016) en undersekelse av
kvalitet og ressursutnyttelse i helsetjenesten. Denne viste blant annet at; kommunen overtar
pasienter som tidligere ble ferdigbehandlet i spesialisthelsetjeneste, en mangel pa kompetanse
for pasientene som skrives ut, samarbeidet mellom tjenestene er ikke god nok, samt at
pkningen av ressurser og styrking av kompetanse i liten grad har funnet sted i relasjon til gkte
oppgaver. En av de nyeste omsorgsplanene fra 2011 inneholder Nevroplan 2015, som er rettet
mot personer med nevrologiske sykdommer eller skader (Helse- og omsorgsdepartementet,
2011). I planen ligger en erkjennelse om at tjenesten i kommunene ikke er tilstrekkelig
utformet eller tilrettelagt for nevrologiske pasienter. Planen lofter frem ovenstaende
utfordringer og redegjor for tiltak og virkemidler adressert til utfordringene. I rapporten gjort
av Rambgll Management Consulting (2017) for Helsedirektoratet, tar de igjen opp
utfordringer i helsetjenesten med blant annet samarbeid mellom helse- og omsorgstjenesten,

tilgjengelighet og kapasitet 1 tjenester, behov for ekt kompetanse, samt prioriteringer.

2.2.1 Spesialisert fysioterapikompetanse
I veileder i rehabilitering av mennesker med progredierende nevrologiske sykdommer
begrunner Teien (2000) at et hoyere kompetanseniva i primarhelsetjenesten vil vare
hensiktsmessig for at rehabilitering ved nevrologiske sykdommer kan bli godt nok ivaretatt.
Hun trekker frem betydningen av kunnskap om patologiske forhold, symptomer og deres
folger, samt hvilke behandlingsmetoder som har dokumentert god effekt. Likesé gjores det 1
veilederen om rehabilitering, habilitering, individuell plan og koordinator (2017¢) rede for at
kommunen skal ha grunnleggende kompetanse innen habilitering og rehabilitering, i tillegg til
fagspesifikk kompetanse. Ut fra Norsk fysioterapeutforbund (2018) er det per 02.02.2018
registrert 73 autoriserte spesialister i nevrologisk fysioterapi, praktiserende i 13 av 18 norske

fylker. Av disse spesialistene er 21 tilknyttet kommunene, mens de resterende 52 er ansatt i
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spesialisthelsetjenesten. Dette tilsvarer ca. en fysioterapeut med spesialisering i hvert fylke,
men likevel er det fem fylker som star uten spesialistkompetanse pa nevrologi. En ny rapport
publisert av Helsedirektoratet (2018) oppgir etter NFFs oversikt at antall spesialister utgjor 94
personer, men redegjor ikke videre hvor disse spesialistene er lokalisert eller hvilken
tilknytning disse har 1 forhold til tjenestelinje. Dette kan tyde pé at antallet fysioterapeuter
med spesialisert kompetanse er noe hegyere i de ulike kommunene. Rapporten har til hensikt a
blant annet vurdere master- og videreutdanningene innenfor fysioterapi i landet og

konkluderer avsnittet knyttet til nevrologi med folgene:

Helsedirektoratet vurderer dermed at det allerede finnes videreutdanning som gir spesialisert
kompetanse pd dette feltet, men at man trenger okt tilgjengelighet (ansettelse) av slike
fysioterapeuter i kommunene — inkludert i habiliteringstjenestene. (Helsedirektoratet, 2018 S.

41).

Rapporten fra Rambgll Management Consulting (2017) viser at kompetansen og kapasiteten
kjennetegnes av store kommunale forskjeller. De peker pa at i noen kommuner som tidligere
nevnt, mangler ulike typer fagkompetanse fullstendig, mens det andre steder er behov for
flere ansatte med kompetanse. Fra en upublisert sporreundersokelse' til kommunene fra
Helsedirektoratet mente 93 % av kommunene at rehabiliteringstilbudet og kompetanse ber
styrkes (Helsedirektoratet, 2018 S. 23). De gkende kapasitetsutfordringene skaper ogsa
prioriteringsproblematikk mellom ulike pasientgrupper, da de fleste tjenestene vekter barn og
personer med akutt oppstétt sykdom eller skade (Helsedirektoratet, 2018 S. 40). Disse tallene
og rapportene peker pa en okt nadvendighet for spesialisert kunnskap i
kommunehelsetjenesten, for & mete det stadig ekende behovet for kompetanse 1 mate med
PmCP og andre nevrologiske sykdommer. Dette innebarer ogsa okt ansettelse av
fysioterapeuter med spesialisert kompetanse. Helsedirektoratet argumenterer ogsa for at gkt
kompetanse pa nevrologi «vil kunne fore til en effektiv utnyttelse av ressurser ved at det settes
inn ressurser til trening og aktivitet tidlig for d forhindre unadvendig reduksjon av funksjon

og problemforlop»(Helsedirektoratet, 2018 S. 40).

"Upublisert sparreundersgkelse far Helsedirektoratet 2014 (Spgrreundersgkelse om habilitering og

rehabilitering, individuell plan og koordinator). Ca. 60 % svarte pa undersgkelsen.
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2.2.2 Habilitering og rehabilitering

Habilitering og rehabilitering er definert i den nasjonale veilederen fra Helsedirektoratet

(2017b) som folgende:

«Habilitering og rehabilitering er tidsavgrensede, planlagte prosesser med klare madl og
virkemidler, hvor flere aktorer samarbeider om d gi nodvendig bistand til pasientens og
brukerens egen innsats for a oppna best mulig funksjons- og mestringsevne, selvstendighet og

deltakelse sosialt og i samfunnet.»

Definisjonen anses 4 omfatte alle malgrupper, uavhengig av alder, diagnose og
funksjonsproblem. Hensikten med rehabiliteringen er & fremme selvstendighet og deltakelse
som bidrar til & mestre eget liv ut fra sine forutsetninger, ensker og mal. Med dette mener
Helsedirektoratet (2017a) at nedvendige tiltak mé iverksettes for at individet skal ha mulighet

til & gjennomfore skolegang, delta i arbeidslivet og annen meningsfull sammenheng.

12016 ble det som en del av statsbudsjettet vedtatt en plan for opptrapping av habilitering og
rehabilitering, med bakgrunn i kommunens ansvar. Planen involverer kommunens
organisering og opprettelsen av et tilrettelagt tilbud over tid, samt overtakelse av flere av
spesialisthelsetjenestens oppgaver (Helsedirektoratet, 2018). I tidligere nevnt
sporreundersgkelse fra 2014 rapporterte kommunene om at tilbudet til pasienter med
nevrologiske sykdommer var for ddrlig (Helsedirektoratet, 2018 S. 24). I rapporten av
Rambell Management Consulting (2017) kom det ogsa fram at hovedutfordringen ved
rehabiliteringstjenesten 1 kommunene var «ad skape helhetlige rehabiliteringsforlop, og d folge
opp intensiteten i behandlingen ute i kommuneney. 1 tillegg ble brukere spurt om hvordan

tjenestene fungerte, der de presiserte et gkt behov for hjelp med koordinering av tjenestene.

2.2.1 Begrepsmodellen ICF
Den internasjonale klassifiseringen av funksjon, funksjonshemning og helse, mer kjent som
ICF, ble introdusert av Verdens helseorganisasjon (WHO) 1 Mai, 2001 (World Health
Organization, 2018). Hensikten med ICF er & gi et standardisert rammeverk for méling og
beskrivelse av helse og helserelaterte faktorer. Disse faktorene kan videre analyseres og

sammenlignes pa nasjonalt og internasjonalt niva, samt pa tvers av fagomrader.
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Klassifikasjonssystemet er en multifunksjonell modell som bestér av et kodeverk og en
begrepsmodell. Kodeverket er basert pa kategorisering og klassifisering av funksjon og
funksjonssvikt. Begrepsmodellen innebarer en forstaelse av at individets funksjonsevner
pavirkes av biologiske, biomekaniske, psykiske og sosiale faktorer, med en kontinuerlig
pavirkning mellom funksjonsevnen, helsetilstanden og miljeet (Pran, 2007). Den er inndelt i
tre omrader (Figur 1): 1. Kroppsstrukturer og kroppsfunksjoner, 2. Aktiviteter 3. Deltakelse,
med de kontekstuelle faktorene 1 miljo og personlige faktorer (World Health Organization,
2006 S.17). Modellen fungerer som et nyttig verktoy innenfor fysioterapipraksis, da den kan
anvendes som et rammeverk innen rehabilitering for kartlegging, mélsetting og vurdering av
tiltak. Begrepsmodellen bidrar til bevisstgjering om hvilke funksjonsniva en jobber i og om
tiltakene som iverksetter har en overforingsverdi til aktiviteter og deltakelse (Pran, 2007).
Pran (2007) legger ogsa til at & anvende ICF som rammeverk for individuelle planer er
gunstig med mal om a ivareta deltakelsesperspektivet i rehabiliteringen. ICF vil derfor vere

svert aktuelt & bringe med i en diskusjon om PmCPs erfaringer med fysioterapioppfelging.

Helsetilstand
(sykdom eller lidelse)

Kroppsfunksjoner o o ayiviteter ~—— 3 Deltagelse
og -strukturer

i ‘ f
f !

Miljofaktorer Personlige faktorer

Figur 1: Ulike omradene i begrepsmodellen av ICF
(Fra WHO, 2006, S. 17)

2.2.2 Prioriteringer i fysioterapi
I forbindelse med samhandlingsreformen i 2012, ble den tidligere lovpalagte
fysioterapitjenesten i kommunene avskaffet (St. Meld. nr. 47, 2008-2009). For den
kommunale fysioterapitjenesten medferte dette en reduksjon 1 dekningsgraden av
fysioterapeuter, samtidig som kommunen tok over flere av oppgavene tidligere utfort av
spesialisthelsetjenesten. (Lindvag, 2013; Nikolaisen, Arntzen & Moe, 2015). I klinikken
oppleves det at pasientene i kommunal kontekst nd har mer komplekse og krevende behov,

sammenlignet med tidligere (Norsk fysioterapeutforbund, 2016). I tillegg ses ogsa et okt
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behov for intensiv rehabilitering og tverrfaglighet. Til tross Samhandlingsreformens hensikt,
forte denne forskyvningen av oppgaver til at kravene til fysioterapeutene okte. Det ses nd et
betydelig okt behov for kompetanse, kapasitet, samhandling og kvalitet i det kommunale
tilbudet (Helsedirektoratet, 2017c; Riksrevisjonen, 2016). Dette henger ogsa sammen med
effektiviseringen av spesialisthelsetjenesten med reduksjon i inneliggende degn pa sykehus

og okt poliklinisk behandling.

Med okt behov og reduserte ressurser blir det daglig utfert prioriteringer i Norsk helsevesen. I
denne sammenheng velger jeg her 4 se nermere pé fysioterapeutens prioritering. I rapporten
gjort av NOU 2014:12 (2014 S. 30) beskrives begrepet a prioritere med: «A4 prioritere
innebcerer a rangere, det vil si d sette noe foran noe annety. 1 fysioterapeutens hverdag
innebarer dette 4 fordele sin arbeidsdag ut pa de ulike pasientene. De mé utfere valg pad hvem
som skal f4 behandling, hvor ofte og mye, samt over hvor lang tid. Under Helsekonferansen
2015 ble stortingsmeldingen om primarhelsetjenesten presentert, og viste til mal om en
helhetlig og styrket helsetjeneste (Norsk fysioterapeutforbund, 2015; St. Meld. nr. 26, 2015).
Dette innebar blant annet at lovpélagt fysioterapi ble gjeninnfert med virkning fra 1. januar
2018 (NFF, 2017a). St. Meld. nr. 26 (2015) beskrev ogsa at det for flere brukergrupper er

viktig at ventetider reduseres og tilgjengeligheten bedres.

For & serge for at kommunale- og avtalefysioterapeuter drives 1 ensket retning tar kommunen
ofte en aktiv rolle ved & vedta en prioriteringsnekkel (Norsk fysioterapeutforbund, 2017b). I
denne ligger kriterier som skal veere gjeldende for hva slags prioriteringer fysioterapeutene
utforer 1 kliniske praksis. Hensikten med dette er utarbeidet av hver kommune, men ofte
begrunnes ngkkelen med at prioriteringen skal vare 1 trdd med gjeldene lover, retningslinjer,
nasjonale og lokale forskrifter. For personer med kroniske nevrologiske sykdommer og

skader, innebaerer dette at de ofte havner i nedre sjiktet av en slik prioritering.

2.3 Malsettingsteori

Malsetting er og forblir en sentral funksjon i enhver rehabiliteringssituasjon (Wade, 2009).
Vér menneskelige atferd er sett & veere malrettet og vare handlinger baserer seg ofte pa et mal
eller en grunn, bade bevisst og ubevisst. Malsetting 1 rehabiliteringssetting er viktig av flere
grunner, blant annet kan det bidra til & motivere pasienten, skape et felles prosjekt samt
registrere endringer som kan evaluere effekten av tiltak underveis (Wade, 2009). Ved

etablering av mal ber man tilstrebe aktiv deltakelse fra individet som maélet settes for. P4
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denne maten fastslas hva som er viktig og enskelig for den aktuelle pasienten. Ml som ikke
oppleves relevante for pasienten, vil ha darlig effekt og kan virke mot sin hensikt (Wade,
2009). Malsettingsprosessen involverer a fastsla hvilke endringer det er mulig og ikke mulig &
oppna og hva som trengs for & komme dit. Dette er utfordringer som kan vare komplekse av
flere rsaker som; samarbeid mellom ulike faggrupper, forventninger hos pasienten eller
parerende og lengden pa rehabiliteringen. Gjennom a anvende mal ensker man a styre
rehabiliteringen mot en bestemt retning og anvendes som et verktey for & skape
pasientsentrert fokus. Dette innebarer & la pasienten ha brukermedvirkning til & bidra i
malsettingen, prioritere de méilene som anses viktige og vurdere maloppnaelse (Reeve, 2014
s. 220-224). I definisjonen av rehabilitering i veilederen utgitt av Helsedirektoratet (2017d), er
det et krav om individuelle malsettinger. Dette er ogsa nedfelt i Forskrift om habilitering og
rehabilitering (2011) § 3 som felgende «Habilitering og rehabilitering skal ta utgangspunkt i

den enkelte pasients og brukers livssituasjon og mal.»

En systematisk oversiktsartikkel av Rose, Rosewilliam og Soundy (2017) undersekte samvalg
(shared decision-making) innenfor mélsetting 1 rehabilitering og vurdere deltakernes syn pa
denne tilneermingen innenfor malsetting. Resultatene viste at samvalg kan ha en positiv
innvirkning pa pasientens rehabilitering, gjennom a gkt motivasjonen for & nd mélene til tross
for behovet for opplaring 1 fremgangsmaten. Jeg vil derfor gé videre ved a beskrive hensikten
og rammeverket for mélsettingsprosessen. Hensikten med samvalg baserer seg pa pasientene
eierskap til egen rehabilitering og at prosessen skal bidra til; ekt innsikt i egne situasjon,
bedret selvfolelse, selvstendighet, tilfredshet, maloppnéelse og trygghet. Samvalg er utfort pa
ulike maéter, likevel foreslar Rose mfl. (2017) disse fire karakteristikkene: minimum to
involverte deltakere (pasienten og helsepersonell), relevant informasjon om prosessen, formal,
resultater og mal deles av begge parter, begge parter deltar i beslutningsprosessen, samt at en
avtale gjeres for bestemte mal og hvordan disse skal males. Denne prosessen inneberer derfor

et samarbeid mellom fysioterapeut og pasient om méal og malsettingsprosessen

24 Kommunikasjonsteori

Kommunikasjon kommer fra det latinske ordet communicare som betyr «gjore felles», en
sosial handling gjennom & dele, meddele eller gjore noe kjent (Kunnskapsbanken, udatert;
Thornquist, 2009 S. 20) Tidligere ble kommunikasjon forstatt som en linear prosess, der
budskap gikk fra sender til mottaker, som igjen svarte pa budskapet (Thornquist, 2009).

Denne tankegangen er imidlertid svart forenklet, og utelater mye av kompleksiteten i
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kommunikasjon. Nyere teorier derimot ser pa kommunikasjon som en sirkular prosess, hvor
partene inngér i et samspill og gir kontinuerlig tilbakemeldinger (Rekenes, Hanssen &
Tolstad, 2012). Dette inneberer ikke bare dem verbale kommunikasjonen, men ogsé non-
verbal kommunikasjon (blikk, gester, kroppssprak med mer) (Thornquist, 2009). 1
kommunikasjon foregér det et samspill mellom & lytte, snakke og tolke gjennom aktiv
deltakelse fra begge parter. I samtaler snakker vi ut fra forventninger om hva motparten vil
forstd, og tilpasninger og justeringer oppstéar bade for og underveis. Tolkningen av hva som

blir sagt skjer ut fra den forforstaelsen og konteksten den blir utfort i.

I mate mellom en fysioterapeut og en pasient, er det som oftest en kommunikasjonssituasjon
med to parter, som veksler mellom a lytte og snakke. Denne dialogen blir sett pa som en
asymmetrisk relasjon, der Thornquist (2009) poengterer at man som fagutever har et spesielt
ansvar, pa bakgrunn av ulikheten i kompetanse i den aktuelle situasjonen. For a forsta andre
mennesker peker Thornquist (2009) pa lytting som en forutsetting, da en gjennom lytting gir
oppmerksomhet og interesse for den andre parten. Hun mener det er viktig i kommunikasjon
med pasienter, at de opplever 4 bli forstatt og foler seg hort og sett. Dette inneberer ogsa a ta
pasienten bidrag med i avgjerelser. Begrepet pasientsentrering anvendes ofte i
kommunikasjon mellom helsepersonell og pasient. I prinsippet inneberer en slik tilnerming &
forsgke a vere forutinntatt, ha en &pen holdning, og tilstrebe et kritisk blikk pa seg selv.
Tanken bak disse retningslinjene er at faguteveren deltar som «hel persony, bruker sine
erfaringer og folelser som klangbunn (Thornquist, 2009 S. 112). Fra pasientenes perspektiv er
det viktig at fagfolk viser interesse for, og skaper muligheter for at pasienten kan fortelle sine
narrativer. Thornquist (2009) understreker at motet med en pasient er en leringssituasjon,
som dreier seg om en grunnleggende innstilling ovenfor andre og handler om noe kvalitativt

fremfor & leere seg bestemte kommunikasjonsteknikker.

2.5 Naturvitenskapelige perspektiver

Informantene i denne studien har ulike sensomotoriske forstyrrelser som folge av hjerneskade
i den umodne hjernen. I dette avsnittet vil jeg derfor forsgke & redegjore neermere for sentrale
aspekter for 4 forstd hvordan PmCP, kan utnyttet plastisitet for & gjenvinne og endre

bevegelsesmeonstre, samt konsekvenser av skader 1 sentralnervesystemet

2.5.1 Nevroplastisitet og motorisk laering

Alle individer har evne til endring, muskel- og nevralt vev er plastisk og formbart, som gir oss
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muligheten til 4 tilpasse oss milje og oppgaven vi stir ovenfor. Plastisitet er bruks- og
aktivitetsavhengig (Brodal, 2013), som betyr at nir det skjer endring i méten en person med
CP drikker av en kopp over tid, s endres ogsa strukturen og funksjonen i nervesystemet og
muskelvevet. Litteraturen beskriver flere prinsipper som har betydning for lering og i
behandling slik som brukspress, spesifisiteten av gvelser, repetisjoner, intensitet, progresjon,
oppmerksomhet, motivasjon, og milje (Brodal, 2013; Dietrichs, 2007; Kleim & Jones, 2008;
Nahum, Lee & M Merzenich, 2013; Tosi, Maher, Moore, Goldstein & Aisen, 2009). Dette
viser til at nervesystemet har uante muligheter for endring og lering til tross for skade.
Denne plastisiteten finnes hos bade friske og hos de med sykdommer eller skader i
sentralnervesystemet (Brodal, 2013; Shumway-Cook & Woollacott, 2012). Prosessene i
plastiske endringer innebarer nydanning og endring av funksjonen i de eksisterende
synapsene, kortikal reorganisering og nydanning av hjerneceller. Til tross for disse plastiske
endringer livet ut, er de storst i et begrenset tidsrom etter en skade (Brodal, 2013; Dietrichs,
2007). Bevegelse og handlinger forarsaker bade umiddelbare og langsiktige endringer.
Umiddelbare nevrale endringer innebarer frigjoring av nevrotransmittorer og en ekning i
postsynaptisk folsomhet (Brodal, 2013), i muskulaturen oppstar det blant annet en
sammentrekning av sarkomerene som skaper okt blodstrem til musklene (Dahl, 2008).
Betegnelsen langtidspotensiering® (LTP) angis for & beskrive en synaptisk effektivitet som
oker over tid. Om et stimuli repeteres og effektiviseres, slik som ved en bestemt bevegelse, vil
umiddelbare endringer kunne stimulere til permanente nevromuskulare endringer, ogsé kalt

motorisk leering (Brodal, 2013; Shumway-Cook & Woollacott, 2012).

I tilknytning til leering er det som nevnt viktig & skille mellom det som defineres som
permanente og midlertidig endringer. Midlertidige endringer i1 funksjon kan ses underveis i
behandlingstimen, men som pé lengre sikt ikke nedvendigvis ferer til varige endringer.
Endringer etter en skade som et svar pa plastisitet kan ses i et bevegelsesmeonster eller
utforelsen av en oppgave i en gitt omstendighet og kan tolkes som en laeringsprosess med
mulighet for varig endring (Shumway-Cook & Woollacott, 2012). Hos voksne PmCP
inntreffer skaden pa hjernen i den umodne hjernen, og det er derfor en forskjell med tanke pa

personer som far hjerneslag i voksen alder. Dermed er det en forskjell i alder ved

2 LTP brukes om ulike former for langvarig okt synaptisk effekt, som frembringes av ulike

aktivitetsmenstre (Brodal, 2013 S. 78)
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skadetidspunktet, men ogsé i tidspunktet for skaden ut fra behandling. Til tross for at
forskning enna ikke har klart & finne fysiologiske endringer etter rehabiliteringstiltak hos
voksne med CP, vil det fra et teoretisk perspektiv fortsatt indikere at sentralnervesystemet har
bruksavhengig plastisitet og potensial til & reorganisere seg gjennom hele levetiden (Aisen
mfl., 2011; Wittenberg, 2009) Forskere har forsekt & vurdere hjernens substrat for bevegelse
hos barn med CP, for 4 anvende denne kunnskapen som veiledende for videre behandling
(Kuhnke mfl., 2008). Slike studier tyder pé at behandlingen 1 senere fase av livet ber rettes
mot a utligne ubalansen mellom de intakte og skadde strukturene for motorisk representasjon

(Wittenberg, 2009).

Som nevnt er det ogsa andre viktige forutsetninger for plastiske endringer og laring.
Individets motivasjon og selektiv oppmerksomhet er avgjerende, og innebarer at det som skal
leeres gir mening og relevans for individet (Brodal, 2013 S. 179; Carr & Shepherd, 2010 S.
37). De ulike tilgjengelige ressursene i SNS for a lgse en oppgave, samt individets
forventning om hva som vil skje, er av betydning for evnen til 4 skape mening (Fadnes,
Heggenhougen, Brodal & Leira, 2010 S. 33). Gjennom & sette konkrete mal vil man kunne
forsterke pasientens motivasjon. Dette gir pasienten noe konkret a jobbe mot, og en bevissthet
om malet er nadd eller ikke. Carr og Shepherd (2010 S. 37) beskriver at det ved manglende

motivasjon kan indikere at oppgaven eller mélet har liten relevans for pasienten.

2.5.2 Spastisitet
Spastisitet er et mye omdiskutert begrep i naturvitenskapen og det finnes ulike former for
definisjoner og begrepsforklaringer. Begrepet kan ha ulike betydninger, bade i tolkning,
forstaelse og presentasjon (Brashear & Elovic, 2015). Den mest anvendte definisjonen er fra

Lance 1 1980 og lyder som folger:

“Spasticity is a motor disorder characterized by a velocity dependent increase in tonic stretch
reflexes (muscle tone) with exaggerated tendon jerks, resulting from hyper-excitability of the

stretch reflexes, as one component of the upper motoneuron syndrome” (Lance, 1980).

Forskningen og klinikkens anvendelsen av dette begrepet tyder pa at det er en betydelig
forvirring om det eksakte opphavet til fenomenet, og at selve definisjonen er kritisert for a
vare for begrensende (Pandyan mfl., 2005). Selv om forstdelsen av spastisitet enna ikke er

fullstendig kjent, har det vaert stor fremgang innen nevrologisk forskning og definisjonen har
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vist seg 4 vaere mer kompleks enn Lances opprinnelige definisjon i 1980 (Gjelsvik & Syre,

2016; Pandyan mfl., 2005). Basert pa nyere forskning ble definisjonen forsekt endret i 2005:

“disordered sensorimotor control, resulting from an upper motor neurone (UMN) lesion,

presenting as intermittent or sustained involuntary activation of muscles”(Pandyan mfl.,

2005)

Definisjonen fra Pandyan mfl. (2005) er ment for & beskrive ulike nevrale mekanismer og
neuroplastisitet for & beskrive de positive egenskapene til UMN lesjonene, men likevel
utelukke de negative symptomene ved en UMN lesjon og de biomekaniske endringene i
bletvev og ledd (Gjelsvik & Syre, 2016). Selv om mekanismen(e) bak spastisitet enné ikke er
klarlagt finnes folgende mulige bakenforliggende mekanismer; redusert aktivitet 1
inhibitoriske internevroner (resiprok inhibisjon), endret eksitabilitet i spinale internevroner,
redusert rekurrent inhibisjon, redusert persynaptisk inhibsjon, lettere utlost platapotensialet
(Brodal, 2013). Spastisitet er noe som pavirker mellom 70-80 % av individer med CP, og er
en stor bidragsyter til utviklingen av kontrakturer og misdannelser. (Jahnsen, 2006 S. 13;

Krigger, 2006; Tosi mfl., 2009).

2.6 Nevrologisk fysioterapi

Betydningen av spastisitet varierer vesentlig fra individ til individ. Spastisitet er utfordrende a
kvantifisere og forstas ikke universelt for 4 veere det samme hos alle (Raine, 2007).
Betydningen av spastisitet kan ofte ha en forstyrrende effekt pa lering og utfering av
bevegelser (Raine, Meadows & Lynch-Ellerington, 2009). Hos personer med UMN-lesjoner
ses ulik problematikk knyttet til spastisitet og det har vaert identifisert; unormal koordinering
av bevegelsesmenstre, redusert balanse og sensoriske mangler (Odding, Roebroeck & Stam,
2006; Ostensjo, Carlberg & Vollestad, 2004). En av de hyppigste observerte utfordringene er
evnen til & generere tilstrekkelig muskelkraft mot tyngdekraften som forer til et flektert

holdningsmenster (Raine mfl., 2009).

I tr&d med Raine mfl. (2009) er ensket innenfor nevrologisk fysioterapi & pavirke
plastisitetsprosesser 1 muskulatur og nervesystem. P4 denne maten kan en innhente aktivitet 1
inaktive omrdder. Ved aktivering av disse omradene setter man ogsa brukspress pa strukturer i
hjernen, som kan fore til okt fyring og dermed mer muskelaktivitet. Malet med dette er & soke

etter optimalisering av individets funksjon, ved & bedre de kvalitative sidene i maten de
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beveger seg pa. I henhold til Stokes og Stack (2011) anses et av hovedmalene 1 nevrologisk
fysioterapi & oppna bedre kvalitet i bevegelsene. Bobath (1967) og (Gjelsvik, 2008) Legger
ogsa til betydningen av a utvikle normale posturale reaksjoner og postural tonus mot
tyngdekraften for stotte og kontroll av bevegelser, motvirke utviklingen av unormale
posturale reaksjoner og postural tonus, ved hjelp av handtering fasilitere til funksjonelle
menstre som kan anvendes i funksjonelle handlinger samt forebygge kontrakturer. Dette
inneberer a anvende ulike modaliteter for & pavirke de systemene som ses affisert eller kan
tenkes & skape okt fyring. For terapeuter innen denne retningen, kreves det utvidet forstielse
og kunnskap som bygger pa framskritt innen nevrovitenskap, biomekanikk og motorisk
lering (Raine mfl., 2009). Studieplanen for klinisk nevrologisk fysioterapi ved Universitetet i

Tromse bygger ogsé pa disse kvalitetene 1 leeringsmal fra 2016:

«utfore spesialiserte kliniske undersokelser, vurderinger og behandlingery

«redegjore for ulike teoretiske perspektiv pd kropp og sykdom og betydninger av disse for
forstaelse av helseproblemer, behandling og forebyggende tiltak med spesiell vekt pa
kroppsfenomenologi, nevrobiologi, motorisk utvikling, -kontroll og -lcering og

bevegelsesanalysey(UiT, 2016)

Per dags dato finnes det ingen nasjonale retningslinjer for behandling av PmCP og spastisitet,
men National Institute for Health and Care Excellence (NICE) utarbeider retningslinjer for
voksne PmCP med forventet publisering i 2019 (National Institute for Health and Care
Excellence, u.a.). 1 2012 publiserte National Collaborating Center for Women's and
Children’s Health (NCC-WCH) nasjonale retningslinjer for behandling av barn og unge med
spastisitet. Disse retningslinjene tar ogsa for seg anbefalinger for fysioterapeutiske tiltak. Barn
med UML-lesjoner mottar vanligvis fysioterapi, der mélet er en proaktiv og forebyggende
tilneerming. Alvorlighetsgraden av den nevrologiske skaden, alder og funksjonelle
utfordringer har betydning for fysioterapeutiske mél og tiltak. De samme tiltakene anvendes
ogsé 1 sterre eller mindre grad ogsa hos voksne. Fysioterapi brukes ogsd sammen med andre
intervensjoner, slik som botulinumtoksin type-A (BoNT-A), intratekal baclofen (CITB),
ortopedisk kirurgi og selektiv dorsal rhizotomi (SDR) for & forbedre effektiviteten av
fysioterapibehandlingen eller bisté i rehabiliteringen. I tillegg til disse tiltakene finnes det en
rekke tiltak basert pa fagspesifikke anbefalinger for fysioterapeuter, blant annet;

oppgaveorientert og aktiv-bruk (CIMT) trening, intensive treningsperiode over kortere
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tidsrom, styrketrening av muskulatur dominert av posturale utfordringer og mot spesifikke
mal, samt kontinuerlig vurderinger av intervensjonsplan for maloppnaelse og individualisert
tilpasning (NCC-WCH, 2012). Dieter og Heinemann (2018) beskriver den moderne
fysioterapeut som en analytiker og katalysator med kunnskap om béde normal og unormal

motorisk funksjon, sd vel som kognitiv.

2.7 Kroppsfenomenologi

Tidligere tradisjoner betrakter kroppen som et objekt, en maskin, og innenfor disse rammene
er det vanskelig eller umulig & gjenkjenne den menneskelige verden av erfaring og mening,
og derfor ogsa sosiale og kulturelle prosesser - at kroppen er en samspillende enhet som ikke
fungerer 1 samsvar med den oppdelte delen av medisin. Som et svar pa tidligere tradisjoner
argumenterte den franske filosofen Merleau-Ponty (1908-1961) for menneskets subjektstatus
til kroppen (Thornquist, 2003). Han hevdet at mennesket eneste mulighet til & oppleve verden,
er 4 gjore det som en helhetlig kropp, der subjekt og objekt er en uadskillelig enhet. A veere
menneske er a eksistere 1 verden som kropp, en sansende, persiperende, handlende, tenkende,
folende og talende kropp, en integrert enhet (Thornquist, 2003). Merleau-Ponty (2002)
anvender begrepet den levde kroppen og underbygger derfor at mennesket lever i verden. A
vare et subjekt er & vaere 1 verden som legemliggjort (embodied), det er gjennom kroppen
som vi opplever verden, leerer om den, har tilgang til den. Kroppen er selve sentrum av all
erfaring (Merleau-Ponty, 2002). Til tross for sine kritiske tanker om kroppen som objekt,
betyr ikke dette at kroppen aldri kan betraktes som et objekt, men aldri alene som et objekt i
verden. Kroppens mulighet til 4 vaere bade subjekt og objekt gir individet muligheten for en
meningsskapende tilherighet til verden (Hangaard Rasmussen, 1996). Merleau-Ponty (2002)
peker pa at menneske er intensjonal, som innebarer at kroppen er vendt mot verden og alt
som apner seg for den. Kroppen har en pre-refleksiv evne til & forholde seg til verden, som
betyr at kroppen 1 mete med verden er «automatisk», men som man kan ha et bevisst forhold
til. Dette forholdet beskriver han som veren-i-verden, der verden som subjektet oppfatter er

den helhet som tingene fremtrer og fér sin mening (Thornquist, 2003).

Gjennom a forene nevrobiologi og fenomenologi skaper Gallagher (2005) muligheter til &
forsta hvordan mennesker opplever a leve med en dysfunksjonell kropp. Hans tanker springer
ut fra Merleau-Pontys oppfatning av kropp som subjekt, der vi som kropper opplever og
uttrykker oss selv. Dette inneberer en tvetydighet der kroppen bade er subjektet, men ogsé et

biologisk og biomekanisk system. Dette betyr at kropp som subjekt og objekt er uadskillelige
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fra den erfarende kroppen og selvet. P4 denne maten er ikke kroppslige dysfunksjoner rent
knyttet til kroppen, men som en integrert del av det embodied self (Gallagher, 2005). Dette
betyr at opplevelsen til en person er pavirket av hvordan hun/han opplever sin kropp med
hensyn til hvordan den fremmer og/eller hemmer deltakelse i hverdagen. Dette kan ses pa
grunn av begrensninger eller restriksjoner relatert til endringer i kroppsstruktur og -funksjon,

som er en direkte folge av funksjonsfall og eventuelle sekundare forhold.

Nervesystemet innehar pre-refleksive sensomotoriske funksjoner som overvaker og
kontrollerer bevegelser, som pa denne maten gir uttrykk for intensjonaliteten i bevegelser.
Disse ubevisste prosessene 1 kroppen bygger vart kroppsskjema, som ogsa involverer véare
motoriske kapasiteter, vaner og ferdigheter som bade muliggjor og begrenser bevegelse og
opprettholdelse av holdning. I tillegg danner vare bevisste kroppslige aspekter vart
kroppsbilde (Gallagher, 2005 S. 33). Disse to systemene har et kontinuerlig samspill, og er en
forutsetning for & skape bevegelse og for individets folelse av embodied self- Endringer i disse
prosessene slik som ved CP, har sett & endre individets kroppsskjema og kroppsbilde (Fontes,
Cruz, Souto, Moura & Haase, 2017; Imrie, 2004). Dette blir ogsa tydelig for voksne med
cerebral parese, som opplever endringer i funksjon over tid, nir begrensninger fra kropp,
miljo og oppgaver blir vanskeligere pa bakgrunn av gkt fatigue, smerter og endret
bevegelighet. I litteraturen beskriver Leder (1990) denne forandringen i kroppslig oppfatning
som & ga fra dis-appearing til dys-appearing. 1 en kropp med normal funksjon vil kroppen
sjelden vere tilstede i var oppmerksomhet, men som en prereflekterende del av samspillet
med omverdenen. Ved endringer i funksjon, skade, smerter eller sykdom vil var
oppmerksomhet rettes innover mot kroppen. Individets livsverden er den virkeligheten der vi
hver dag lever vére liv, og som vi i alle vare handlinger tar for gitt. Det er viktig & bemerke at
en okt oppmerksomhet mot kroppen ikke er forbeholdt de med patologiske tilstander, men at
friske individer ogsé vil kunne oppleve dette nér kravene til en oppgave blir for hey for deres
fysiske evne (Leder, 1990). Dette vil bidra til & forklare hvorfor bade friske, men ogsé voksne
PmCP kan skifte mellom dis- og dys-appearance. Voksne med CP som gradvis far en endring
1 funksjon vil oppleve endring i sin livsverden. Dette innebaerer & erfare, kompensere og
integrere til tider grunnleggende ferdigheter pd nytt. Det er i disse tilfellene at PmCP kan fole
behovet for fysioterapi, for & handtere de opplevde problemene knyttet til bevegelse og

motorisk kontroll.
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3 Metode

Det folgende kapittel omfatter en beskrivelse av den vitenskapelige forskningsposisjonen,
metode og utvalg, samt en beskrivelse av alle gjennomferte trinn 1 forskningsprosessen.
Videre folger en kritisk betraktning av metoden, der det til slutt presenteres etiske hensyn 1

studien.

3.1 Vitenskapelig forskningsposisjon

Basert pa studiens formél om & fi kunnskap om en bestemt gruppe menneskers opplevelser
med fysioterapioppfelging i primarhelsetjenesten har en fenomenologisk-hermeneutisk
tilneerming blitt anvendt. Dette er en vitenskapelig tradisjon som seker & forstd forstehands
opplevelsene med et fenomen, for & utlede kunnskap fra disse beskrivelsene. Fenomenologi
soker og gir innblikk i hvordan verden oppleves av den enkelte og understreker hvordan
innsikt er utledet gjennom en aktiv intensjonal prosess som oppstér i kontinuerlig
samhandling med andre og omgivelsene (Thornquist, 2003). Hermeneutikken innebaerer
tolkningen, forstaelsen og valideringen av verbale uttalelser eller handlinger til tekst.
Gjennom deler av teksten eller den komplette helhet og betydning av kontekst og
selvrefleksjon (Malterud, 2017; Thornquist, 2003). Dette dpner for en kvalitativ
fremgangsmaéte, som vil vaere hensiktsmessig for & fa tilgang til informantenes egne

opplevelser og erfaringer med fysioterapioppfelgingen i primarhelsetjenesten.

3.2 Tilvirkning av data

Denne delen om tilvirkning av data beskriver metoden og forskningsdesignet jeg har valgt for
a oppna relevant informasjon, som fremhever forskningsspersmalet. Videre beskriver jeg valg
av antall deltakere til studien, og hvordan forberedelser og gjennomferingen av intervjuene
ble utfort. Praktisk gjennomfoering av transkripsjon og analyse etterfolges av metodiske

betraktninger og etiske hensyn.

3.2.1 Valg av metode og forskningsdesign
For a fa et innblikk i hvordan voksne PmCP opplever fysioterapioppfelgingen i
primarhelsetjenesten ble det valgt en kvalitativ metode. I henhold til Kvale og Brinkmann
(2015) er metoden egnet for & utarbeide informasjon som muliggjer utdypende forstaelse av et
fenomen fra informantenes perspektiv. Et forskningsintervju konstruerer kunnskap i samspill
og interaksjon mellom intervjuer og informant (Kvale & Brinkmann, 2015). Videre gir et

forskningsintervju mulighet for fleksibilitet, slik at voksne PmCP kan gi detaljerte
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beskrivelser av deres opplevelser og erfaringer om fenomenet. Dette apner opp for & belyse
deres individuelle tanker og refleksjoner knyttet til CP og fysioterapioppfelging. Som
nybegynner innenfor kvalitativ forskning ble et semi-strukturert intervju anvendt, noe som gir
meg mulighet for en viss struktur, samtidig med en fleksibilitet som er nedvendig for at
informanten kan dele sine erfaringer. Kvale og Brinkmann (2015 S. 138) anser dette som en
god mate for uerfarne intervjuere & gjennomgé intervjureisen, og bidrar til 4 holde pa

forskerens opprinnelige visjon og engasjement ut forlapet.

3.2.2 Utvalg av informanter
Som anbefalt i litteraturen ble utvalget av informantene etter beste evne utfert strategisk, for &
sikre variasjon og at utvalget av informanter hadde erfaringer knyttet til forskningsspersmalet
(Kvale & Brinkmann, 2015; Malterud, 2017; Polit & Beck, 2017). Det var enskelig &
inkludere personer i ulik alder, samt bosted og grad av CP, da disse faktorene kan pavirke
deres erfaringer med fysioterapi. Informantenes alder varierte mellom 40 til 65 ér. Det var et
krav at alle informantene var over 20 ar, for & hindre at de under intervjutidspunktet var
knyttet til barnehabiliteringen, cerebral parese oppfelgingsprogram (CPOP) eller PTQ. Et
inklusjonskriteriet var ogsa at informanten var kognitivt velfungerende, for & ha evne til
samtykkekompetanse og gjennomforing av intervju, og derfor ble GMFCS satt fra [ til IV.
Det var enskelig at informantene hadde erfaring med fysioterapi i primarhelsetjenesten etter
fylte 20 ar, desto mer erfaring med fysioterapi jo bedre, da dette 1 storre grad ville gi
nyanserte og detaljerte beskrivelser. Pa bakgrunn av masteroppgavens tidsramme, var det
tilsiktet 3-5 informanter. I lopet av rekrutteringsperioden tok fire informanter kontakt, en av
disse informantene ble anvendt som et preveintervju. En av informantene valgte a trekke seg
uten 4 oppgi arsak relativt sent 1 prosessen, slik at en ny informant matte rekrutteres. Av

praktiske arsaker ble informantene rekruttert fra @stlandet.

Norsk senter for forskningsdata (NSD) godkjente prosjektet for rekrutteringen ble iverksatt.
Pé bakgrunn av etiske hensyn ble informasjonsskriv sendt ut til kommunale fysioterapeuter pa
Ostlandet, bade ved fysikalske institutt og kommunens egne ansatte. Disse videreformidlet
informasjonen videre til aktuelle kandidater, bdde muntlig og skriftlig. Informantene som var
interessert 1 & delta pa studien tok kontakt via mail og telefon, for a fa tilsendt skriftlig
informasjon og samtykkeskjema, sistnevnte ble sa sendte tilbake i frankert konvolutt. Hos en
av informantene ble det av tidsmessige arsaker ikke innhentet skriftlig samtykke i forkant,

som derfor ble gjort av meg som intervjuer umiddelbart for intervjuet. Da
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samtykkeerkleringen var mottatt, kontaktet jeg informantene pa telefon for & apne for
ytterligere spersmal eller usikkerhet rundt deltakelse, for vi avtalte sted og tidspunkt for
giennomfering av intervju. Alle informantene foretrakk sine egne hjem, foruten et intervju

som av praktiske grunner ble utfort pd et sykehjem.

3.2.3 Forberedelse av intervjuer
For & sikre at intervjuene foregikk pa best mulig mate, ble det pa forhand gjort forberedelser
til intervjuene basert pa anbefalinger fra litteraturen, samt 1 radgivning med veileder og med
tilbakemeldinger fra studenter og laerere under mastergradsseminaret ved Universitetet i
Tromse (UIT). Under utviklingen av intervjuguiden (Vedlegg III) ble jeg mer bevisst pa min
egen forforstaelse. Ut fra forskningsspersmalet, teoretisk kunnskap og erfaringer fra
forskningsfeltet videreutviklet jeg intervjuguiden for intervjuene fant sted. Den dpnet med
lette og faktabaserte spersmal for a skape flyt og relasjon til informantene i trad med
litteraturen (Kvale & Brinkmann, 2015). Videre hadde den overordnede temaer rettet mot &
undersoke forskningsspersmalet, med hensikten om & oppnd relevant og nyansert

informasjon.

Intervjuguiden ble testet og revidert etter proveintervjuet, da man ut fra beskrivelser fra Kvale
og Brinkmann (2015) kan oppdage nye dimensjoner ved fenomenet som kan vare aktuelle for
problemstillingen. Etter proveintervjuet justerte jeg noen av spersmalene som ble uklare for
informanten, samt at noen av spersmalene ble fjernet. Da proveintervjuet var svert fruktbart
og ga mye informasjon knyttet til forskningsspersmalet, ble det avgjort & gjeore intervjuet som
en del av analysen. Et annet formdl med 4 utfore et proveintervju var til 4 forseke meg selv
som intervjuer, og skape en bevissthet til mine evner 4 lytte, stille oppfelgingsspersmal og
skape dpenhet. Som pépekt i litteraturen er dette viktige aspekter ved en intervjuer, som kan
bidra til & god kvalitet, og som hjalp meg & forbedre mine ferdigheter (Kvale & Brinkmann,
2015; Malterud, 2017).

3.2.4 Gjennomfgringen av intervjuene
Alle intervjuene foruten et ble utfort hjemme hos informantene etter deres enske. Intervju 3
ble utfort pa et sykehjem, da dette passet informanten bedre. For intervjuene startet; ble
studiens hensikt gjentatt, i tillegg til muligheten til & trekke seg fra studien uten a gi noen
forklaring eller lide noen konsekvens. Det var ogsa rom for spersmaél eller tvil for start. Alle

intervjuene ble tatt opp med lydopptaker etter samtykke fra informantene, og ble samme dag
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overfort til en kryptert lagringsenhet som var utilgjengelig for andre. Under intervjuene ble
intervjuguiden anvendt kun da det var nedvendig, for & forseke & gjore samtalen sa naturlig
som mulig. Jeg forsgkte underveis & justere oppfolgingsspersmélene individuelt til hver
informant, for & la dem fortelle sine individuelle historier og erfaringer. Under et av
intervjuene snakket informanten mer fritt om erfaringene fra kommunale fysioterapitjenesten,
der jeg i mindre grad hadde mulighet til 4 styre intervjuspersmaélene. Likevel viste det seg i
etterkant at det var svart mye av materialet som var relevant for forskningsspersmaélet, og det
ble derfor besluttet & beholde intervjuet som en del av studiet. Under intervjuene brukte jeg en
kombinasjon av &pne og lukkede spersmal for a fa bekreftet informasjon, men ogsa gi dem
muligheten til 4 utdype seg om ulike temaer, i trdd med anbefalinger fra litteraturen (Kvale &
Brinkmann, 2015; Malterud, 2017). Etter intervjuet ble det gjennomfert en debrifing, for & gi
informantenes en mulighet til & snakke om intervjuet eller stille spersmél. Alle informantene
uttrykte en positiv holdning til prosjektet og intervjuet. Det var ulik varighet pa intervjuene,
fra 1 time til 2 timer. Ved avreise fikk informantene min kontaktinformasjon, om det skulle
dukke opp eventuelle spersmal eller de hadde tvil om deltakelse i studiet. Ingen av

informantene har tatt kontakt etter at intervjuene fant sted.

3.3 Analyse av datamaterialet

Analyseringen av materialet har vart en kontinuerlig prosess gjennom hele studiet, selv om
analysen har gatt igjennom ulike trinn, inkludert transkripsjon, systematisk tekstkondensering
(STC) og selve skriveprosessen. STC er en pragmatisk metode inspirert av Giorgi og
videreutviklet av Malterud (2017). Det er en trinnvis prosess som identifiserer koder og sub-
grupper 1 datamaterialet som er relevante for forskningsspersmalet. Den er velegnet for nye
forskere og anbefales nar man skal utfore deskriptiv og eksplorativ undersgkelse av
menneskers livserfaringer, samt nar man skal utvikle nye beskrivelser av et fenomen.
Metoden foregar som en fire trinns analyseprosess, der hensikten er a organisere
datamaterialet for a bekrefte eller fremme ny kunnskap. Likevel papeker Malterud (2017 S.
114-115) at prosessen ikke er linezr, men induktiv og iterativ, slik at man beveger seg fram
og tilbake mellom ulike deler av det empiriske materialet. P4 denne maten kan man oppdage
nye aspekter underveis som kan anvendes i videre i analysen. I kontrast til Giorgis metode
anvender STC kun deler av datamaterialet som meningsbarende enheter (ME), og oppretter

koder med ME for videre abstraksjon ved en kondensering av enhetens mening.
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3.3.1 Transkripsjon
I trdd med anbefalinger fra litteraturen ble tre av intervjuene transkribert inne en uke etter
giennomfering for & huske intervjusituasjonen. Hensikten med dette er at transkripsjonen pa
best mate skulle vaere lojal og ivareta informantenes erfaringer og meninger (Malterud, 2017).
Transkriberingen av preveintervjuet ble gjort i to omganger, halve ble transkribert samme
dag, mens resterende materialet ble skrevet ned etter ca. 4 uker, da det ble avgjort at ogsa
dette skulle vere en del av studien. Jeg utforte transkriberingen selv ved hjelp av
transkriberingsprogrammet NVivo. Kvale (2008) poengterer viktigheten med & utfore
transkripsjonene selv, da gjennom intervjuene har fatt kunnskap om sosiale og emosjonelle
aspekter fra intervjusituasjonen, blir kjent med materialet og kan reflektere over innholdet.
Ved at jeg utforte denne prosessen selv startet jeg en reduksjon av materialet og en
analysering av materialets innhold. Latter og pauser over 3 sekunder ble notert med
henholdsvis ** og (..). For & serge for informantenes anonymitet ble stedsnavn og personnavn
endret til fiktive navn, eller notert pé folgende mate; *ektemann*, *instituttnavn®. For & sikre
rett gjengivelse av informantenes fortellinger, valgte jeg avslutningsvis 4 here pa intervjuene
samtidig som jeg leste utskriften av transkripsjonen. Pa denne maten fikk jeg oversikt over
materialet og sikret at ikke noe var utelatt, og en fulgte informantenes ord. Transkripsjonen

utgjorde totalt 67 sider med tekstmaterialet.

3.3.2 Analysering av materialet
Analysens forste trinn onnebar & fa god oversikt og gjere meg kjent med materialet, som
videre skulle danne grunnlaget for forelopige temaer. For & skape meg et helhetlig bilde herte
jeg gjentatte ganger pa opptakene og leste igjennom transkripsjonen hver for seg. Underveis
gjorde jeg meg notater og refleksjoner, samtidig som jeg forsgkte & ikke gd for mye 1 detal;.
Malterud (2017) forklarer at i dette trinnet er det viktig & jobbe aktivt med & sette egen
forforstaelse og teoretiske referanserammer til side. Mélet med dette var at mine antakelser
om den kommunale fysioterapien ikke skulle prege tematikken. Pa denne maten stilte jeg meg
apen for informantens stemme og inntrykkene fra materialet. Avslutningsvis 1 dette trinnet ble
temaene fra de ulike intervjuene sammenlignet, og jeg ble da sittende igjen med seks
forelopige temaer: kommunale tilbud, organisering, verdighet og nytte, selvopplevd behov,

overgang mellom ung-voksen, og struktur.

I trinn to leste jeg transkripsjonene mer systematisk gjennom 4 identifisere ME, som vil si at

jeg plukket ut tekst med relevanse til de ulike temaene. Disse ME systematiseres gjennom
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koding, som beskrevet av Malterud (2017 S. 101). Dette var en prosess som jeg startet med i
NVivo 11, der man kan markere teksten med farge og knytte disse opp mot en kode. Hver av
de forelopige temaene ble etablert ved bruk av nodes, hvor relevante ME kunne legges videre
inn under de ulike kodene. Etter diskusjon med min veileder gikk jeg tilbake flere ganger for
a underseke de ulike kodene som ble anvendt, samt for 4 se hva de ME egentlig handlet om. I
starten av trinn 1 hadde jeg 7 forelapige temaer, flere av disse temaene ble slatt sammen slik
at jeg ente opp med folgende 3 koder; «Det kommunale fysioterapitilbudet», «Behov for
frigjoring» og «en kropp i endring».

I trinn tre etablerte jeg sub-grupper innenfor de ulike kodegruppene. Jeg anvendte en matrise
(Vedlegg IV) for 4 se pé de ulike MEs innhold og sammenligne dem med andre. Denne
prosessen gikk jeg tilbake til flere ganger, spesielt da et nytt aspekt ved en kodegruppe
fremstilte seg. Jeg gikk derfor tilbake til trinn to for a sikre at alle ME fra transkripsjonene var
tatt med, her apenbarte det seg ogsa et par nye ME. Videre kondenseres de ulike ME, ved at
informantenes uttalelser gjores om til et kunstig sitat. Underveis ble noen av de ME slatt
sammen, mens noen utgikk da de ikke hadde en relevans for forskningsspersmalet.
Kondensatene skrives i forste-person for & gjenfortelle og sammenfatte innholdet i de ulike
subgruppene, med informantens egne ord og begreper, som beskrevet av Malterud (2017).
Avslutningsvis 1 denne prosessen etter 4 ha sett tematikkene i lys av hverandre, ble en av sub-
gruppene flyttet til en annen kategori. I tilherende kategori ble det da igjen en sub-gruppe,
som jeg valgte a fjerne da den hadde liten relevans for forskningsspersmaélet. Dermed endte

jeg opp med to kategorier og folgende tre sub-grupper, som kan ses i Figur 2.

Det kommunale En kropp i
fysioterapi tilbudet endring
= Kompetanse — Akse_pt 08
annerkjennelse
——
Deltakelse i
| Mengde samfunnet
Helhetlig og
= Prioritering — koordinert
oppfelging

Figur 2: Kategorier og sub-grupper
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I fjerde og avsluttende trinn har jeg forsekt a rekontekstualisere teksten, gjennom a sette
bitene sammen igjen. I dette trinnet forsgker jeg & sammenfatte funnene pa en méite som var
lojal mot informantenes uttalelser i form av fortolkede synteser. De analytiske tekstene ble
skrevet i tredje person, som anbefalt av Malterud (2017) for & gjenfortelle pa vegne av
informantene. Jeg brukte kondensatene fra forrige trinn til 4 lage en analytisk tekst for hver
av de ulike sub- og kodegruppene, eksemplifisert med «gullsitater» fra informantene, som
danner grunnlag for nye beskrivelser. Avslutningsvis validerte jeg beskrivelsene opp mot de
opprinnelige transkripsjonene og egen forforstaelse. Videre belyses ogsa resultatene i lys av

foreliggende empiri og teori.

3.3.3 Skriveprosessen
Selve skriveprosessen anser jeg som en del av analysen da den i trdd med den hermeneutiske
sirkelen, gar fram og tilbake mellom deler og helheten i teksten (Thornquist, 2003). Dette har
gitt meg storre mulighet til & kaste nytt lys pd materialet og utviklet analyseprosessen.
Gjennom lesing av relevant litteratur har nye refleksjoner oppstatt i mete med datamateriale,

som har fort til et okt behov for & seke ny teori for & {4 en beriket diskusjon.

3.4 Metodiske betraktninger

Kvalitativ forskning med semi-strukturerte intervjuer er en metode som gir gode muligheter
for & oppna dyptgdende forstaelse og kunnskap om en gruppes erfaringer og opplevelser av et
fenomen. Metoden har sa vel som sterke sider ogsa svakheter som man ma ta hensyn til.
Folgende avsnitt representerer derfor de metodiske begrensningene og mulige mangler i dette

studiet.

3.4.1 Egen forforstaelse og posisjon
A gjennomfore forskning i eget fagfelt har bade sine fordeler og ulemper. Som fysioterapeut
har jeg mett mange PmCP og fatt et innblikk i deres tanker og erfaringer om
fysioterapioppfelgingen i kommunal kontekst. Denne innsikten kan ha gitt meg muligheten til
a stille relevante spersmal, men pa den andre siden skapt uoppmerksomhet mot andre
omrader, som Malterud (2017 S. 155) beskriver; «.. Vi ser bare det vi er vant til 4 se fra
tidligere, at vi leter etter observasjoner som bekrefter vare egne erfaringer og forforstaelse, og
at vi overser viktige meldinger om spor som kan lede til ny kunnskap.» En skal ogsé vare
klar over at opptaket ikke er en uberert «autentisk» hendelse, hvilket betyr at informanten kan

onske 4 gi meg som fysioterapeut et ensket bilde av seg selv (Malterud, 2017). I forsek pa &
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unnga dette valgte jeg a stille dpne spersmaél, ved & gi dem muligheten til & utdype seg. Jeg
har ogsé forsgkt & skape en balanse mellom narhet og avstand i intervjusettingen. Gjennom a
stille oppfolgingsspersmél og vare lyttende underveis, stilte jeg meg dpen for informantenes
fortellinger og livsverden. Samtidig ville jeg som bade fysioterapeut og en fremmed holde en
viss avstand til informantene. Denne balansen mellom naerhet og avstand opplever jeg &
fungere godt, og i trdd med Malterud (2017) og Thagaard (2013) skapte dette en trygg
atmosfere til & dele erfaringer og historier, uten a fole seg presset eller invadert. Det er ogsa
viktig & veere klar over sin posisjon 1 intervjuet og det asymmetrisk maktforhold som er
tilstedte (Kvale & Brinkmann, 2015). Jeg opplevde selv at dialogen med informantene
fungerte godt og at det i ettertid kun ga positive tilbakemeldinger om intervjuet. Likevel skal
en vaere klar over at det asymmetriske forholdet kan ha medfert at informantene har holdt

tilbake informasjon eller valgt a ikke ta opp ulik tematikk.\

3.4.1 Utvalg

Alle informantene ble strategisk utvalgt basert pa hensikten om a skaffe meg et rikt
datamateriale for & belyse forskningsspersmaélet. Denne prosessen fungerte godt, selv om
prosessen med & na nok informanter var utfordrende. Malterud (2017 S. 63) poengterer at
informasjonsstyrken i utvalget avhenger av hvor mange informanter en har behov for og
avhenger av forskningsspersmalet, utvalgets spesifisitet i tilknytning til forskningsspersmalet,
kvalitet 1 dialogen og analysemetode. De fire intervjuene hadde alle ulike erfaringer, men
ogsé likheter og det siste intervjuet ga lite ny informasjon knyttet til forskningsspersmaélet.
Likevel kan en ikke med sikkerhet si at flere intervjuer ikke ville ha gitt nye perspektiver.
Informantene tok selv initiativ til & delta, og dette forer med seg en risiko for at utvalget ikke
er en generalisering av CP befolkningen. Det var halvparten menn og kvinner i studien, i en
alder fra 40-65 ar. Det kan tenkes at den yngre gruppen informanter ikke hadde erfaring fra
voksenrehabiliteringen, eller hadde mulighet av andre grunner. Halvparten av informantene
var ogsa i jobb, selv om den ene informanten var sykmeldt pé intervjutidspunktet, resten var
uforetrygdede/pensjonert. Type CP varierte noe, en av informantene hadde spastisk unilateral
CP, tre hadde spastisk bilateral, der to hadde hemiplegi og siste deltaker hadde quadriplegi.
Grovmotorisk var informantene representative for store deler av CP-populasjonen. Tre av
informantene hadde lett til moderat grad av CP. En av deltakerne (Turid) hadde en minimal
redusert grovmotorisk funksjon GMFCS 1, to av deltakerne (Arme og Kari) hadde lett redusert
grovmotorisk funksjon GMFCS II og siste informanten (Jens) hadde betydelig redusert

grovmotorisk funksjon GMFCS IV. Derfor representerer informantene CP-populasjonen pa
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en god méte da 75 % av dem er innenfor kategorien lett til moderat nedsatt grovmotorisk

funksjon (Jahnsen, udatert).

3.4.2 Intervjusetting
Som tidligere nevnt forsekte jeg & vaere bevisst min egen forforstaelse i mote med
informantene for a forhindre denne fra a begrense eventuelle temaer. Etter gjennomgang av
intervjuene ser jeg at jeg til tider har bekreftet informantenes utsagn, der det isteden kunne
veaert aktuelt og fulgt opp med oppfelgingsspersmal. Gjennom intervjuene ser disse
ferdighetene ut til & bedres, det kan likevel ikke utelukke at eventuelle oppfelgingsspersmal

kunne bidratt til et rikere materialet eller nye aspekter.

Intervjuene ble ogsa tatt opp pé lydopptaker, dette kan ogsa ha pavirket informantene pa ulike
madter. Det kan ha betydning for hvor mye informantene ensket & dele eller hvor mye de gikk i
dybden i sine fortellinger. Malterud (2017) forklarer at opptaksutstyr kan feles naergaende for
bade intervjuer og informant, men ofte glemmes dette nar opptaket er i gang. Dette er ogsé en
erfaring jeg har tatt med meg fra mine intervjuer. Ved a ta opp samtalen blir det likevel
enklere & vaere tilstede 1 situasjonen, for a kunne sikre bedre kvalitet og mer korrekt
gjengivelse av informantenes utsagn. Det overordnede inntrykker er at informantene var
positive til studien da de synes det var spennende at noen gnsket & gi dypere i tematikken,

samt at de hadde et hap om at det kunne ha nytte for dem og andre.

Ved to av intervjuene var det forstyrrelser som forarsaket et avbrudd i samtalen. Det kan vaere
utfordrende a forutse dette, da jeg som forsker ma tilpasse meg informantenes foretrukne
onske om lokale. De fa forstyrrelsene som fant sted tror jeg ikke hadde stor betydning, da det

under begge situasjonene var enkelt & plukke opp igjen traden og fortsette der vi slapp.

Under intervjuene har jeg gjort meg flere erfaringer som nybegynner i kvalitativ forskning.
Ikke minst har det utfordret meg som intervjuer, spesielt i en situasjon der det var vanskelig a
slippe til. Dette gjorde at situasjonen bar mer preg av historier og narrativer fra informantens
side. I analysen i etterkant viser det seg likevel at det er betydelig mye informasjon knyttet til
forskningsspersmaélet. Dette viser ogsa at andre fremgangsmater, slik som ved bruk av
narrative intervjuer ogsa vil kunne fa fram fruktbar kunnskap og informasjon 1 kvalitativ

forskning.
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3.4.3 Validitet og overfarbarhet
Denne studien er systematisk gjennomfert og i trdd med metodiske krav innenfor kvalitativ
forskning beskrevet av Malterud (2017) og Kvale og Brinkmann (2015). Validitet beskrives
av Malterud (2017 S. 192) som gyldighet og omhandler hvor presist man maler det man har
til hensikt & méle, samt om resultatene av studien representerer det som i virkeligheten er
studert (Thagaard, 2013). Det kan 1 kvalitativ forskning vare utfordrende & skille mellom
intern og ekstern validitet. Intern validitet knyttes til hvilken grad en mélt effekt kan tilskrives
den forklaringen vi tror den har, mens ekstern validitet er ofte definert som studiens
overforbarhet og ses opp mot hvordan studiens funn og fortolkninger kan ha gyldighet i andre
sammenhenger (Thagaard, 2013).

Ved beskrivelsen av fremgangsmate for tilvirkningen av datamaterialet, egen forforstéelse og
bakgrunn, har jeg forsekt & redegjore for studiens prosess pa en sannferdig mate. Ved bruk av
intervjuguiden har jeg forsekt a finne svar det jeg hadde som hensikt & finne svar pa.
Gjennom dens semi-strukturerte utforming, sikret jeg i stor grad at tematiseringen var de
samme 1 de fleste intervjuene. Gjennom & anvende lydopptak har jeg kunne overfore
informantens uttalelser s& noyaktig og ryddig som mulig. I ettertid har jeg gétt igjennom det
transkriberte materialet i sammenligning med rédata for & sikre at tolkningene beskrevet i
studien representerer informantenes stemmer. Jeg har gjort rede for mine valg og

fremgangsmaéte gjennom transkripsjonen, samt tilvirkning og analysen av materialet.

Pé bakgrunn av informantenes erfaring og utnyttelse av de ulike kommunale
fysioterapitilbudene, kan man beskrive den interne validiteten som god. Jeg tilstrebet &
rekruttere deltakere med ulik alder, kjonn, GMFCS skar, i tillegg var det et enske om erfaring
fra bade kommunalt ansatte fysioterapeuter og fysioterapeuter med driftstilskudd. Dette

onsket ble mott under rekrutteringen.

Hvorvidt studiens funn og fortolkningen kan overfores til andre sammenhenger vil pavirkes
av samfunnsmessige eller kontekstuelle sammenhenger. For denne studien vil funn og
fortolkninger kunne tenkes & vere relevante for andre kommuner, men det kan ogsa vare
vesentlige forskjeller basert pa primerhelsetjenesten ulike organisering om man

sammenligner kommuner.
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3.5 Etiske hensyn

I forkant av prosjektet ble det sekt godkjenning av NSD, sgknaden ble godkjent august 2017
(Vedlegg I). I seknaden inngikk prosjektplan, informasjonsskriv og samtykkeerklering.
Studien er etter beste evner gjennomfort i trad med Helsinkideklarasjonen (De nasjonale
forskningsetiske komiteer, 2010, 22.12). Tradisjonelt diskuteres fire omrader knyttet til etiske
aspekter ved kvalitative forskningsprosjekter, informert samtykke, konfidensialitet,
konsekvenser ved forskningen og forskerens rolle (Kvale & Brinkmann, 2015). Far & sikre
informert samtykke fikk alle informantene muntlig og skriftlig informasjon om studiets
formal, design og fordeler eller ulemper ved deltakelsen. De ble videre informert om at
deltakelsen var frivillig og at deres rett til & nar som helst kunne trekke seg fra studien,
safremt materialet ennd ikke var en del av analysen. Informantene ga skriftlig og frivillig
samtykket til & delta gjennom samtykkeskjemaet (Vedlegg II). Hos en av informantene ble det
av tidsmessige arsaker ikke innhentet skriftlig samtykke i forkant, som derfor ble gjort av meg

som intervjuer umiddelbart for intervjuet.

For & sikre den enkelte informants konfidensialitet har jeg forsekt sa godt det lar seg gjore &
anonymisere informantene. Dette har involvert a fjerne gjenkjennelig informasjon slik som
navn, stedsnavn og andre detaljer som kan knyttes til den enkelte informant. Sitatene anvendt
i resultatkapittelet er skrevet pd bokmaél for & hindre identifisering pa bakgrunn av dialekt.
Lydfiler og de transkriberte intervjuene ble lagret pa en kryptert harddisk som ble bevart

utilgjengelig for utenforstdende.

Det etiske prinsippet om velgjorenhet inneberer at risikoen for & skade en informant ber vere
lavest mulig (Glannon, 2005). Under intervjuene ble det lagt vekt pa a skape en god
atmosfere, og det ble underveis forsgkt a se etter tegn pd om informanten virket
ukomfortabel. Studien vil kunne bidra til at noen opplever det som en lettelse a fa ta del 1 og
snakke om temaer de opplever som vanskelige. At jeg som forsker viser interesse og lyttet til
deres historier kan vere en positiv opplevelse. Tilbakemeldingene fra informantene bekrefter

disse opplevelsene.
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4 Resultater og drofting

I dette kapittelet vil jeg presenteres kategoriene som ble utviklet gjennom systematisk
tekstkondensering, og som belyser PmCP sine erfaringer med fysioterapioppfelgingen i
primerhelsetjenesten der funnene videre droftes 1 lys av teori. Forst vil informantene
presenteres for & gi et innblikk i deres bakgrunn og livssituasjon. Resultatene fra analysen vil
deretter bli tematisert presentert i to kategorier med ulike sub-grupper og deres tilherende
fortolkning av materialet. Hver sub-gruppe avsluttes med en diskusjon, der jeg drefter de
ulike funnene i lys av aktuell teori. Folgende kategorier ble identifisert: «kompetanse, mengde
og prioritering» og «en kropp i endringy. Under disse to kategoriene finnes ulike sub-grupper

med forskjellige nyanser innenfor tematikken. De folgende sub-gruppene kan ses i Figur 2.

Under de ulike sub-gruppene presenteres bade tekstnare beskrivelser og sitater fra
intervjuene. Ved a inkludere sitater fra det transkriberte materialet forseker jeg a gi leseren et
innblikk i informantenes opplevelser og erfaringer. Vart naturlige talesprik er ofte mer
oppstykket og uformelt enn skriftspraket, bade setninger og ord avbrytes, omformuleres og
gjentas underveis. For & gjore utdragene mer forstdelig for leseren er gjentakende ord og
setninger som ikke har betydning for sammenhengen av sitatet, fjernet. Dette er fremstilt 1

sitatene ved «(..)» 1 mellom setninger og ord, lengre pauser markeres med «..».
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4.1 Presentasjon av informantene

For 4 ivareta anonymiteten til den enkelte informant er deler av informasjonen som ikke anses

a veere til betydning for a forsta informantenes bakgrunn endret.

Tone

Kvinne 1 40-arene som jobber innenfor helsevesenet. GMFCS skér 1, venstresidig hemiplegi
med hoyt funksjonsniva. Bor i en middels stor kommune. Hun ble som ung fulgt opp gjennom
kommunale fysioterapeuter og Berg gird. Hun har siden ungdomsarene vart plaget med
smerter 1 venstre kne og derfor gjennomgatt 2 operasjoner. Etter forste operasjon for flere ar
siden fikk hun rehabilitering i spesialisthelsetjenesten for hun kom hjem. Siste operasjon med
kneprotese for ca. et ar siden fikk hun rehabilitering gjennom fysioterapeut med driftstilskudd

1 kommunen. Hun har ogsa gatt til samme fysioterapeut ved andre plager for operasjonen.

Jens

Mann i 60-drene, tidligere jobbet med kurs- og informasjonsvirksomhet til han ble rundt 40
ar. GMFCS skér 4, spastisk diplegi. Bor i en middels stor kommune. Som forrige informant
fulgt opp som barn av kommunale fysioterapeuter og Berg gard. Han hadde selvstendig
gangfunksjon med hjelpemiddel til midten av tyveédrene og har siden da brukt elektrisk
rullestol. Har veert pa gjentatte rehabiliteringsopphold i spesialisthelsetjenesten bade for og
etter han mistet gangfunksjonen. Hadde kommunal fysioterapi flere ganger i uken nér han var

1 arbeid, etter dette har han hatt oppfelging en gang i uken 1 forbindelse med edem.

Arne

Mann i 50-4rene, jobber innenfor medievitenskap. GMFCS skér 2, spastisk diplegi. Bor i en
by-kommune. Som foregaende informant fulgt opp som barn av kommunale fysioterapeuter
og Berg gard. Han har selvstendig gangfunksjon, men anvender elektrisk scooter over lengre
strekninger. Arne har i voksen alder vart hos fysioterapeut med driftstilskudd i1 forbindelse
med fraktur etter et fall. Han var under intervjuet i rehabilitering av kommunale

fysioterapeuter pd inneliggende avdeling, etter ny fraktur.
Kari

Kvinne ogsa 1 50-arene, jobbet inntil nylig innen pedagogikk og undervisning. GMFCS skar

2, blandingsform. Bor i en liten kommune. Som ung bodde hun de forste to arene pa Berg,
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siden da ingen systematisk oppfelging. Har selvstendig gangfunksjon og bruker ingen
hjelpemidler i hverdagen. Hun har gétt til ulike privatpraktiserende faggrupper for
behandling. Kari har vert sporadisk innom ulike lokale institutt med driftstilskudd. Hun var

ved intervjuet 1 behandling hos lokal fysioterapeut med driftstilskudd.

4.2 Kompetanse, mengde og prioritering

Resultatene 1 denne kategorien peker blant annet pa informantenes opplevelse av at
kommunen ikke har tilstrekkelig kompetanse for behandling og oppfelging av voksne PmCP.
Dette inntrykket baserer seg pa deres erfaringer med tiltak av manglende relevans, utdaterte
ovelser, «shopping» etter bedre alternative behandlinger og manglende kunnskap og erfaring
med spastisitet. Disse funnene droftes 1 lys av kommunikasjon- og mélsettingsteori, ICF som
begrepsmodell og nevrologisk fysioterapi. Videre uttrykker informantene at det er et stort
onske om okt mengde og intensitet i fysioterapibehandlingen i kommunen. Dette knyttes opp
mot funksjonsfall og kroppslige endringer som konsekvens av for lite fysioterapi, og belyses
med naturvitenskapelige perspektiver om plastisitet, spastisitet og motorisk lering. I tillegg
opplever informantene en gkt oppmerksomhet mot kroppen gjennom endringer i funksjon
eller smerte, som belyses i et kroppsfenomenologisk perspektiv. Avslutningsvis gir
informantene inntrykk av at de ikke prioriteres 1 helsevesener og at dette medferer at de ofte
settes pa venteliste. For a belyse disse funnene velger jeg a anvende disability reasearch om

holdninger og status for ulike sykdommer og diagnoser i samfunnet.

4.2.1 Det er ikke kunnskap og det er ikke populaert
I kontakt med primerhelsetjenesten hadde alle informantene uttalelser knyttet til
kunnskapsnivéet hos fysioterapeutene, og fortalte om bade positive og negative sider. Det
kommer tydelig fram at de generelt onsket mer kompetanse, og at dette inntrykket har
betydning for hvilke terapeuter de gér til, smerteopplevelser og -omfang, i tillegg til
opplevelser forbundet med relevansen av tiltak som iverksettes. Arne opplevde at mye av
fysioterapifaget stod stille da han ved gjenopptakelse av fysioterapibehandling 1 voksen alder
opplevde & fa mange av de samme @velsene han fikk som barn. Kari uttrykte at behovet for
okt kunnskap i1 primarhelsetjenesten trolig forer til at personer med nevrologiske lidelser gér
med unedvendig mye smerter. Hun mente at de 1 alt for stor grad avfinner seg 4 métte leve
med disse plagene. Arne hadde denne opplevelsen om kunnskapsnivéet i

primarhelsetjenesten:
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Han har drevet litt sann passivt med mobilisering av ankelen, men jeg tror ikke han har sd
veldig mye kunnskap om CP. (...) Jeg har alltid opplevd den generelle kunnskapsmangelen,
det er som a begynne pd nytt, med blanke ark hver bidige gang (...) i forhold til CP, sd vil jeg
vel si at «over ally sa er tilbudet for darlig, for det er ikke kunnskap og det er ikke populcert.

Jeg har av og til tenkt at; Gud den legevitenskapen har kommet sd langt pd sa mange
omrdder, men jeg synes at hver gang hvor jeg kommer med denne CPn, sd er det liksom ikke

noe nytt i boka..

Tone delte ikke samme syn som de resterende informantene. Hun opplevde & bli mett med
tilstrekkelig kompetanse hos terapeutene hun har mett. Hun fortalte at de gjennomfoerte en
grundig sykdomshistorie, valgt ut gvelser som hadde god effekt pd hennes aktuelle problem,

samt at de alle var forstielsesfulle og lette a prate med

Noen av informantene hadde ogsa erfart kunnskapen om spastisitet som mangelfull i
kommunen, og at dette hadde betydning for deres smerteopplevelser. Kari mente dette hang
sammen med behovet for gkt kompetanse, da undersekelse og behandling ville vart mer
spesialisert. Jens onsket gkt trygghet fra fagpersonell og fysioterapeuter i handteringen av
spastisitet, og at spastisitet er noe som ber fa et mindre negativt fokus. Kari utdyper om

spastisitet og kompetanse:

Pa spastisk muskulatur, sa har jeg syntes at kommunehelsetjenesten har kunnet alt for lite. Og
de har trigget spasmene mine mer enn de har hjulpet. (..) I mange ar har jeg synes det har
veert bedre d trene pd egenhand, enn d veere knyttet til en fysioterapeut. Jeg har opplevd at de

nesten ikke tar pd meg, for eksempel.

Etter at Kari byttet fysioterapeut innsa hun at mye av treningen hun utferte handlet om & «ikke
kjenne etter». Kunnskapen som fysioterapeuten satt med hjalp henne til & forsté at treningen
hun gjennomforte, skapte en ekning av kompensatoriske bevegelser, som videre bidro til en
okning i spastisitet. Flere av informantene fortalte videre at de ved behov hadde oppsekt
andre faggrupper nér de folte at behandlingen hadde liten eller ingen effekt. Faktoren som alle
disse informantene hadde til felles var tilstedevaerelsen av smerter. Kari fortalte ogséd at hun

tidligere hadde forsekt mange ulike yrkesgrupper for a slippe a gé til kommunal fysioterapeut.
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Hun nevnte flere ulike faggrupper som osteopat, kiropraktorer og akupunkter, i pavente av
okt kunnskap hos de kommunale fysioterapeutene. Hun utdyper om hvorfor hun ensket a ga

til andre faggrupper:

Jeg synes de alt for lite sa hele kroppen, og sa hele meg. Og det der at jeg ikke bare kan gjore
nakkeovelser, eller en armovelse. Fordi jeg har CPn som sitter i kroppen (..) hvis du da bare

skulle trene en skulder da som var vond, fordi jeg tilfeldigvis hadde en senebetennelse.

Da Kari var yngre startet hun opp hos psykomotorisk fysioterapeut med stotte fra foreldrene
da hun ensket et tilbud med mer kompetanse etter anbefalinger fra kjente. Dette innebar at
hun pendlet ut av kommunen og brukte egne midler for & betale for en privat
fysioterapitjeneste. I senere tid fant hun en fysioterapeut lokalt som jobber tverrfaglig med
fastleger og andre yrkesgrupper. Det tverrfaglige samarbeidet bidro til at hun folte seg i
trygge omgivelser og at hennes problemer blir tatt pa alvor. Hun fortalte at det er takket vaere

dem at hun da opplevde & ha en god oppfelging i kommunen.

«Sd selv om fastlegen provde a si det, sa tenkte jeg men hu er bare lege. Hun har ikke peiling
pd dette her. (..) Jeg ser jo og at det er kjempebra at det er et sd ncert samarbeid mellom lege

og fysioterapeut. (..) Fysioterapeuten og fastlegen min tok jo tak i det»

Videre trekker hun ogsé inn spesialisering som en nedvendighet for a styrke kompetansen 1

kommunen pé et mer politisk niva. Videre argumenterte hun:

Spesialisering bor komme mer pd banen, et storre fellesskap med storre faglig tyngde, sd kan
man fordele pasientene etter spesialisering. (..) Det er en god investering,
samfunnsokonomisk d fd en nevro-fysioterapeut, ogsd nar vi snakker litt politisk om

desentraliserte helsetjenester.

Fortolkning:

Under denne sub-gruppen oppga flere av informantene at det var et stort behov for gkt
kompetanse hos fysioterapeutene i primarhelsetjenesten. Informantene opplevde dette
behovet som en nedvendighet for & pavirke smerteproblematikk og funksjon hos PmCP, men
ogsa hos andre med nevrologiske sykdommer eller skader. Disse uttalelsene aktualiserer en

verdi av gkt kompetanse og spesialisering innenfor primarhelsetjenesten. Det loftes fram
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opplevelser av tiltak med dérlig relevansen og at behandling og evelser de fikk som barn er de
samme de far i voksen alder. Disse resultatene kan tyde pé at det i mindre grad er en
individualisering og spesifisitet 1 behandlingen til disse pasientene. Dette medferte at de
opplevde at tiltakene hadde liten nytteverdi for egen funksjon, og at det hendte lite nytt 1
behandlingen fra man er barn til man blir voksen. Tiltak rettet mot spastisitet oppga de &
trigge en foreket muskeltonus, samt at hdndteringen og informasjonen rundt fenomenet er
unedig negativt. Dette kan igjen knyttes opp mot behovet for fysioterapeuter med
spesialisering. Uttalelsen om diagnosen popularitet kan ogsa gjenspeiles 1 forskningsfeltet, da
majoriteten av forskningen utferes pa barn og at dette medfelger en opplevelse av & bli
oversett. Det kan tenkes de positive inntrykkene Tone opplevde i mate med sine
fysioterapeuter, er knyttet til at hun ble mott med forstéelse av problematikken. Det kan ogsa
tenkes at det er individuelle variasjoner ut fra informantenes GMFCS skar, utfall og
spastisitet, ssmmenlignet med et hgyere niva. Leting etter god behandling er ogsé et aspekt
ved kompetansen som gikk igjen hos alle informantene. Dette medferte til en «shopping»
etter tjenester via flere ulike yrkesgrupper, som ogsa et kjent fenomen i dagens kliniske bilde.
Nytten av et tverrfaglig samarbeid ble loftet fram, som positivt for opplevelsen av trygghet og
ivaretakelse. Dette peker pa viktigheten av tverrfaglighet i behandlingen og kunne gi disse
personene en helhetlig prosess i behandlingen. Avslutningsvis ble det etterspurte et storre
faglig fellesskap med okt spesialisering av fysioterapitilbudet, dette kan tenkes & redusere
behovet for a «shoppe» etter et bedre alternativ, samt styrke det kommunale

fysioterapitilbudet.

4.2.2 Drofting av «Det er ikke kunnskap og det er ikke populart»

Informantenes uttalelser om tiltak med manglende relevansen og utdaterte gvelser kan bygge
deres manglende samarbeid om malsetting, eierskap til egne mal og evne til
brukermedvirkning. I henhold til ICF modellen (j.f. 2.2.6) peker Arnes sitat «han har drevet
litt sann passivt med mobilisering av ankelen (..)» pa at det under behandlingen han nevner,
jobbes innenfor omradet med kroppsstruktur og -funksjonsniva. Ut fra Arne gnske knyttet til
egen gangfunksjon, kan det tenkes at han ikke ser sammenhengen eller relevans mellom
mobilisering av ankelen (kroppsstrukurnivé) og det a fa tilbake normal gangfunksjon
(Aktivitetsnivd). Det samme kan ses i sitatet fra Kari; «det at jeg ikke, bare kan gjore
nakkeovelser, eller en armovelse. Fordi jeg har CPn som sitter i kroppen». Disse sitatene kan
peke pa at informantene ikke ser relevansen og helheten 1 behandlingen de mottar, da det kan

virke som at det er en manglende forstaelse av hvordan deres begrensninger 1 aktivitet henger
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sammen i et kroppsstruktur- og aktivitetsniva. For & oppna resultater og fole relevans av
tiltakene som utfores er en sentral del av rehabiliteringen bygget opp rundt malsetting. Teori
bak maélsetting er 1 flere sammenhenger sentrert rundt samarbeid mellom fysioterapeut og
pasienten. P4 denne méiten settes mal som skaper motivasjon og forpliktelse til & gjore en
innsats. I studien av Rose mfl. (2017) poengteres det at deltakeren i studien ga uttrykk for at &
sette mal 1 samarbeid med fysioterapeuten var en stor fordel og ga betydelig okning i
motivasjon. I tillegg ga det mening & ha noe & jobbe mot, slik at en ogsa hindret & stagnere.
Arne ga indikasjoner for at behandlingen han mottok for ankelen opplevedes som irrelevant
eller lite meningsfull, og stilte derfor spersmél om fysioterapeutens kompetanse. Redmond og
Parrish (2008) fant at faktorer som virket negativt pa oppsekingen av fysioterapeut involverte
frustrasjon av a ikke forsta forméalet med fysioterapi, oppna behandlingsmal eller nedgang i
funksjonsniva. Det kan tenkes at informantenes manglende forstéelse for tiltakenes relevans
og endringer i funksjonsniva kan ha bidratt til en misneye med tilbudet og kompetansen hos
fysioterapeutene. For at mélet skal oppleves relevant og gi motivasjon innebarer dette aktiv
deltakelse fra pasienten. Det er ogsa sett at et samarbeid styrker individets eierskap til
malsettingen (Rose mfl., 2017). Nar terapeutene tok for mye styring over malene péa vegne av
pasienten, virket dette negativt pd dette eierskapet. I forskningen kommer det ogsa fram at det
er manglende samarbeid i mélsettingsprosessen i rehabilitering (Levack, Dean, Siegert &
McPherson, 2011; Maitra & Erway, 2006; Rosewilliam, Roskell & Pandyan, 2011; Schoeb,
Staffoni, Parry & Pilnick, 2014). Likevel erfarte Kari at da hun byttet fysioterapeut at hun
fikk bedre kompetanse. Hun beskriver dette som en gkt forstaelse av behandling og
egentrening. Dette kan forklares at hun har fatt okt kompetanse og forstaelse for tiltakene og
diagnosen fra sin fysioterapeut. Hennes opplevelser kan tenkes og ha sammenheng med
opplevelsen av relevante malsetninger, men det kan ogsa tenkes at Karis opplevelser bygger
pa fysioterapeutens evne til 4 gjore seg forstatt gjennom kommunikasjon med pasienten. Jeg

vel derfor videre drofte funnene i lys av kommunikasjonsteori.

Mudge mfl. (2016) trekker fram i sin konklusjon at et «lyttende helsepersonell» kan skape en
bro over eget kunnskapsgap, ved a gjenkjenne personens egen kompetanse. P4 denne maten
mener hun at det er mulig & oppnd en mer kontekstualisert helsetjenesteintervensjon; en bedre
helseopplevelse og en positiv innvirkning pa individets folelse av autonomi og identitet ved a
gjenkjenne deres kompetanse. I resultatene oppgir informantene en rekke negative
opplevelser med fysioterapeutenes eller helsevesenets kompetanse, og det kan derfor gi

indikasjoner for at vi som helsepersonell burde vaere mer lyttende. Tone som var den eneste
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informanten som hadde utelukkende positive opplevelser med fysioterapeutenes kompetanse,
forteller om at det ble gjennomfort en grundig sykdomshistorie, samt viste forstaelse og var
lette & prate med. En samtale skapes av aktive deltakere som forseker & sette seg inn 1
hverandres perspektiv og situasjon (Thornquist, 2009). Informantene uttalte flere ganger at de
opplevde 4 ikke bli mett med forstéelse, dette kan peke pa ulike faktorer slik som evne til &
innta pasientens perspektiv eller manglende evne til 4 lytte. Thornquist (2009) ser pé lytting
som en forutsetning for god kommunikasjon mellom pasient og helsepersonell. Gjennom
lytting gir man oppmerksomhet og interesse ovenfor den andre parten, noe som deltakeren i
studien av Mudge mfl. (2016) opplevde i mindre grad. I studien av Redmond og Parrish
(2008) uttaler ogsa informantene en manglende forstdelse for hvordan de opplever sin
hverdag. Thornquist (2009) henter ogsa fram betydningen av & skape rom for pasienten sine
narrativer, som et utgangspunkt for & skape en god relasjon og gi pasientene mulighet til &
fole seg sett og hert. Dette innebaerer ogsa at det som skal lyttes til blir sett fra pasientens
perspektiv. I forskningen er det tydelig at tilgjengeligheten til fysioterapi er en barriere for
mange PmCP (Alriksson-Schmidt mfl., 2014; Mudge mfl., 2016), og dette er noe som
drastisk endres i1 overgangen mellom ungdom til voksen (van der Dussen, Nieuwstraten,
Roebroeck & Stam, 2001). Dette vil ogsa ha betydning for fysioterapeutenes muligheter for &
gi pasientene rom til & uttrykke sine plager og utfordringer, men ogsé a sette relevante méal i
samarbeid med pasienten. For & gke muligheten til at informantene skal fole seg hort og sett
inneberer dette at fysioterapeutene bade har tid og ressurser for a slippe til pasientenes
narrativer, men ogsd at de anvender samtalene som laringssituasjon jamfor Thornquist
(2009). Avslutningsvis ensker jeg & se pa opplevelsene til informantene i lys av teori om

nevrologisk fysioterapi, og hva deres bidrag kan vare 1 mete med PmCP.

En studie gjort av Compton-Griftith, Cicirello og Turner (2011) sa pé fysioterapeuters
oppfatninger av a gi behandling til voksne med neuromotoriske funksjonshemninger og hva
de ansd som utfordringer i henhold til dette. Fysioterapeutene i studien svarte at ressurser
knyttet til tid, mangel pa erfaring og koordineringen av helsetjenesten som noen av
hovedbarrierene i behandling av denne pasientgruppen. Fysioterapeutene 1 studien peker pa
egen usikkerhet i mate med PmCP, og deres behov for mer spesialisert kursing/trening i
hvordan man skal behandle voksne med neuromotoriske funksjonshemninger. I Norsk
kontekst er det ikke gjort lignende undersgkelser for & identifisere fysioterapeuters opplevelse
av kompetansebehov, men som tidligere nevnt (j.f. 2.2.1) er dette ogsa utfordringer sett 1

Norsk kontekst basert pa antall registrerte spesialister. Det faktumet at fysioterapeutene selv
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opplever usikkerhet i mgte med PmCP, kan ogsa vare en faktor i hvorfor informantene har et
onske om mer kompetanse hos fysioterapeutene i primearhelsetjenesten. Samtidig indikerer
informantene at det kan vaere vanskelig a finne fram til fysioterapeuter med kompetanse, dette
er ogsa utfordring dokumentert i andre land, slik som Sverige (Alriksson-Schmidt mfl., 2014).
Denne utfordringen kan ha innvirkning pd informantens opplevelser av 4 métte kjempe for
helsetjenester, og for a finne fram til hva de har nytte av og behov for. Undersekelser av
spesialister i fysioterapi (Jensen, Gwyer & Shepard, 2000), men ogsa ergoterapi (Strong,
Gilbert, Cassidy & Bennett, 1995) har vist at spesialister 1 storre grad har evne og tilstreber &
forsté pasientene, deres livsverden og hvordan disse pévirkes av sykdom eller nedsatt
funksjonsevne. Jensen mfl. (2000) er ogsé klar pa at pasientene er ngkkelkilden til kunnskap,

samarbeid og kommunikasjon og de er derfor sentrale i prosessen for klinisk resonnering.

Sentrale trekke gjennom belysning av funnene med ulike teoretiske perspektiver viser til at
det er et gkt behov for samarbeid mellom fysioterapeut og pasient. Dette bygger pa 4 tilstrebe
en gjensidig forstaelse av pasientens livsverden for & kunne sette relevante mél, fole seg hort
og forstatt. Resultatene peker ogsa at det i stor grad er avhengig av individualisering i tilbudet
til denne pasientgruppen, pa bakgrunn av de ulike oppfatningene blant informantene knyttet

til kompetanse.

4.2.3 Sitter her og foler jeg «ratner pa rot»
Et tema som gikk igjen hos alle informantene vedrerte mengden fysioterapi en hadde i
prima&rhelsetjenesten. Foruten en informant etterspurte alle informantene et behov for ekning
1 intensitet og mengde fysioterapi. Halvparten av informantene oppga 4 ha fysioterapi en gang
1 uken, mens noen hadde fra 1 til 2. Det var ogsa ulike fokus 1 behandlingstilbudet de hadde,

hvorav Jens kun hadde behandling for edem. Han utdyper om dette:

Det betyr i utgangspunktet igjen at jeg har veldig lite fysioterapi utover det. Sa det savner jeg.
(..) Jeg skulle gjerne hatt mere fysioterapi pa andre omrdader altsa, i forhold til kropp. Og
sitter jo her i og foler at jeg i gdseoyne rdtner pd rot. Og det hores kanskje voldsomt ut, men

jeg tenker bare at hvis du hadde satt deg i en sann stol og sitti der i tre uker, eller 3 maneder

for den saks skyld, sa hadde du nok kjent det.

Jens fortalte ogsa at behandlingen for edem opplevdes for han & ha en heyere prioritet 1

kommunehelsetjenesten, pa bakgrunn av at behandlingen kan forhindre unedvendig
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sykehusinnleggelser og bruk av antibiotika. Han opplevde denne behandlingen til en viss grad
som tilstrekkelig, men hadde ogsd en folelse av at det var det samfunnsekonomiske

perspektivet som gjorde at overhodet hadde et fysioterapitilbud.

Og der er jo fysioterapien inne ganske kraftig. En gang i uka, minst! Og da er det, da er det
jo.. det er nodvendig. Ellers sa hadde dem jo ikke veert her.

Informantene fortalte videre om en opplevd sammenheng mellom mengden fysioterapi og
deres funksjonsniva. Arne ble innlagt pd sykehjem etter en fraktur fra et fall. Han oppga a ha
ca. en time effektiv trening med fysioterapeut i uka, og hadde et sterkt enske om ekt mengde
og intensitet. Manglende mengde fysioterapi gjorde han bekymret for om han skulle klare &
komme tilbake i jobb og sitt gamle liv. Jens fortalte at han med arene hadde hatt en gkende
grad av spastisitet, og var overbevist om at mer fysioterapi kunne forhindret en del av
spastisiteten ved at han ikke ville ha opplevd 4 stivne i ledd slik han erfarte. Kari oppga at
lengre opphold fra fysioterapi var ugunstig for hennes fysiske funksjon og smerter. Hun
fortalte at en rekvisisjon pa 24 behandlinger ofte ikke er nok for sa & skulle klare seg pa
egenhand. Hun poengterte at kroppen stadig er i endring, noe som gjer at den kan bli bade
bedre eller verre. Det er derfor viktig & ha noen som kan hjelpe 4 justere bdde mengde og
gvelser. Hun fortalte at hun s behovet for pauser 1 behandlingen, men at disse kan fungere

som «bolker», nar man har en periode pa og av behandling.

I motsetning til de andre informantene oppga Tone mengden som for stor, ved at den kommer
1 konflikt med andre hverdagslige aktiviteter og hennes behov for hvile. Hun erfarte at hun
kunne ha like god nytte av a gé direkte pa et treningssenter. Likevel poengterte hun et behov

for fysioterapi, men som for henne ma veare mer fleksibelt.

Fortolkning

Informantene beskrev mengden fysioterapi som en avgjerende faktor for deres opplevelser
knyttet til funksjoner og av & ha en kropp i stadig endring. De fortalte at deres uinnfridde
onske om okt mengde fysioterapi bidro til 4 skape bekymringer knyttet til arbeidsliv og
fremtiden. De hadde ogsé en oppfatning om at ekt mengde med fysioterapi vil kunne virke
positivt pa smerter, spastisitet og funksjonsniva. Det virker som om informantens opplevelser
pavirkes av deres forventninger til fysioterapi. Det kan tenkes at regimet de hadde i ung alder

har skapt en forventning til oppfelgingen i voksen alder, der denne forventningen ikke blir
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mett. De poengterte ogsa at kroppens endringer over tid gjor det avgjerende & opprettholde
jevn oppfelging, i forbindelse med justering av behandlingstiltak. Dette aktualiserer en
diskusjon om det kommunale systemet for oppfelgingen av denne pasientgruppe, og hvordan
fysioterapien individualiseres etter pasientenes behov og opplevelser knyttet til fysisk
funksjon. Det kan ogsé her se ut til at informantenes funksjonsniva pavirker opplevelsen av
behovet for fysioterapi, som igjen dpner opp for at individualisering av tilbudet i mye storre
grad ber vektlegges. Informanten med lavest GMFCS skar opplever at mengden fysioterapi
hindrer fleksibilitet 1 hverdagen. Det s& ogsé ut til at det for noen av informantene er et enske
om mer selvstendighet i egen rehabiliteringsprosess. Dette peker igjen pa et behov for mer

individualisering av fysioterapioppfelgingen og pa hvilken mate vi folger opp.

4.2.4 Drofting av «Sitter her og foler jeg ratner pa rot»
I overgangen mellom barne- og voksenrehabiliteringen opplever mange PmCP at de mottar
mindre fysioterapioppfelging (Bottos, Feliciangeli, Sciuto, Gericke & Vianello, 2001;
Hilberink mfl., 2007; Jahnsen, Villien, Aamodt, Stanghelle & Holm, 2003). Studien av Young
(2007) viste at noen av disse barrierene var; tilgangen til fysioterapeut, spesielt de med
kompetanse om CP og utfordringer med navigering av tjenester. Dette viser til barrierer som
allerede 1 overgangen fra tenaring til voksen gir utfordringer: og som inneholder samme
barrierer som tas opp under intervjuene med informantene. Studien av Jahnsen, Villien,
Aamodt, mfl. (2003) viste at 32 % (130) av de som besvarte sporreskjemaet om fysioterapi og
fysisk aktivitet oppga & aldri ha mottatt fysioterapi, Av de som hadde mottatt fysioterapi
(67%) var gjennomsnittlig antall behandlinger 1 gang per uke, og den hyppigste varigheten
var 45 minutter. Dette er tilsvarende mengde som flere av informantene i denne studien
oppgir & ha fysioterapi i uken. En systematisk oversikt gjort av Verschuren, Peterson,
Balemans og Hurvitz (2016) viste at anbefalt mengde styrke- og utholdenhetstrening
henholdsvis 2-4 og 1-3 ganger uken, som er over det informantene oppgir & ha med sin
fysioterapeut i uken. Dette er lignende anbefalinger fra Helsedirektoratet for voksne uten
sykdom eller skade (Jansson & Anderssen, 2015). Det skal likevel papekes at det ikke
spesifiseres om dette er tiltak med eller uten fysioterapeut. Med tanke pa anbefalt mengde kan
det tenkes at informantene opplever et misforhold mellom hva de har og utever selv av fysisk
aktivitet og fysioterapi, sammenlignet med anbefalingene bade for personer med CP, men
ogsa anbefalingene gjort av Helsedirektoratet for voksne uten sykdom og skade. I studien til
Sandstrom, Samuelsson og Oberg (2009) oppga flere av deltakerne at det var nedvendig og ga

positiv effekt av & ha intensive behandlingsperioder for & vedlikeholde funksjon, samt at de
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raskt merket endringer i funksjon om de sluttet & trene. Dette er forenelig med opplevelsene til
Kari, da hun erfarte en endring i funksjon ved lengre opphold fra fysioterapi, og etterspor
treningsperioder som kan ga i «bolker». Dette samsvarer med funnene i studien av Sandstrom
mfl. (2009), og kan peke pa en felles opplevelse for flere av PmCP. Det er ogsa viktig a peke
mot Tones opplevelser av en mengde som oppleves overveldende i en hektisk hverdag. Dette
viser til et behov for gkt evne til individualisering pé bakgrunn av heterogeniteten blant
PmCP. Teien (2000) beskriver ogsé at rehabiliteringen kan organiseres 1 intervaller avlgst av
perioder med mindre aktivitet etter brukerens behov. Dette stiller igjen krav til
individualisering og fleksibilitet til tilbudet. En studie som stetter informantenes enske og
behov om gkt mengde og intensitet er Damianos (2006). Forskningen viste at trening/aktivitet
gir best effekt med hyppig gjentakelse, varierende intensitet og gjennom ulike variasjoner,
slik at sekundere plager ved motoriske forstyrrelser bedre kan unngés. Med tanke pa aktivitet
som trengs for & fremme nevral reorganisering og gjenoppretting, samsvarer Damianos funn
(2006) med teorien, til tross for at motorisk lering ennd bare delvis er forstatt. Lignende funn
finnes ogsé 1 studier gjort pd andre pasientgrupper, hvor man ser at hgyere intensitet (summen
av muskelaktivering eller antall repetisjoner), storre utfordringer (motoriske og kognitive)
eller ved anvendelse av spesifikke sensoriske modaliteter eker nevral plastisitet i
sentralnervesystemet (Herman, He, D'Luzansky, Willis & Dilli, 2002; Krishnan, 2003;
Rossignol mfl., 2004). Flere av informantene oppga ogsé at de i voksen alder opplevd
endringer 1 funksjon over tid, og la merke til hvordan tidligere oppgaver eller funksjoner har
blitt utfordrende eller umulig & utfere. For & mate disse endringene papeker Gjelsvik og Syre
(2016) at kroppen vil tilpasse seg automatisk gjennom blant annet kompensatoriske strategier,
for & handtere utfordringene 1 omgivelsene, som forer til endringer i nevromuskuler plastisitet
og motorisk lering. Summen av disse endringene og opplevelsen kan gjenspeile deres
oppmerksomhet som i kapittel 2 beskrives som en dys-appearance, samt at pavirkningen av
deres funksjonshemninger virker pd hvordan de ser pa seg selv. Deres historier krever
forstéelse av endringene over tid som mer enn bare neurobiologiske prosesser. Dette viser
ogsa at betydningen pa et mer eksistensielt niva ogsad ma tas hensyn til, og jeg vil derfor ga
videre med a beskrive opplevelsen av mengde og intensitet fra et kroppsfenomenologisk

perspektiv.

Informantens beskrivelser av stadig kroppslige endringer og funksjonsfall vil pavirke deres
kroppsbilde, der kroppen trer fram som en problematisk side av seg selv. Deres kroppslige

opplevelser kan gjenspeile prosessen av a leve med en kronisk sykdom i et livslepsperspektiv,
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der det stadig blir tydeligere at kroppen blir et hinder for funksjonelle oppgaver. Dette kan
ogsé reflektere deres onske og behov for gkt mengde, intensitet og kompetanse. Disse
endringene 1 kroppen kan 1 trdd med Gallagher (2005) og Leder (1990) gke oppmerksomheten
mot kroppen, nar den oppleves smertefull, stiv eller gir vansker med forflytning. Historiene
indikerer en opplevelse av dys-appearance (Leder, 1990), som i kombinasjon med et endret
kroppsbilde kan skyve kroppen eller kroppsdeler over i en objektstatus. Denne refleksive
oppmerksomheten mot kroppen og konsekvensene av funksjonshemninger endrer ogsa
hvordan de oppfatter seg selv. Disse funksjonsendringene vil pavirke hvordan informantene
ser og tenker pé seg selv, og dermed skape en bevisst oppfatning av den endrede funksjonen.
For fysioterapeuter vil det vaere viktig & erkjenne individets kroppslige erfaringer for & kunne
forstéd pasientens endring 1 kroppen som subjekt og tilby behandling som meter deres
navarende oppfatning av egen tilstand. Hos informantene og PmCP generelt ses flere faktorer
som kan bidra til & endre bade selvbilde og eke fokuset mot egen kropp, slik som kadens
primere nevropatologi forarsaker gradvis bade positive og negative symptomer. Sandstrems
(2007) studie gjort pd PmCp har ogsé dokumentert at & leve med en kropp i1 endring bidrar til
et endret kroppsbilde, og en bevist oppfatning av endret funksjon. Endringer i kroppsbilde og
en gkt objektivisering av kroppen var ogsa bidragsytende til & pdvirke daglige aktivister og

deltakelse.

Informantenes historier om kroppslige erfaringer med et skifte mellom dis-appearance og dys-
appearance og endret kroppsbilde ser ut til & skape en utrygghet og bekymringer for hva de
kroppslig vil kunne gjore i fremtiden. Dette kan peke pé fysioterapeutens bidrag ovenfor
denne pasientgruppen, som gjennom en utvidet forstéelse, tilstrekkelig bistand, kompetanse
og tilgjengelighet kan skape nevromuskulere endringer og -lering fra et naturvitenskaplig
perspektiv og redusere individets oppmerksomhet mot kroppen i et kroppsfenomenologisk

perspektiv.

4.2.5 Vi gidder ikke engang sette deg pa venteliste
For informantene oppleves det som vanskelig & komme inn til en kommunal fysioterapeut.
Flere av dem knyttet kommunal fysioterapi til ventelister og noe som tar lang tid & fa. Denne
opplevelsen av a bli satt pa venteliste var fortvilende og ble beskrevet av en informant som a

bli stdende i en ko. En av informantene fortalte:
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Men der var det jo, nar du ringte dit sa var det ventelister som var sd lang at, de sa «at nei vi
gidder ikke engang a sette deg pa venteliste for a gi deg falske forhdpninger.» Og da husker
Jjeg at jeg ble litt sann desperat.

Flere av informantene etterspurte mer involvering fra primarhelsetjenesten, og viste til at de
har et storre behov enn hva kommunen har gitt dem. Det sa ut til 4 vaere en enighet om at det
avhenger av 4 sperre og finne tilbud selv. Flere av dem erfarte at ingen i primerhelsetjenesten
etterspoar deres behov for oppfelging, som gjer at de 1 sterre grad er avhengig av 4 ta ansvar

for dette selv. Kari utdyper:

Nei altsa det er det jeg har gjort selv, og det foreldrene mine gjorde. Det er ikke noe som har
blitt fulgt opp i det hele tatt (..) jeg tenker det at hadde jeg veert en annen, en annen type
menneske, ikke hatt sa mange ressurser, ikke ha sa mye utdanning, ikke hatt foreldre, scerlig
faren min som var veldig bevisst og som hadde kontakter, (..) sa hadde det her kunne gatt

veldig mye verre. Altsd jeg tor ikke tenke pd det.

Et par av informantene papekte ogsé at de valgte & betale behandlingen selv, gjennom a
anvende private fysioterapeuter ndr de blir satt pa venteliste. Tone etterspurte ogsa en mer

aktiv rolle fra helsevesenet og fysioterapeuter. Hun sa folgende:

For at du ma hele tiden, det er ingen som kommer med et gullfat og sier "hei, dette er det du

har krav pa". Man ma hele tiden sporre og grave selv.

Noen av informantene opplevde ogsé at et manglende tilbud i kommunen forte til at de ble
plassert inn 1 grupper hvor de hadde vansker med & identifisere seg med andre. De oppga at de
ved flere anledninger hadde havnet i grupper med eldre. Arne fortalte om opplevelsen han

hadde da han matte innlegges pé sykehjem for rehabilitering:

Du henvises da til et sykehjem, jeg er jo yngst her og det er mange som er demente her og det
er mange som bare ligger i en seng. Ogsd blir de jo litt sann. «A ja jobber du ja!» (..) sd jeg

ble helt radvill og tenkte her kan jo ikke jeg veere.

Arne startet selv sgket etter andre rehabiliteringsmuligheter, og oppdaget at alle var knyttet til

spesialisthelsetjenesten. I dialog med saksbehandler ble han informert om kommunens
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alternative tilbud, der konklusjonen var at sykehjemmet var hans eneste alternativ for
rehabilitering hvor han kunne fa hjelp. Tone beskrev folelsen som & havne mellom barken og
veden. I hennes kommune er tilbud om trening i svemmebasseng ledet av fysioterapeut kun
tilgjengelig sammen med seniorgruppen. Dette er tilbud de ikke foler de passer inn 1 eller kan

identifisere seg med resten av gruppen.

Fortolkning

Informantens opplevelse av a bli satt pa venteliste nar de har behov for fysioterapi virker for
flere som en fortvilende situasjon. De savner en tjeneste som etterspor deres behov, som kan
indikere at de anser oppfelgingen som mer enn bare behandling. Deres fortellinger ser ut til &
ettersparre en mer koordinert og helhetlig oppfolging. Deres erfaringer med 4 bli stdende pa
venteliste viser til prioriteringsutfordringer 1 den kommunale fysioterapitjenesten, og de ulike
kommunenes behov for gkte ressurser. Dette understrekes ogsa ved at de velger a4 anvende
andre private tjenester for 8 komme raskere i behandling. Dette aktualiserer nedvendigheten
for a diskutere prioriteringer i kommunehelsetjenesten, men ogsa hva kommunen anser som
sine viktigste oppgaver 1 mote med denne pasientgruppen. Resultatene peker ogsa pa at
informantene anser dette som en utfordring generelt i helsevesenet og ikke bare knyttet til
fysioterapi. Dette kan tyde pa at det er et storre behov for en helhetlig tverrfaglig plan for
PmCP. Noen av pasientene opplevde ogsa a bli plassert i gruppe- eller rehabiliteringstilbud
som er egnet for eldre. Dette peker pa et behov for rehabiliteringstilbud rettet mot en yngre
pasientgruppe. Denne opplevelsen kan ogsa tenkes a ha betydning for informantens folelse av

identitet og tilherighet.

4.2.6 Drofting av «Vi gidder ikke engang sette deg pa venteliste»
Habilitering og rehabilitering av PmCP kan vaere komplekst, bdde med tanke pé
funksjonshemningene og de ulike endringene som oppstér over tid, men ogsé péa bakgrunn av
organisering og koordinering av de ulike tilbudene rundt pasienten. Informantene ytret at de
ved flere anledninger opplevde 4 bli satt pa venteliste, og at deres behov for fysioterapi ikke
ble mott. Flere av informantene fortalte ogsa at de 1 helsevesenet opplever a falle mellom to
stoler nar det kommer til tilbud og hvor de blir plassert. I flere tilfeller forteller de om
episoder hvor de plasseres 1 grupper med eldre og demente i form av gruppetilbud eller i
rehabilitering. Hammell (2006) hevder rehabilitering tradisjonelt har forsekt & handtere
konsekvensene av funksjonsendring og funksjonshemningens innvirkning pa

hverdagsaktiviteter, samtidig har den liten oppmerksomhet pd betydningen av kulturelle

Side 44 av 67



normer, virkningen av stigma, ideer om kompetanse og sosial verdi for individets oppfattelse
av selvet. Hun retter en moralsk pekefinger mot de holdningene, fordommene og hypotesene
som ligger til grunn for hvilke grupper som prioriteres i samfunnet. Videre argumenterer hun
for hvordan man 1 rehabiliteringssammenheng har et stort fokus pa «& komme tilbake» eller
«normalisering av funksjon», der hun refererer til Sandahl (2003), som mener dette baserer
seg pa 4 na fysioterapeutens mal om normalisering, i motsetning til et mer funksjonelt mél. En
innsats for & fremme samsvar til samfunnet, fremfor & forbedre funksjon. Hammell (2006)
mener derfor at normalisering blir en uoppnaelig illusjon og dermed en undertrykkelse av
funksjonshemmede. Det er ogsé av Stone (2001) hevdet at samfunnet gjennom individets
funksjonshemming skaper negative holdninger, miljobarrierer og institusjonell
diskriminering. Som et eksempel kan man se pa Arne og hans opplevelse av a bli innlagt pa
sykehus etter en skade. Hans opplevelse & bli satt bort pé et sykehjem med eldre og demente,
kan knyttets opp mot hva slags holdninger og forventninger det stilles til Arne, som gjor at
han ikke prioriteres opp mot en fullverdig rehabiliteringsavdeling. Hammel oppsummerer
med at vi som kropper er vi uadskillelige fra selvet, som kropp og selvet er uadskillelige fra
den konteksten de lever sine liv. Opplevelsen av & ha en kropp og vare en kropp ser i stor
grad ut til & veere pavirket av estetiske idealer, skonomiske og politiske imperativer og sosiale

verdier, med kroppen sentralt involvert i hierarkier av sosial makt.

Hammels perspektiver pa holdninger til kropp, funksjon og funksjonshemning ses ogsé igjen i
forskningen. Dette kommer tydelig fram i undersekelsen gjort av Stachura og Garven (2007)
som peker pa fysioterapeuters holdninger til personer med funksjonshemninger. De fant at
fysioterapeuter giennom Interaction with Disabled Persons’ Scale, hadde darligere resultater
knyttet til deres holdning ovenfor personer med funksjonshemninger, sammenlignet med
ergoterapeutene. Det var argumentert for flere ulike arsaker, men pé bakgrunn av studiens
styrke gir dette kun en mulig indikasjon. De negative opplevelsene informantene har med a
bli satt pa venteliste, kan antas & ha en pavirkning av terapeutens holdninger ovenfor
pasienten. Dette vil igjen bidra til at de ma kjempe mer i systemet for & fa behandlingen de
opplever som nadvendig. En lignende undersekelse gjort i norsk kontekst av Album og
Westin (2008) pa norske leger- og medisinstudenters rangering av medisinske spesialiteter og
sykdommer etter prestisje. I sparreskjemaet ble uttrykket: «blant helsepersonell» anvendt for
a fremkalle generelle meninger. Resultatene viste at lav prestisje ble gitt til sykdommer og
spesialiteter med kroniske forhold, slik som CP. Den komparative studien fra 2017 viste en

bemerkelsesverdig stabilitet i prestisje, der CP ble rangert som nummer 32 av 38 (Album,
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Johannessen & Rasmussen, 2017). Sykdommer og diagnosers status ses i sammenheng rundt
hvordan ulike medisinske institusjoner, men ogsa samfunnet er organisert. Slik som
kategorisering av pasienter, prioritering pa alle nivder, undervisning og utvikling av
medisinsk kunnskap, samt planlegging og allokering i rehabilitering. A ha forstaelse for disse
oppfatningen er viktig, da statusen og prestisje pa de ulike sykdom og diagnosene kan pavirke

den individuelle terapeuts beslutningstaking, men ogsé pd et overordnet niva i samfunnet.

4.3 En kropp i endring

Denne kategorien omhandler informantens opplevelser av den norske fysioterapioppfolgingen
med en kropp 1 stadig endring. Innledningsvis redegjor jeg for informantenes opplevelser av
aksept og annerkjennelse 1 mote med fysioterapeuter og helsevesenet generelt med péfelgende
drefting i lys av kroppsfenomenologi. Neste sub-gruppe omhandler informantenes forhold til
deltakelse og fysioterapiens betydning som dreftes i lys av kroppsfenomenologi og disability
reasearch. Avsluttende sub-gruppe bestér av informantenes retrospektive blikk pa overgangen
mellom barne- og voksenrehabiliteringen og enske om et koordinert og helhetlig tilbud i et
livslapsperspektiv. Dette belyses med rammebetingelse for det norske helsevesenet og

forskning pa overgangsfasen for PmCP.

4.3.1 Du skal veere javlig frisk for a veere syk
I flere av intervjuene ble det trukket fram historier som underliggende sier noe om
informantenes opplevelse av aksept og ivaretakelse i primarhelsetjenesten. Et av aspektene
som ble nevnt er deres opplevelse av & vaere for frisk. Kari oppga at det er en manglende
forstaelse for at CP kan vare lite, og hun erfarte at bade leger og fysioterapeuter mente hun
ikke hadde behov for fysioterapi. I slike tilfeller fortalte flere av informantene at de er
avhengig av 4 folge opp selv. Dette kunne inneberer & métte ta kontakt med saksbehandler,
fysio- eller ergoterapeuter, eller 4 krangle seg inn til en fysioterapeut for behandling. Arne

beskrev dette slik:
Ogsa er det noe med at hvis du nd er funksjonshemmet, enten du har CP eller noe annet. Sd
er det klart at den der innsatsen for d sette seg inn i ting og finne ut av ting. Det gar litt igjen

pd at du skal veere jeevlig frisk for d veere syk. For du skal folge med.

En gjentakende opplevelse hos informantene, var folelsen av mangelen annerkjennelse for

deres opplevelse av helsetilstand, i mate med fysioterapeuter, og helsevesenet generelt. Flere
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av informantene erfarte at de ikke alltid ble hert nar de fortalte om sine plager og bekymringer
eller hva slags pavirkning disse har. Kari fortalte om en hendelse der hennes uttrykk for
smerte ikke ble hort under behandling av en achilles. Dette medferte at hun fikk ekt spastisitet
og smerter. Hun valgte i etterkant & avsta fra fysioterapi i et lengre tidsrom. Arne beskrev

disse folelsene pa denne maten:

(..) ogsa forklarer vi ting, ogsd blir vi litt irriterte nar de ikke gidder da hore, fordi de tror de

er eksperter pd mitt liv.

Tone hadde en annen oppfatning i mete med fysioterapeuten, da hun ble mett med forstaelse
for sine utfordringer. Hun fortalte at det var viktig at fysioterapeuten har forstéelse for at man

har vondt 1 kroppen, og de de ikke rynker pd nesa av hennes opplevelser.

Fortolkning

Informantenes fortellinger peker pa en opplevelse av & ikke bli hert 1 helsevesenet. De gir
uttrykk for redusert aksept for deres opplevde behov for fysioterapi og forstaelse av
helsetilstand. Dette kan bidrar til deres erfaringer av & mangle stotte, og 4 métte ta ansvar for &
ettersparre og kreve tilbud pa egenhand. Dette kan ogsa forstas som et enske om forbedret
informasjon om hvilke muligheter og tilbud det finnes i kommunen. Denne prosessen virker
for informantene & vaere svert tidkrevende og utmattende, og kan forstas som en kamp for a
rettferdiggjore deres behov for oppfelging og behandling. Den peker ogsé pa en betydelig
utfordring bade fysisk og emosjonelt, da ressurser og kapasitet hos informantene er

varierende.

4.3.2 Drofting av «Du skal veere javlig frisk for a vaere syk»
Informantenes beskrev at de i mote med fysioterapeuter og helsevesenet generelt, opplevde en
manglende forstaelse for deres problemer og situasjon. Kroppsfenomenologien understreker
at som levde kropper er vi i samspill med omverdenen, en deltaker i interaksjon med
omgivelsene og vare kropper som uttrykksfulle inviterer andre til kommunikasjon
(Thornquist, 2003 S.113-114). Toombs (1987) mener det er viktig & bemerke at
kommunikasjonen mellom kliniker og pasienten preges av deres opplevelse av sykdom fra en
verden med ulik kontekst, hvor hver verden kan skape ulik mening. Hun relaterer dette skillet
til & omhandle en verden-for-meg kontra en verden 1 seg selv. Forholdet mellom livsverden og

den vitenskapelige verden dreier seg om en grunnleggende forskjell i orientering (Thornquist,
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2003; Toombs, 1987). En fysioterapeut vil kunne fokusere pd diagnosen som et sett med
klassifikasjoner og abstrahere pasientens tilstand til en konkret erfaringsmessig sammenheng.
Da ofte avhengig av fysioterapeutens ngdvendighet for prioritering, som tidligere diskutert.
Pasienten pa sin side fokuserer pa det som relateres til hverdagen og hvordan dette pavirker
dem negativt. Dette kan hjelpe oss a forstd hvorfor informantene i ulike settinger opplever a
ikke bli hert eller far aksept for de smertene eller plagene de kommer med®. P4 denne méaten
inntar fysioterapeuten en dualistisk holdning, for & vurdere individets funksjonsniva, basert pa
teoretisk og klinisk kunnskap om diagnosen (Toombs, 1992). I en studie gjort av Jorgensen
(2000) statter ogsa oppunder denne tankegangen, ettersom resultatene viste at fysioterapeuter
ogsa hadde en mekanisk tilnaerming i sitt syn pa kropp og la mindre vekt pd de
fenomenologiske og sosiokulturelle forholdene. I tillegg bemerket hun at fysioterapeutene
ofte trodde de visste hva som var best for sine pasienter. Dette kan illustreres av opplevelsen
til Kari hvor hun erfarte a ikke bli hert under behandling av sin achilles, som forte til at

behandlingen paferte henne mer smerte og spastisitet.

Denne evnen til & «here etter» som informantene trakk fram, skyldes 1 tr&d med Toombs
(1987 S. 219), for det meste ikke uoppmerksomhet eller ufelsomhet. Hun viser til at det fra et
fundamentalt syn, basert pa grunnutdanningen til helsepersonell, legges hovedvekt péd de
naturvitenskapelige emnene. Deres erfaring med diagnosen hviler pé ulik kontekst og skaper
derfor et gap mellom pasientens erfaring av sin tilstand og méten fysioterapeuten tenker om
diagnosen CP (Toombs, 1987 S. 224). Helsepersonell kan ofte kategorisere pasientenes
sykdom utelukkende etter standardiserte mal, som beskrevet av Toombs (1987 s. 224) som
vitenskapelige konstruksjoner. Det er disse «vanene» 1 de medisinske og helsefaglige yrkene
som gir sykdommen de objektive kvantifiserbare dataene. Pasienten meter sin tilstand med et
kvalitativt utgangspunkt, som brukes for & defineres sin tilstand og er preget av hvordan
hverdagen fungerer. Denne motsetningen hos klinikere og helsepersonell er det Toombs
(1987 s. 223) beskriver som «habits-of-mind», der deres utgangspunkt i hovedsak kommer fra

kvantifiserbare data.

3 Jeg ensker 4 tilfoye at medisin og helsearbeid er hyppig diskutert i litteraturen, og i storre

omfang enn hva som kan belyses ut fra fenomenologi.
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Toombs (1992) forklarer at ofte har klinikeren god kunnskap om ulike diagnosen, men mange
ganger mislykkes pasienten i a forstd kunnskapen som klinikeren deler, som ogsa forsterkes
om det anvendes fagsprak. Dette er en prosess hvor en ikke tar hensyn til de ulike forstaelsene
bak hverandres ord som pasienten og klinikeren bruker. Informantenes opplevelser av aksept
for sin tilstand kan derfor tenkes & bygge pé fysioterapeutens og pasientens evne til & forene
sine forstaelser. Dette kan peke pa Tones gode opplevelser i mete med fysioterapeuten, som
viser evne til & forene sine forstaelser og skape aksept for Tones opplevelser av smerte i
kroppen. Ved forsgk pa & danne en felles opplevelse vil pasienten og klinikeren anta at
meningen bak ordene deres er identiske. P4 denne méten antar de ogsa at det er en felles
forstéelse mellom dem, men som blir en feilaktig antagelse pa grunn av kunnskapsgapet
mellom dem. Om legen og pasienten skulle bytte plass ville de ikke se tilstanden pa samme
mate. Sykdom, smerte og plager er subjektive erfaringer, unike for hvert enkelt individ, og det
vil derfor alltid vaere et aspekt ved en pasients sykdom, som ikke kan deles med andre
(Toombs, 1987 S. 224-227). Dette innebarer jo ogsa at man som fysioterapeut i alle tilfeller

ikke kan ha fullt samsvar mellom egen forstaelse og pasientens.

En levd opplevelse av sykdom er et komplekst fenomen, og utgjer i henhold til Toombs
(1987) en typisk vaeremaéte. Et fenomenologisk perspektiv kan bidra til & avslere visse viktige
funksjonene som karakteriserer denne maten & vaere pa, slik som oppfatning av tap av helhet,
sikkerhet, kontroll, handlingsfrihet og den kjente verden. Hun hun omtaler disse som eidetiske
egenskaper av en sykdom, som utgjer en betydning for sykdom-som-levd og representerer
opplevelsen av sykdom basert pa pasientens opplevelse. Hun pépeker at om man skal bygge
bro over gapet mellom pasientens-verden, den umiddelbare-verden og verden-av-vitenskap,
ma fysioterapeuten avsette sine teoretiske tolkninger av sykdom og fokusere pa egenskapene
som er grunnleggende for opplevelsen av sykdommen. Den eidetiske tilnermingen gir

mulighet for en felles verden av mening mellom helsepersonell og pasient.

Selv om Toombs pépeker en avsetting av den teoretiske tolkningen og vurderingen av
sykdom, kan dette ogsa bli mangelfullt i mete med pasienter. Var profesjonsstyrke som
fysioterapeuter innebarer ogsa at vi har god kjennskap til kroppen som mekanisk og
neurofysiologisk organisme. Som spesialist med nevrologisk fysioterapikompetanse har man
verktoy som kan bidra til & pavirke plastisitetsprosesser i muskulatur og nervesystem for &
skape endringer pa kroppsstruktur- og aktivitetsniva. Disse endringene vil igjen kunne ha

betydning for deltakelsesniva til individet. P4 denne maten inngéir den naturvitenskapelige
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kunnskapen som en av pilarene i mgte med PmCP. Informantenes ettersporsel av et
helsevesen med mer forstéelse for deres situasjon og tilstand, viser likevel at helsepersonell i
storre grad ma gjores oppmerksom pa pasientenes levde erfaring med sykdom utover den
naturvitenskapelige kunnskapen. Dette vil kunne vaere bidragsytende for at pasientene skal
oppleve storre grad av aksept og annerkjennelse. Et samspill mellom disse forstaelsene kan
hjelpe fysioterapeuter og helsepersonell med & vurdere de riktige tiltakene og anbefalingene ut
fra behandling av hvert enkelt individ. Dette peker ogsé mot viktigheten av individualisering,
ved at det legges mer fokus pa pasienten som bade kropp og selvet og de spesifikke daglige
kampene de meter. Dette apner opp for en mer person-sentrert tilnaerming, forbedret
kommunikasjon og kunnskap om pasientens opplevelse av & leve med sykdom eller skade,

samt at det kan bidra til en heyere grad av tillit mellom terapeut og pasient.

4.3.3 Jeg kommer meg aldri opp pa det nivaet jeg var
Det var ulike syn pa hvordan fysioterapioppfelgingen hadde betydning for informantenes
evne til deltakelse i samfunnet. De beskrev historier der de har matte slutte i jobb, ikke kunne
delta i leke med barna, eller der spastisitet, stivhet og smerter var sa utmattende at de ikke
orket 4 overholde avtaler. Arne opplevde han en manglende stotte 1 hans enske om & komme
tilbake til jobb da han var innlagt pa sykehjem. Fysioterapeutene hadde et storre fokus pé a fa
han hjem til egen bolig, enn & utforske muligheter, som kunne bidra til at han kom raskere
tilbake 1 jobb. Han mente selv det kunne vaert gjort rimelige grep og tilrettelegging for at han
kunne vert raskere tilbake 1 jobb. Arne opplevde i motsetning, & bli sykmeldt i en lengre
periode. Noen av informantene uttrykte et enske om oppfelging av fagfolk som kan bidrar til
refleksjon av prioriteringer de gjor i hverdagen. Dette innebarer & si stopp 1 sitasjoner der de
presse seg selv for hardt i trening, antall aktiviteter der utforer pa en dag eller nar de ikke
velger 4 anvende hjelpemidler. De mener at en mer jevnlig fysioterapioppfelging kunne

bidratt til at de hadde hatt evnet til & vaere i jobb, eller ha et mer funksjonelt liv. Jens fortalte:

Jeg kom meg jo, men jeg kom meg aldri opp pa det nivaet jeg var igjen. Og det er klart det er
et tap. Jeg foler jo i dag at jeg lever et mye mer institusjonelt liv enn det jeg gjorde da (..) ndr
Jjeg er sd stillesittende som jeg er, sd er det fort med vektokning, det er fort med.. at du blir

stiv og sdnne ting. Og at du mister funksjoner.

Flere av informantene erfart at oppfelgingen eller behandlingen de fikk hadde stor betydning

for deres mulighet til & komme tilbake eller holde seg i arbeid, samt forhindre smerte og
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stivhet. Tone fortalte at rette gvelser og informasjon om rehabiliteringen og hva hun skulle
gjore var viktige verktoy hun kunne ta med videre. Kari oppgir ogsé at hennes nye
fysioterapeut gir en trygghet og hép for framtiden, da hun selv etter sé lang tid kan oppleve

kroppslige endringer.

Knyttet til deres opplevelser av deltakelse og evne til & veere samfunnsnyttig, oppga flere av
informantene at de pé et tidspunkt ble redusert til en kroneverdi. Jens eksemplifiserer dette
slik; da han var 1 arbeid hadde han fysioterapi 1-2 ganger i1 uken, etter han ble ufer mistet han
dette tilbudet. Han folte at det var en tydelig sammenheng mellom mengde fysioterapi han
mottok, og hans evne til a sta i arbeid. Han fortalte ogsé at hans nytteverdi har hatt en
avgjerende rolle for hvilke hjelpemidler fysioterapeuten har stottet han i & seke pa. Jens

utdyper:

Kroneverdien settes. For hva er samfunnsnyttig i forhold til det du fdr, den er vond. 4 kjenne
at samfunnsnytten det.. det er viktigere enn meg. (..) Og det var «nyttig» siden vi snakket om

nytteverdi da jeg var i jobb. Da fikk jeg dem.

Det var en enighet blant informantene om at en jevnere oppfelging, om man sa bort fra
tilgjengelige ressurser, ville legge til rett for 4 bevare selvstendighet i lengre tid. Kari mente at
en jevnere oppfoelging ville ha hindret henne 1 4 trene seg ned, og at hun pa den méten ennd

kunne vert i jobb. Arne sier folgende:

Det ligger jo et samfunnsperspektiv i det. Og gjerne ogsd i et treningsperspektiv. Jo lengre jeg

holder meg selvgaende, jo bedre er det jo for samfunnet som sddan.

Fortolkning

Alle informantene fortalte om felelsen av kroppslige endringer slik som stivhet, smerte og okt
spastisitet som hinder for deltakelse og aktivitet. De har selv opplevd at fysioterapeuten kan
bidra til & redusere disse faktorene, samt at hindrene blir mer synlige uten dette bidraget. Flere
av informantene opplevde likevel at dette ikke ble tatt hensyn til i behandlingene, og at
fokuset til terapeutene var preget av gkonomisk forhold i kommunene. Likevel har Kari og
Tones erfart at de gjennom tilstrekkelig og god fysioterapi kan ha evne til a delta i jobb,
sosiale settinger og hverdagen. Dette peker pé informantenes gjentakende enske om mer

fysioterapi, da de opplever dette som et effektivt tiltak for & kunne delta i jobb og hverdagsliv.
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Fysioterapeutens bidrag sa ogsa ut til 4 redusere de negative aspektene som skapte hinder for
dem ved deltakelse. Noen av informantene legger ogsé fokus pé at fysioterapeuten skal ha en
storre veiledende rolle, for & hindre at de presser seg selv for langt. Dette kan komme av at de
til tider presser sin kapasitet til grensen, med hensikten om & kunne vere deltakende og

mestre ulike hverdagslige aktiviteter.

I uttalelsene knyttet til egenverdi uttrykkes en stor sarbarhet i informantenes opplevelser av &
bli redusert til en kroneverdi. Deres historier er sterkt knyttet til & fole seg nyttig og kjenne at
de har en verdi. De beskrev det 4 std i jobb som en avgjerende faktor for opplevelsen av &
vaere samfunnsnyttig. P4 bakgrunn av denne faktoren, kan man forstd informantenes forsvar
om eget behov for fysioterapi i uttalelsene. En faktor som ble nevnt av flere og ga et negativt
inntrykk av egenverdi, er ressursmangel i kommunene. Dette hindrer en helhetlig oppfelging,
da de som tidligere nevnt, opplevde endringer i funksjon og har varierende behov sett i et
livslepsperspektiv. Deres opplevelser av a ha en gitt samfunnsverdi kan peke pa et aspekt ved

oppfelgingen av PmCP som ikke er godt nok ivaretatt av helsevesenet.

4.3.4 Drofting av «Jeg kommer meg aldri opp pa det nivaet jeg var»
Gjennom informantenes utsagn kommer det fram at fysioterapi for dem har en avgjerende

betydning for & ha en fungerende kropp, som kan delta i aktiviteter, vare i jobb og fremme
livskvalitet. Noen av dem har ogsa erfart at nar fysioterapien ikke er tilstede skaper dette
utfordringer med & kunne bevege seg fritt, fortsette i jobben eller vare selvstendig A leve med
en kropp 1 endring hvor funksjonelle problemer og ubehag er hyppig dokumentert, er det
naturlig 4 tenke at opplevelser av dys-appearance tidvis vil vokse fram. Leder (1990) papeker
ogsa at dette pavirker hvordan man kroppslig fremstar for seg selv. Nar informantene uttaler
seg om usikkerhet knyttet til muligheter for & bli vaerende 1 jobb eller fremtiden, vil dette vare
av betydning. Stadig opplevelse av endringer og funksjonsfall, vil skape en kongruens
mellom mulighetene man hadde for og har né. Det er ogsé viktig & bemerke at en rettethet mot
kroppen, ikke kun handler om begrensninger 1 funksjoner, men ogséd om deres effektivitet.
Derfor vil for eksempel Arnes opplevelser om redsel for & ikke finne tilbake til sin normale
gangfunksjon, ogsa kunne oppfattes som en gkt oppmerksomhet mot kroppen. Ikke bare
basert p4 om han kan eller ikke kan, men ogsa hvor effektivt han kan vere. Deres opplevelse
av en kropp 1 stadig sterre fokus for deres oppmerksomhet, vil kunne gi usikkerhet om hva de
1 kroppslig forstand vil kunne mestre av kravene som de stiller til seg selv og miljeet. Dette

inneberer ogsa den underliggende «mekanismen» ved a ha kroppen 1 fokus, som begrenser
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kapasiteten til 4 vere rette mot verden for PmCP. Dette vil kunne forsterke deres opplevelse
av a ikke kunne delta i samfunnet. Dette kan ogsa vere en drsak til at flere av informantene
velger & oppsoke fysioterapeut, men ogsa fordi de opplever at fysioterapeuten kan bidra til &
gjore kroppen mer funksjonell, og mer rettet mot verden. Dette er et viktig aspekt nér de i
tillegg opplever tjenestens som for lite kompetent. Ved a erkjenne deres kroppslige erfaringer
kan man som fysioterapeut og helsepersonell tilstrebe a forsta pasientens perspektiv, og tilby
behandling som faller sammen med deres navaerende opplevelse av egen tilstand. I tillegg til
opplevelser av funksjonsfall nevner ogsa flere av informantene faktorer som smerter og
stivhet, som med tiden har blitt tydeligere og mer dominerende. Leder (1990) beskriver at
man da vil kunne oppleve en objektivisering av sin egen kropp der den oppleves som
fremmed. Dette skaper et brudd i intensjonaliteten og handlingsrommet begrenses, samt at
endringen 1 intensjonalitet skaper en «innad-rettethet» for personen. Dette kommer fram i
informantens fortellinger om muligheter for deltakelse og aktivitet, der Jens trekker fram sin
opplevelse av & leve et institusjonelt liv, som er et mer stillesittende liv enn tidligere.
Smertene kan ogsé fore til en redusert intersubjektivitet, da smerter er en subjektiv opplevelse
og vil derfor vaere vanskelig 4 dele med andre (Leder, 1990). Sandstrom utferte en studie 1
2007 med mélet om & oppna en dypere forstaelse av hvordan voksne PmCP opplevde & leve
med en funksjonshemning og hvordan de taklet hverdagen. Studien viste at nar deltakeren var
preget av fatigue, smerter og stivhet gkte deres oppmerksomhet mot kroppen, og ga den
objektstatusen 1 hverdagen. Stivhet ble av deltakerne brukt som synonym for spastisitet, og
var noe som stadig ble mer promentent med tiden. Likevel viser studiens resultater at disse
endringene ikke forte til en okt rettethet mot kroppen, for de ble en utfordring for daglige
aktiviteter. Dette kan ogsa ses i ssmmenheng med informantenes opplevelser av & ikke kunne
delta i aktiviteter med barn eller vere i jobb, nar de over tid opplevde betydelig endringer i

kroppsfunksjoner.

For a beskrive informantenes opplevelse av samfunnsdeltakelse knyttet til deres folelse av
nytte og -egenverdi velger jeg a anvende Hammels (2006) perspektiv innenfor forskning rettet
mot funksjonshemmede. Informantene fortalte under intervjuene at deres opplevelse av &
vaere samfunnsnyttig hadde en stor betydning for opplevelse av egenverdi. Flere av dem
oppga at & veere 1 arbeid ga dem folelse av a bidra til samfunnet, og at fysioterapeutens evner
til & vedlikeholde og fremme deres fysiske funksjon spilte en avgjerende rolle. Hammell
(2006) papeker at en funksjonshemning utgjer et angrep pa det fysiske selvet; kroppen, og

folgelig ogsa pa folelsen av identitet og egenverdi. Hun legger ogsa til at en forstyrrelse
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mellom kropp og selvet; som en forstyrrelse til individets opplevelser av «jeg-et» og som et
tap av ulike evner, ser ut til a redusere verdien av hele personen. Dette kan indikere at
fysioterapeuten kan ha en vesentlig rolle for PmCP gjennom rehabilitering og habilitering,
bade gjennom reintegrering av kroppen og selvet, bedring av funksjon, men ogsa ved a
komme pa banen tidlig nok for & forebygge funksjonsfall, som ogsa dokumenteres i forskning
(Allen, Dodd, Taylor, McBurney & Larkin, 2004; Lundh mfl., 2018; Park & Kim, 2014;
Tinderholt Myrhaug, Ostensjo, Larun, Odgaard-Jensen & Jahnsen, 2014). Karakteristiske
trekk 1 forholdet mellom helsepersonell og pasient som bidrar til & forsterke egenverdi og
mening i livet er faktorer som respekt, aksept, tillit empati og likeverd (Blank, 2004; Marquis
& Jackson, 2000). I tillegg legger Hammell (2006) til at betydningen av a kunne vere i1 en
jobb som oppleves meningsfull bidrar ogsa til en folelse av gkt egenverdi og en mening med

livet.

Ved a reflektere over informantenes opplevelse av deltakelse med en kropp i1 endring, ser man
1 lys av kroppsfenomenologi, at funksjonelle problemer og kroppslig ubehag vil kunne skape
opplevelsen av a ha kroppen 1 fokus. Dette forer til okte barrierer og kapasitetsutfordringer for
a delta pa ulikt vis i samfunnet. Jens og Arnes opplevelser av kroppslig endringer og
funksjonsfall pavirker muligheten til & delta i jobbsammenheng og leve et mindre
institusjonalisert liv. Fysioterapeutens bidrag kan stette oppunder PmCPs evner til & redusere

fokuset mot kroppen, forsterke rettetheten ut mot verden og oke deltakelsen 1 samfunnet.

4.3.5 Behov for frigjering

Omtrent alle informantene fortalte under intervjuene om sine erfaringer med fysioterapi i
overgangen mellom tenarene og voksenlivet. De uttrykker at de i denne perioden hadde et
stort behov for frihet, kunne leve livet og der interessen for fysioterapi var liten. Det uttrykkes
ogsé at da man er igjennom regimet man hadde som barn, opplever flere & vaere lei av

fysioterapi, Arne opplevde dette som en treningssperre. Videre utdyper han:

Fordi mentalt nar du har veert i det regimet, som pd en mdte har preget en hel barndom. Og
daa. og da i hvert fall, jeg tror det er veldig mange som meg som blir litt «fed up» og endelig
er vi ferdig med det. (..) Sd er det ganske fort, og nar du da far den friheten, sd er det da fort
gjort og bare nyte den. Sd er en annen form for oppfalging hvor noen pa en mdte etterspor at

det. Skal vi ta en sjekk?
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Informantene savner ogsa en form for oppfelging som etterspor en sjekk nir denne perioden
er over. Jens angrer pd at perioden uten noen from for fysioterapi var for lang. Flere av
informantene delte lignende opplevelser da de ikke tok opp igjen fysioterapi for de fikk
funksjonelle utfordringer. Arne papeker at en form for push metodikk eller systematikk som
man far et brev eller en telefon, om det sé& var hvert femte ar, kunne serge for at denne
perioden ikke blir for lang. Dette kan ogsé ses ut fra en samfunnsekonomisk vurdering, da en
kan ha muligheten til & vaere selvstendig i lengre tid fremover, men ogsé sta lengre 1 jobb. De
er usikker pd hvem som skal styre denne mekanismen, men Arne mener det ber ligge et
register som kan anvendes for & fange opp PmCP. Tone har tatt kontakt selv om hun har hatt

behov for fysioterapi gjennom sin fastlege, og hun anser dette som en god lgsning for

oppfelging.

Fortolkning

Det kommer tydelig fram at nar informantene ser retrospektivt pa overgangen fra ungdom til
voksen minnes de et sterkt behov for & frigjere seg fra et omfattende regime som har fulgt
dem 1 barnedrene. Flere av dem oppga & ikke gjenoppta fysioterapi for de fikk smerter eller
utfordringer med oppgaver og aktiviteter. Dette kan tyde pd at fysioterapien i barne- og
ungdomsarene er noe de folte seg palagt, som et valg de ikke tok selv Ved tilbakeblikk ser de
likevel nytten av denne oppfolgingen og etterspor 1 dag en mer helhetlig planlagt prosess,
ogsa for denne perioden. Dette kan forstds som at fysioterapitilbud har nytte av mer
fleksibilitet og koordinering ut fra et livslapsperspektiv, som kan tilpasses ut fra faser i livet.
Dette styrkes ogsa ved at en av informantene oppga 4 ta ansvaret pd egenhand som en god
losning 1 motsetning til de resterende informantene. Fortellingene indikerer at ettersom
informantene lever med en kropp 1 endring er det viktig for dem 4 fole seg ivaretatt av hele
helsevesenet. De er ogsé selv opptatt av at dette er samfunnsekonomisk tiltak, som kan bidra

til & holde pa funksjon og arbeidsliv.

4.3.6 Drofting av «Behov for frigjering»
Informantenes historier om overgangen mellom barne- og voksenhabiliteringen berer preg av
en ettersporsel etter en mer koordinert og helhetlig prosess. I forholdet til ulike opplevelser
med hvordan dette skal forega peker det ogsa pa et behov for fleksibilitet og individualisering.
Behovet for en systematisk oppfelging basert pa et livslapsperspektiv er ogsa godt
dokumentert av en rekke forskere (Hilberink mfl., 2007; Horsman, Suto, Dudgeon & Harris,

2010; Lutz & Bowers, 2005; Roebroeck mfl., 2009; Young mfl., 2009). Opplevelsen fra
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ungdom i denne fasen preges ogsa av at denne overgangen for mange oppfattes som 4 bli
kastet inn 1 voksenlivet (Bagatell, Chan, Rauch & Thorpe, 2017). Det er ogsé interessant at de
1 denne perioden ofte gir uttrykk for lettelse av og kunne slippe fysioterapi. Disse to faktorene
kan tenkes a forsterke den utfordringen informantene opplever med & ta opp igjen fysioterapi i
voksen alder. Nar informantene ser retrospektivt pa denne perioden ensker de noen som
kunne ha etterspurt og koordinert en form for oppfelgende kontroll, for & ivareta noe av den
kontinuiteten de hadde som barn. I blant annet Forskrift om habilitering og rehabilitering
(2011) § 6 og Helse- og omsorgstjenesteloven (2011) § 7 er det nedfelt at det 1 hver kommune
skal finnes en koordinerende enhet for habiliterings- og rehabiliteringsvirksomhet. Denne
enheten skal bidra til & sikre et helhetlig tilbud til pasienter med behov for blant annet
rehabilitering og habilitering. Kommunens funksjon som koordinator vil kunne vare en mate
a ivareta en pasientgruppe i kommunehelsetjenesten, uten & matte st innenfor det samme

intensive oppfelgingen som de hadde fram til de mistet barnehabiliteringen.

Rambgll Management Consulting utfoerte 1 2010 en undersgkelse av de koordinerende enhet
for habilitering og rehabilitering 1 kommunene. I rapporten ble noen av hovedutfordringene i
flere av kommunene identifisert, som a fa ansatte til a ta rollen som koordinator, utarbeide
gode nok prosedyrer, internkontrollsystemer og kvalitetshdndbeker, uenighet om rollen som
koordinator innenfor de ulike kommunale sektorene og sikre tilstrekkelig
informasjonsspredning. Videre viste rapporten gjort av Rambell Management Consulting fra
2017 at individene i studien ytret et behov for bedre koordinering av helsetjenestene, og
etterlyste bruk av koordinator og Individuell plan. Rapporten viste at over halvparten av
tjenestemottakeren over 18 ar ikke har Individuell plan eller koordinator. Av disse er det 2-3
% som ikke ensker tilbudet, og 5-9 % som ikke mener dette er relevant for dem. Resultatene
fra rapporten viser at koordinerende enhet i kommunene har svert ulik organisering, og det er
varierende grad av aktiv drift. Dette viser ogsa til Arnes opplevelse av et manglende system
eller pushmetodikk som henter dem inn igjen. Han etterspor i storre grad en helsetjeneste som
viser at det ligger et tilbud der ved behov. Det kan tenkes at den kommunale koordinerende
enheten kunne ha bidratt i denne rollen ved en styrket aktiv drift og forbedret organisering,
ogsé basert pa et samfunnsgkonomisk perspektiv. P4 denne maten kunne man kommet
tidligere inn 1 behandling og jobbet forebyggende mot sekundare plager og funksjonsfall.
Fokus pa omréadet imellom barne- og voksenrehabiliteringen kan for denne pasientgruppen

vare viktig, spesielt med deres uttalelser som peker pa at denne ikke er godt nok ivaretatt.
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Dette kan gi en indikasjon pa kvaliteten og prioriteringen i den koordinerende enheten i de

ulike kommunene, og hvor godt disse er tilrettelagt for & folge opp PmCP.

Implementering av CPUP for voksne i1 Sverige 1 2011 forte til et omfattende arbeid med 4 lete
opp PmCP for & inkludere disse i oppfelgingen. Likevel viste det seg at de fleste var positive
og ensker & fortsette oppfolgingen i voksen alder (Bousquet, 2018). Det loftes fram at en slik
type oppfelging vil kunne lette tidlig deteksjon av forverring (eller framgang) som kan fore til
at man tidligere starter forebyggende behandling og kan forme tiltakene direkte mot dette
formaélet. (Alriksson-Schmidt mfl., 2014). I tillegg vil man kunne sammenligne helsetjenester
over regioner for kvalitetssikringsformal, som gjeor det mulig a sette inn tiltak for & styrke de
omradene i landet hvor det er behov. Informantenes ettersporsel og enske om en helhetlig og
koordinert tjeneste gér igjen som en sentral anbefaling fra litteraturen, og har vist & ha god
effekt i Sverige, som peker pé viktigheten av a folge denne pasientgruppen i et
livslopsperspektiv. Et spennende initiativ i Norsk sammenheng er CP foreningens meote 08.
mars 2018, hvor det ble ytret et enske om 4 sette i gang CPOP for voksne ogsa her. I etterkant
ble en arbeidsgruppe for vurdering og planlegging av et eventuelt CPOP prosjekt for voksne
PmCP (Jahnsen & Andersen, 2018).
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5 Avslutning

I forbindelse med denne studien hadde jeg som hensikt & fremheve voksne PmCPs erfaringer
med fysioterapioppfelgingen i primarhelsetjenesten og hva de vurderer som viktig 1 denne
oppfelgingen. Med en fenomenologisk-hermeneutisk vitenskapsteoretisk forankring er semi-
strukturerte dybdeintervjuer utfort med fire strategisk utvalgte informanter. Det ble
gjiennomfort en systematisk tekstkondensering av det innsamlede datamaterialet, der
resultatene videre droftes i lys av teori om helsevesenets struktur og organisering,
kommunikasjon og malsetting, samt naturvitenskaplig-, og kroppsfenomenologiske

perspektiver. Gjennom studien er felgende innsikter fremkommet:

Resultatene viser at opplevelsen av fysioterapioppfelgingen i primerhelsetjenesten har flere
ulike nyanser. Informantene aktualiserer utfordringer i mate med fysioterapeuter pa bakgrunn
av deres opplevelse av a forsta og bli forstitt. Gjennom & mete pasientene med en apenhet og
rom for utveksling av kunnskap, kan samarbeidet bidra til & gi PmCP et forbedret eierskap og
forstaelse av egen rehabilitering. Dette kan gi en opplevelse av & bli hert i helsevesenet og
redusere behovet for a shoppe etter ulike tjenestetilbud. PmCP er en svert heterogen gruppe,
som forer til ulike behov fra pasient til pasient, og som en konsekvens av & leve med CP
endrer seg over tid. Dette har betydning for hvordan man som fysioterapeut meter
utfordringene i behandling av PmCP direkte tilknyttet klinikken gjennom valg av evelser,
intensitet og variasjon. Denne individualiseringen vil kunne tenkes & hjelpe PmCP ivareta
funksjon og redusere deres opplevelser av a ha en kropp som stadig trer fram 1 bevisstheten. I
tillegg ser en betydelig pavirkning av CPs status i helsevesenet s& vel som samfunnet, pa
deres tilgang og prioritering av helsetjenester. Konsekvens av dette gjor at informantene
opplever en gkt sannsynlighet for & havne pa venteliste, behandling sidestilt med geriatri og

mindre behandlingstid.

Videre opplever informantene at manglende evne til 4 samles om en felles forstaelse skaper et
kunnskapsgap mellom terapeut og pasient. Dette bidrar til at pasientene ikke opplever a fa
aksept for de problemene de presenterer ovenfor helsepersonell. I den forbindelse kan
fysioterapeuter kunnskap om pasientens livsverden bidra til 4 forbedre denne opplevelsen ved
a forsgke og skape en samlet forstdelse av & leve med en kronisk sykdom. Gjennom 4 stille
seg dpen for pasientens erfaringer vil ogsd disse metene fungere som en gjensidig

leeringsplattform. Dette bidraget vil ogsa kunne ha positiv effekt pa styrke PmCPs opplevelser
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av egenverdi og betydningen av a ha en kropp som kan delta sosialt, i jobbsammenheng eller

familielivet.

Informantene ettersper videre en helhetlig og koordinert oppfelging som felger deres livslep,
med fleksibilitet til & individualisere tjenesten ut fra behov. Retrospektivt gjengir alle
informantene en periode hvor fysioterapitjenesten bratt stopper opp, der de samtidig har en
lettelse av & kunne avsta. Disse faktorene bidro til at flere av dem gikk uten fysioterapi inntil
kroppen ble et funksjonelt hinder for aktivitet og deltakelse. Informantenes historier lofter
fram flere mangler og utfordringer knyttet til kunnskap, tilgjengelighet og forstaelse. For &
kunne tilpasse fysioterapi etter opplevelsene og erfaringene fra informantene i denne studien,
er det fortsatt et krav til endringer pa et politisk niva. I tillegg til regjeringens ansvar for a
handle etter best ivaretakelse av pasientene, ligger ogsa en del av dette ansvaret hos den

enkelte 1 primerhelsetjenesten.

Videre forskning er nadvendig for & utarbeide resultatene fra denne studien for & fremstille
mer generaliserte konklusjoner og anbefalinger. Storre randomiserte studier med hensyn til
effektiv forebygging av sekundare plager vil ogsé kunne bidra til & etablere anbefalinger for
behandling og oppfolging av denne pasientgruppen. I tillegg vil sterre kvalitative studier om

opplevelsen av helsetjenester i Norsk kontekst for PmCP vere gunstig.
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Vedlegg Il — Informasjonsskriv og samtykkeskjema

Foresporsel om deltakelse i forskningsprosjektet ”Erfaring med
fysioterapioppfolging i kommunehelsetjenesten. En intervjuundersokelse av
voksne med cerebral parese”

Bakgrunn og hensikt:

Dette er et spgrsmal til deg om & delta i en forskningsstudie, som har til hensikt & fa innblikk i
voksne personer med cerebral parese sin erfaring med fysioterapi i kommunehelsetjenesten.
Serlig sgkes det innsikt i erfaringer knyttet til oppfglging av fysioterapi i kommunal kontekst
og hva som oppleves som god oppfglging. Denne kunnskapen er viktig for & videreutvikle
tjenestetilbudet til personer med cerebral parese. Studien er et mastergradsprosjekt ved Institutt
for helse- og omsorgsfag ved det Helsevitenskapelige fakultet ved Universitetet i Tromsg,
Norges arktiske universitet. Universitetet i Tromsg er ansvarlig for denne studien.

Hva innebzrer studien for deltakeren?

Studien vil samle inn informasjon fra 3-4 personer med cerebral parese gjennom et intervju.
Deltakeren ma vere over fylte 20 ar og ha erfaring med fysioterapi i kommunehelsetjenesten
eller Institutt med henvisning etter fylte 20. Om du samtykker til deltakelse i prosjektet, vil det
inneberer en intervjusamtale med varighet pa ca. en time. Dette intervjuet gjennomfgres i ditt
neromrade, hvor du fgler deg komfortabel, og som er skjermet for forstyrrelser og stgy.
Intervjuet vil bli tatt opp med lydopptaker, og i ettertid bli omgjort til tekst. Intervjuet er planlagt
gjennomfgrt i august-oktober 2017, og det vil bli gjort nermere avtale med en enkelte i lgpet
av august 2017.

Hva skjer med informasjonen om deg?

Informasjonen om deg skal kun brukes slik som beskrevet i hensikten med studien. Intervjuene
gjgres om til tekst og videre analyse av materialet vil bli behandlet uten navn eller andre direkte
gjenkjennbare opplysninger. Alle personopplysninger vil bli behandlet konfidensielt. Det er
bare undertegnede som vil ha kunnskap om at du deltar pa studien. Deltakelse i studien vil ikke
pavirke ditt eget tjenestetilbud i kommunen.

Lydopptak og personidentifiserende opplysninger vil bli oppbevart innelést i en safe hjemme
hos masterstudenten. Utskrift av intervjuene vil merkes med koder som viser til en atskilt
navneliste og vil ogsa bli oppbevart innelést i en safe hjemme hos masterstudent. Det vil kun
vaere masterstudenten og veileder som har tilgang til dette materialet. Opplysningene vil bli
behandlet konfidensielt og ingen personer vil kunne gjenkjennes nér resultatene publiseres.
Lydopptak og personidentifiserende opplysninger vil bli slettet etter at prosjektet er avsluttet i
2018.

Frivillig deltakelse

Det er frivillig & delta i studien, du kan nar som helst trekke ditt samtykke uten & oppgi noen
grunn. Dersom du trekker deg fra studiet, kan du kreve a fa slettet innsamlede opplysninger,
med mindre opplysningene allerede er inngatt i analyser eller brukt i vitenskapelige
publikasjoner. Deltakelsen vil ikke fa& noen innvirkning pa din videre oppfglging i
kommunehelsetjenesten. Du vil selv velge om du informerer din lokale fysioterapeut om din
deltakelse i prosjektet. Fysioterapeuter omtalt under intervjuene vil ikke kunne gjenkjennes i
publikasjonen.



Dersom du gnsker a delta, undertegner du samtykkeerkleringen nederst pa siden og sender det
ene eksemplaret til meg. Jeg, Silje Mari Wgien vil deretter kontakte deg for a avtale tid og sted
for intervjuet. Dersom du senere gnsker a trekke deg eller har spgrsmél til studien, kan du ta
kontakt med meg pa telefonnummer 97181510 eller pa e-post swo015@post.uit.no.

Med vennlig hilsen,
Silje Mari Wgien
Masterstudent i nevrologisk fysioterapi



Samtykke til deltakelse i studien ”Erfaring med fysioterapioppfolging i
kommunehelsetjenesten. En intervjuundersokelse av voksne med cerebral
parese”

Vennligst fyll ut skjemaet og returnerer den til meg dersom du er interessert i a
delta i studien. Du har fatt en ekstra kopi som du kan beholde selv.

Navn:

Adresse:

Telefon:

Jeg har mottatt informasjon om studien, og er villig til a delta

(Signert av prosjektdeltaker, dato)



Vedlegg lll — Interv

uguide

Tema

Forslag til spersmal

Bakgrunn

Navn:

Alder:

Kjeonn:
Arbeid/utdanning:
Familie:
Fritidsinteresser:

GMFCS

Selvrapportert ekstremitetsutfall

- Fortell litt om deg selv? Hvem er du?

Hverdagsliv

Kan du beskrive hvordan en vanlig hverdag ser ut for deg?

Hva er viktig for at du skal ha det bra?

- Smerter; I hvilke tilfeller har du mindre vondt?)

Har du opplevd endringer i kroppen/funksjon over tid?
- Hvilken betydning har disse hatt?

Omfang av fysioterapi

Hva tenker du om kommunal fysioterapi?

Hvordan fysioterapi oppfelging har du hatt gjennom

oppveksten?

Hvordan endret denne oppfelgingen seg nar du ble
eldre/voksen?

- Har den alltid veert kontinuerlig?

Har du fysioterapioppfelging nd? Evt. Nar hadde du behandling

sist?




Hvordan opplever du at den kommunale

fysioterapioppfelgingen dekker dine behov?

Har du oppfoelging fra andre fysioterapeuter enn 1 kommunen,

evt. hvilke? Sunnaas — Sykehus etc

Folges du opp av annet helsepersonell, evt. hvilke?

Har du prevd annen alternativ behandling?

- Hvorfor oppsekte du denne behandlingen?

Betydningen av

oppfoelging

Hva inneberer 4 ha oppfelging fra en fysioterapeut for deg?

Kan du beskrive en episode hvor oppfelgingen har fungert bra?

Kan du beskrive en episode hvor oppfelgingen har fungert

mindre bra/dérlig?

Hvordan opplever du & ha/ikke ha fysioterapi oppfelging?
- Hva gir denne oppfelgingen deg?

Hvordan vil du beskrive mengden fysioterapi du har/hadde?

- Tilstrekkelig/For lite/For mye

Kan du gi et eksempel pa hvordan fysioterapioppfelgingen har
hatt betydning for deg i hverdagen?

Har oppfelgingen hjulpet deg pa andre mater?

Hvordan fungerer samarbeidet mellom deg og terapeuten?

- Hvem setter mal? Er man delaktig? — Hva synes du om

dette?




Forventninger

Hva slags forventninger har du til oppfelging fra

fysioterapeuter i kommunehelsetjenesten?

Erfarer du at dine forventninger meter den oppfelgingen du har

na?

Er du forneyd med den kommunale fysioterapioppfelgingen?

Hvorfor/hvorfor ikke?

Hvordan kunne oppfelgingen av personer med CP vart bedre?

Avslutning

Er det noe du vil tilfeye som vi ikke har vaert innom?

Oppsummering og rom for spersmél

Undervegs stilles det spersmél om utdyping
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Vedlegg V - GMFCS

fe

GMFCS Level Il

GMFCS Level lll

GMFCS Level V

Hentet fra: Fairhurst, C. (2012). Cerebral palsy: the whys and hows. Archives of disease in
childhood - Education &amp, practice edition, 97(4), 122-131. 10.1136/edpract-2011-3



