” Hvis ikke du gjer jobben sa skjer det ingen ting...”
Fysioterapi til barn med obstetrisk plexus brachialisskade —
et madreperspektiv

Marthe Dorothea Stenersen

Mastergradsoppgave i helsefag,
studieretning klinisk nevrologisk fysioterapi,
fordypning barn.

Institutt for helse- og omsorgsfag
Det helsevitenskapelige fakultet
UiT Norges arktiske universitet

Mai 2016

18 035 ord



FORORD

I min kliniske praksis som kommunefysioterapeut har jeg mett flere barn med plexus
brachialis skade. Det har vert givende og spennende & folge disse barna oppover 1 barnehage-
og skolealder. A mete foreldre og barn i de ulike fasene har vert utfordrende, men leererikt. I
denne studien har jeg fatt anledning til 4 gd 1 dybden og rette sokelyset mot foreldres
erfaringer med det 4 ha et barn med obstetrisk plexus brachialisskade, og utforske deres

tanker og erfaringer med fysioterapitilbudet som barnet har fatt.

Arbeidet med masteroppgaven har vaert spennende og lererikt, men ogsa en tidkrevende
prosess. Det har vert som & sitte pa i en berg og dalbane. Noen dager har motivasjonene vart
pa topp, og mye tekst er formulert ned pa papiret, mens andre dager har veaert seige, og
skrivingen har gitt tratt. Jeg vil forst fa rette en stor takk til min fantastiske veileder Marit
Servoll. Du har vert inspirerende og motiverende fra prosjektets start, og hjulpet meg
gjennom oppgaven steg for steg. Du har vert grundig og konstruktiv pa tilbakemeldinger hele
veien, og din kunnskap og ditt blikk for feltet har hjulpet meg til a reflektere rundt, og forstd

materialet mitt.

Videre vil jeg takke medrene som stilte opp til intervju, som villig delte av sine erfaringer og

tanker fra sine egne liv.

Takk til Else Beth Haugen ved Avdeling for habilitering, Akershus Universitetssykehus,

OUS, for sin positive innstilling, og hjelp til & skaffe informanter.

Jeg vil ogsa takke mine kollegaer, for at dere har bidratt til at det har blitt interessante og
faglige diskusjoner. En egen takk til Camilla Brunsberg for reflekterende og motiverende

samtaler i en travel hverdagen.

Til slutt vil jeg takke min familie for god stette, og husvask, i en travel tid. Trond Aksel, du

har vert tilmodig og forstaelsesfull i en hektisk tid, og til uvurderlig stotte.

Marthe Dorothea Stenersen
Mai 2016
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SAMMENDRAG

Bakgrunn: Forskning synes 1 liten grad a rette fokus mot hvordan foreldre erfarer det 4 ha et
barn med obstetrisk plexus brachialisskade, og hvordan de erfarer fysioterapioppfelgingen
som gjeres 1 forbindelse med dette. Slik kunnskap vil vere nyttig for fysioterapeuter og annet
helsepersonell som stér disse barna naer i hverdagen. Det gir et innblikk i foreldrenes
situasjon, og kan gi en retning for hvordan den fysioterapifaglige oppfelgingen ber

organiseres for 4 gi foreldrene nedvendig stette og motivasjon 1 hverdagen.

Hensikt: Hensikten med studien er 4 fa innsikt 1 medres erfaringer med det 4 ha et barn med

obstetrisk plexus brachialisskade, og hvordan de erfarer det kommunale fysioterapitilbudet.

Materiale og metode: Kvalitativt forskningsintervju ble valgt som metode, og studien er
forankret 1 den hermeneutiske og fenomenologiske vitenskapstradisjonen. Tre modre ble

intervjuet, med barn i alderen 1,5 til 5 ar.

Resultat: Sentrale tema i studien viste seg & vere hvordan fysioterapeuter og annet
helsepersonell kommuniserer med medrene, og hvordan informasjon formidles mellom disse.
Det kan synes som om omgivelser og rammeforhold kan vere av betydning nar
fysioterapeuter moter foreldre. A mote foreldre ansikt til ansikt kan skape en storre tiltro til
fysioterapeuten, serlig ndr samhandlingen foregér pé arenaer hvor fysioterapeuten ikke har
sin avklarte rolle. Videre fremkom det at medrene innehar en behandlerrolle for barna sine, og
at de veiledes av fysioterapeuter i daglig stimulering av armen. Ulike rammefaktorer kan vare
av betydning for om dette er en rolle modrene selv velger & ta. Av fysioterapitiltak medrene
veiledes i trekkes sarlig passive toyegvelser frem med mél om & opprettholde god
bevegelighet og bedre funksjon i1 barnets arm. En slik tilneerming gir barnet f& muligheter til

egenaktivitet, noe som er en forutsetning for motorisk leering.

Nokkelord: Obstetrisk plexus brachialis, barnefysioterapi, kommunehelsetjenesten,

medreperspektiv.
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ABSTRACT

Background: It seems that only a small part of research focus on how parents experience
having a child with obstetric brachial plexus palsy, and how they experience physical therapy
follow-up regarding to that. Such knowledge will be useful for physiotherapists and other
health professionals who are close to these kids in everyday life. It gives an insight into the
parents' situation, and may give a direction for how physiotherapy should be organized to give

parents the necessary support and motivation in everyday life.

Purpose: The purpose of this study is to gain insight into mothers’ experiences of having a
child with obstetric brachial plexus palsy, and how they experience the municipal

physiotherapy offer.

Material and method: Qualitative research interview was chosen as the method, and the
study is rooted in the hermeneutical and phenomenological science tradition. Three mothers

were interviewed, with children aged 1.5 to 5 years.

Results: The study’s central themes show how physiotherapists and other health professionals
communicate with mothers, and how information is conveyed between them. It may appear
that the environment and frames may be significant when physiotherapists meet parents. To
meet parents face-to-face can create a greater confidence to the physiotherapist, especially
when interaction takes place at places where the physiotherapist doesn’t have its clarified role.
Furthermore, it emerged that the mothers has a treatment role for their children, and that they
are instructed in daily stimulation of the arm by physiotherapists. Different frame factors may
be of significance to whether this is a role the mothers choose to take on. Of the physical
therapy measures the mothers are instructed in, especially passive stretching exercises is
mentioned, with the goal of maintaining good mobility, and improve function in the child's
arm. Such an approach gives the child few opportunities to gain activity on its own, which is

essential for motor learning.

Keywords: Obstetric brachial plexus palsy, pediatric physical therapy, the municipal health

care, mothers’ perspective.
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1. INNLEDNING

Hvert ar opplever mange foreldrepar a fa et barn med nedsatt funksjonsevne av omfattende
grad, der 1 blant obstetrisk plexus brachialisskade (Myrhaug et al., 2008). Dette er en perifer
nerveskade av nakkens nervergtter som gjor at skulder, arm og hadnd pa samme side som
skaden sitter mister sin funksjon helt eller delvis (Bye, 2004; Hestness, 2004). Det forer til at
foreldrene og barnet vil ha behov for hjelp og stotte av et sammensatt hjelpeapparat
(Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon, 2014). Foreldre til barn med funksjonshemminger
har ofte mange utfordringer i hverdagen, og de praktiske utfordringene er ofte storre enn for
familier med funksjonsfriske barn (Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon, 2014; Tassebro
& Lundeby, 2002). Blant annet settes det andre krav til pleie og omsorg, samt at det gar det
mye tid bort til bdde medisinsk og annen oppfoelging i barnehage og skole
(Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon, 2014; Tessebro & Lundeby, 2002).

De senere ar har det vert rettet mer fokus pad medrenes rolle 1 dette, da forskning viser at
medre generelt jobber mer redusert og tar mye av barnets oppfelging i de forste levedrene
(Tessebro & Lundeby, 2002). Med tanke pa medre som har barn med obstetrisk plexus
brachialisskade, er det pavist redusert livskvalitet, der graden av den reduserte livskvaliteten
kan relateres til alvorligheten 1 barnets funksjonshemming (Oskay et al., 2012; Wendelborg &
Taessebro, 2009). Dette krever at de ulike hjelpeinstansene rundt disse familiene ikke bare ma
ha fokus pé barnets ve og vel, men ogsd mé anerkjenne og styrke medrenes kompetanse for a
kunne yte gode hjelpetiltak til barnet. I kommunehelsetjenesten far disse barna ofte
oppfelging av fysioterapeut med tanke pd & fremme armens funksjon og videre utvikling
(Bye, 2004; Campbell, Linden & Palisano, 2006, s. 668; Gjerstad, Helseth & Rootwelt, 2014,
s. 171; Myrseth & Thorkildsen, 2013; Oslo Universitetssykehus, 2016). Den forste kontakten
etableres som oftest i tiden rett etter fodsel, som regel med mor. I sd henseende synes det
viktig at fysioterapeuter er bevisst sin rolle i forhold til hvordan disse medrene blir mett, bade
med tanke pd & etablere en positiv opplevelse av hjelpeapparatet og for & bli en bedre

tjenesteyter rundt barnet.

1.1 Bakgrunn for valg av tema

Min interesse for obstetrisk plexus brachialisskade kommer fra erfaringer fra egen klinisk
praksis som barnefysioterapeut. Jeg har behandlet flere barn med denne type skade og har 1
samtale med foreldre fatt forstaelse for at oppfelgingen har vert sprikende, og at de ensker en
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fysioterapeut som er mer tilstede. Foreldrene sitter ofte med mange spersmél og bekymringer
omkring eget barn som de ensker & diskutere sammen med en fysioterapeut. Dette har skapt
undring hos meg, og jeg lurer pd om vi som fysioterapeuter vet nok om de utfordringer
foreldre 1 en slik situasjon star ovenfor? Er det noe vi ber vere oppmerksomme pé i var
tilneerming nér informasjon skal gis og tiltak iverksettes? Er det problemstillinger eller

forhold som disse foreldrene strever med, men som er oversett i var praksis?

For 4 finne mer kunnskap om temaet har jeg gjennomfort sek i ulike databaser'. Majoriteten

av studiene er kvantitative studier som omhandler arsak- virkningsmekanismer, effektstudier
med tanke pd nevrokirurgiske tiltak, og studier knyttet til organisering av behandlingstilbudet
(Belzberg et al., 2004; Chuang, Mardini & Ma, 2005; Andersen et al., 2006; Hestness, 2004).

I forhold til mitt tema, fant jeg kun to studier av sarlig relevans.

Den ene studien viser at foreldre opplever informasjonen som blir gitt i nyfedtperioden som
mangelfull. I tillegg uttrykker foreldrene at maten helsepersonell pa sykehus formidler
informasjon ikke er bra nok og er til lite hjelp (Bellew & Kay, 2003). Den andre studien, med
fokus pa organiseringen av behandlingstilbudet til barn med obstetrisk plexus brachialisskade,
viser at det er store forskjeller nar det gjelder den generelle medisinske oppfelgingen av
barna, spesielt fra 2-3- arsalderen og oppover. (Hestness, 2004). Serlig savner foreldrene
koordinering og faste prosedyrer for oppfelgingen. Videre viser studien at foreldre opplever &
std alene uten noen & henvende seg til, og at tilfeldigheter, slik som lokale fagpersoners
kompetanse og eget initiativ, styrer tilbudet barna far. Studien konkluderer med at det er et
behov for overordnet tilrettelegging av barnas oppfelging pa systemniva, utformet som en

nasjonal plan, for tilpasse og individualisere oppfolging for det enkelte barn og familie.

Det finnes kunnskap om foreldres erfaringer med a ha et barn med obstetrisk plexus
brachialisskade, men kunnskapen fremstir som generell med hovedtyngde pé den medisinske
oppfelgingen og tilbudet som gis 1 spesialisthelsetjenesten. Derimot vet vi lite om hvordan
foreldre, 1 et moadreperspektiv, erfarer den videre oppfelgingen som gjores av de ulike
instansene 1 kommunehelsetjenesten, deriblant fysioterapitjenesten. Hva tenker de om det
fysioterapitilbudet som blir gitt? Hvor mye ansvar blir de gitt nar det kommer til den daglige

oppfelgingen av barnet? Hvordan erfarer de hverdagen og dette ansvaret? Slik type kunnskap

! Jeg har brukt sekemotorene Bibsys, PubMed og Google Scholar med sekeord som blant annet obstetrical



er ikke bare interessant for fysioterapeuter, men ogsa for andre fagpersoner som jobber tett
med disse familiene, og vil kunne gi innsikt om hvordan oppfelgingen ber organiseres for & gi

foreldrene nedvendig stette og motivasjon i hverdagen, samt gi barnet optimal helsehjelp.

1.2 Hensikt og problemstilling

Hensikten med studien er & f& okt kunnskap om hvordan medre opplever 4 ha et barn med
obstetrisk plexus brachialisskade. Jeg ensker a fa et innblikk i fysioterapitilbudet til disse
barna, og hva medre anser som vesentlig for 4 fa gjennomfert tiltakene i hverdagen. I studien
vil medrenes erfaringer, tanker og refleksjoner omkring eget barn analyseres og diskuteres.

Studiens ramme er knyttet til folgende problemstilling:

“Hvordan erfarer madre fysioterapioppfolgingen i primcerhelsetjenesten i forhold til eget

barn med obstetrisk plexus brachialisskade?”

1.3 Strukturering av oppgaven
Malgruppen for studien er fysioterapeuter og annet helsepersonell. Sprak og fagterminologi

som benyttes 1 oppgaven forutsettes dermed som kjent for faggruppen.

I forste kapittel blir studiens, bakgrunn, hensikt og problemstilling presentert. I tillegg vil det
redegjores for forskning knyttet til studiens tema. Kapittel 2 presenterer teori som anses som
relevant for 4 tolke og forstd empirien. Innledningsvis fremstilles teori knyttet til obstetrisk
plexus brachialisskade. Videre presenteres kort barnefysioterapi, motorisk utvikling, motorisk
lering og nervesystemets plastisitet. Deretter rettes sokelyset mot kroppsfenomenologi.
Videre gjores det en beskrivelse av Goffmans ramme- og rollebegrep, samt stigmateori. |
kapittel 3 redegjores det for den vitenskapsteoretiske forankringen, valg og begrunnelse for
forskningsmetode. Videre redegjores det for tilvirkning og analyse av datamaterialet. Kapitlet
avsluttes med et kritisk sokelys mot metoden, og drefting av studiens etiske sider. I kapittel 4
presenteres studiens resultater. Presentasjonen er inndelt i to hovedkapitler med tilherende
underkapitler. Hvert underkapittel folger et fast oppsett, med gjengivelse av sitater fra
empirien, og tekstnare sammendrag av informantenes egne utsagn. Videre loftes utsagnene
opp pé et common-sense-nivé og etterfolges av en drofting. Kapittel 5 kaster lys over sentrale

innsikter fra studien, og ses i sammenheng med videre forskning.



2. TEORETISK REFERANSERAMME

Studiens fokus er medres erfaringer med fysioterapi til barn med obstetrisk plexus
brachialisskade. Dette kapitlet presenterer teori jeg anser som relevant for 4 tolke og forsti
empirien. Valg av teori er basert pa fortolkning av empirien og har vart en pagéende prosess

gjennom hele arbeidet med oppgaven.

2.1 Obstetrisk plexus brachialisskade

Obstetrisk plexus brachialisskade oppstér oftest i forbindelse med vanskelige, vaginale
fodsler. Drag 1 barnets skulder under forlesning av hodet kan skade nerverettene, og
fodselsvekt over 3500 gram viser seg & vere den storste risikofaktoren under forlesningen
(Campbell et al., 2006, s. 665-666; Gjerstad et al., 2014, s. 171). I Norge fedes det anslagsvis
mellom 120-180 barn med denne skaden hvert ar , med en insidens pé 0,38-5,1 per 1000 fodte
barn (Bye, 2004; Campbell et al., 2006, s. 666). De fleste barna blir helt bra etter lammelsen,
men tall tilsier at 20 barn 1 Norge hver ar far alvorlige folgetilstander (Bye, 2004; Gjerstad et
al., 2014, s. 171; Rootwelt et al., 1996).

Hos barn med en obstetrisk plexus brachialisskade vil det skje en naturlig utvikling av skaden.
Nevrapraksi betegner de enkleste skadene. Dette forarsakes av intranevralt trykk, og full
restitusjon skjer av seg selv i lapet av de tre forste ménedene. Axonotmesis er ruptur av
aksonene, mens nerven i seg selv er hel. En nerve til regenerere 2,5 cm per mined
(Legevakthidndboka, 2015; Ljestad & Mygland, 2015). Regenerasjon vil oftest skje i lapet av
noen méineder. De barna som ikke mestrer & baye i albuen etter 3 maneder vurderes for
kirurgisk behandling for 4 rekonstruere den avrevne nerven (Bye, 2004; Ljostad & Mygland,
2015; Oslo Universitetssykehus, 2016). Neurotmesis er overriving av nerven, og en slik skade
krever kirurgi for & gi mulighet for regenerasjon (Bye, 2004). P4 bakgrunn av dette vil
foreldre matte vente opp til tre maneder for de far en operasjonsindikasjon, eller fir et

tydeligere bilde av barnets vansker og funksjon.

Vi har 31 ryggmargsnerver, og de har navn etter den virvelen de trer ut fra. Regnet ovenfra
kommer det ut atte halsvirvelnerver (C1-8), tolv brystnerver (T1-12), fem lumbalnerver (L1-

5), fem sacralnerver (S1-5) og en halenerve. Plexus brachialis” bestir av ryggmargsnervene

2 Armens nervefletting



Cs, C6, C7, C8 og T1 og ligger like under og bak kragebenet (Dahl & Rinvik, 2007).
Obstetrisk plexus brachialisskade klassifiseres etter hvilke nerver som er skadet. De med
varige symptomer deles ofte inn i tre grupper. Ved Erb-Duchenne er overste del av
nerveflettingen (C5 og C6) skadet. Denne tilstanden forekommer 1 85% av tilfellene. Kliniske
symptomer er en arm som holdes slapt inntil kroppen i en waiters tip” posisjon. Barnet har
fravaerende utadrotasjon og abduksjon av skulder, samt at bicepsfunksjonen mangler og
dermed evnen til & aktivt baye opp 1 albu og rotere underarm (Campbell et al., 2006; Gjerstad
etal., 2014, s. 171). Ved Dejerine-Klumpke er nedre del av nerveflettingen (C7, C8 og T1)
skadet (Campbell Linden & Palisano, 2006, s. 667, Gjerstad et al., 2014, s. 171). Denne
tilstanden er sjelden. Kliniske symptomer er en «klo-stilling» av handen, samt fravaerende
aktiv strekk av albu og hindledd. En total skade av nerveflettingen vil gi varierende grad av
motoriske og sensoriske utfall i hele armen (Abzug & Kozin, 2010; Myrseth & Thorkildsen,
2013). Disse opereres raskt for & gi barnet mulighet til & kunne bruke armen noe. Nedsatt
sensibilitet i den skadde armen, og at barnet foretrekker a bruke den friske armen vil medfere
at barnet far redusert oppmerksomhet mot den skadde siden (Campbell et al., 2006, s. 668).
Dette oker risikoen for en asymmetrisk bevegelsesutvikling og feilstillinger 1 overkroppen, og

er viktig a forebygge.

2.2 Barnefysioterapi

De ulike kliniske symptomene ved obstetrisk plexus brachialisskade har betydning for den
videre medisinske oppfelgingen, samt det fysioterapitilbudet som gis. I tillegg vil barn som
gjennomgdr kirurgi ha behov for en annen type oppfelging enn de som ikke gjor det. Sett ut 1
fra et foreldreperspektiv vil dette gi foreldre ulike erfaringer 1 mote med fysioterapitjenesten
ute i kommunene. Det er ingen klare retningslinjer for den medisinske eller fysioterapifaglige
oppfelgingen. Barn som ligger i faresonen for kirurgi skal henvises til nasjonal
behandlingstjeneste for kirurgisk behandling av skader pa plexus brachialis. Det viser seg at
de ulike lokalsykehusene har ulik prosedyre med tanke pé om, og nér, de henviser barna til
disse vurderingene til tross for retningslinjene fra behandlingstjenesten (Hestness, 2004; Oslo

Universitetssykehus, 2016).

Videre er konservativ behandling alltid forstevalget til et nyfodt barn med obstetrisk plexus

brachialisskade, og det er enighet om & starte opp med fysioterapi kort tid etter fedselen (Bye,

3 Behandling som ikke innebzerer kirurgi.



2004; Campbell et al., 2006, s. 668; Gjerstad et al., 2014, s. 171; Myrseth & Thorkildsen,
2013; Oslo Universitetssykehus, 2016). Allerede pa sykehuset far barna kontakt med
fysioterapeut, og deretter henvises barna videre ut i kommunene. Malet med behandlingen er
a forebygge kontrakturer, oke oppmerksomheten mot den skadde armen, stimulere til
symmetrisk motorisk utvikling og forebygge utviklingsapraksi (Bialocerkowski et al., 2009;
Kwazneski et al., 2009; Oslo Universitetssykehus, 2016; Waters, 2005). Toyninger av barnets
arm, samt 4 skape aktivitet i den skadde armen under hverdagsaktiviteter er de anbefalingene
som gis fra spesialisthelsetjenesten (Myrseth & Thorkildsen, 2013; Oslo Universitetssykehus,
2016). Veiledning av foreldre og barnehageansatte vektlegges mye i den fysioterapifaglige
oppfelgingen av barn med obstetrisk plexus brachialisskade, siden det er viktig at barnet far
daglig trening gjennom flere ar, og fysioterapeuten ikke har anledning til & folge opp sd mye
som anbefalt (Campbell et al., 2006, s. 672-674; Gjerstad et al., 2014, s. 632-634; Myrseth &
Thorkildsen, 2013).

2.3 Motorisk utvikling

Kommunefysioterapeutens arbeidsméte kan ogsé forstds ut ifra dynamiske systemteorier.
Dette er en forklaringsmodell for hvordan motorisk utvikling og leering foregar, og har vert
rddende innen fysioterapifaget siden 1980-tallet (Shumway-Cook & Woollacott, 2012, s. 12-
15). Utviklingen av de dynamiske systemteoriene har endret fysioterapeuters méte 4 jobbe pa,
i retning av & bruke sin kompetanse til 4 tilrettelegge miljoet og oppgaven rundt barnet
(Dberg, 2008). Bevegelsesutviklingen organiserer seg selv, som et resultat av samhandling
mellom oppgaven, miljoet og ulike systemer 1 barnet selv (Shumway-Cook & Woollacott,
2012, s. 13-14). I en dynamisk systemteoretisk forstaelse skal barnet finne sin egen
bevegelsesstrategi gjennom & utforsker tilgjengelige bevegelsesmonstre, og pa den méten
aktivt ta del 1 egen bevegelsesutvikling. Gjennom 4 tilrettelegge og veilede rundt barnet skal

barnet selv finne sin egen bevegelsesstrategi.

2.4 Motorisk leering og nervesystemets plastisitet

Motorisk leering handler om hvordan mennesker tilegner seg kunnskap om verdenen man
lever 1, og hvordan bevegelser blir tilegnet og modifisert. Shumway-Cook og Woollacott
(2012, s. 22) beskriver lering som “et sett av prosesser assosiert med erfaring som leder til
relativt permanente endringer i muligheten til d produsere evnebasert handling”. Samspillet
mellom individet, oppgaven og miljeet kan trekkes inn, og gjennom dette kan nye strategier

tilegnes (Shumway-Cook & Woollacott, 2012, s. 21-22). En annen hypotese er at



interaksjonen mellom disse variablene fluktuerer konstant, og derfor former egenskapene til
en bevegelse mens den utfolder seg (Campbell et al., 2006, s. 80). Ved motorisk lering
foregér det en permanent endring i atferd, mens det ved en enkel prestasjon kun er en
midlertidig lering 1 motorisk atferd som ses gjennom praksis (Shumway-Cook & Woollacott,

2012, s. 22).

Et annet viktig aspekt nar det kommer til leering av bevegelse er nervesystemets plastisitet.
Plastisitet er en forutsetning for motorisk utvikling og leering, og defineres som “en struktur
sin evne til a modifisere eller endre seg” (Raine, Meadows & Lynch-Ellerington, 2009, s. 5).
I sentralnervesystemet ses typiske strukturelle endringer i synapsene, eller endret
fyringsmenster. Endringer oppstér nar det skjer en tilknytning mellom nerveceller. Det gir en
okt sjanse for plastiske endringer ndr den presynaptiske aktiviteten er serlig sterk og
sammenfaller i tid med at det postsynaptiske nevronet danner aksjonspotensialer (Brodal,
2007, s. 77). En annen mulighet er at synapser kan endres ved sammenfall av to ulike typer
synaptisk pavirkning. For & skape plastiske endringer er konteksten av betydning, og
endringene er ofte avhengige av et tilleggssignal. Tilleggssignalet kan komme av hay
oppmerksomhet, motivasjon eller andre sterke folelser (ibid., s. 77). Det finnes flere former
for synaptisk plastisitet og det skilles ofte mellom korttidsplastisitet og langtidsplastisitet
(Brodal, 2013, s 77-78). Forstnevnte oppstér fort og varer opp til noen minutter, mens den

bruksavhengige endringen ved langtidsplastisitet kan vare fra dager til mange &r (ibid., s. 77).

Det er en sterk okning i synapsetetthet fra for fodselen og gjennom de to forste levedrene
(Brodal, 2007, s. 156). Slike perioder i barnas utvikling kalles for sensitive perioder, og er
karakterisert av gkt plastisitet og okt sérbarhet (Brodal, 2013, s. 163). Brodal (2007, s. 156)
hevder at dette kan vaere arsaken til at barnet trener pa de grunnleggende ferdighetene de
forste levedrene. En optimal utvikling av systemet krever at synapser tas i bruk péd en
meningsfull mate i perioden med maksimal plastisitet, og normalt faller perioden for intensiv
bruk av systemet sammen med perioden for maksimal plastisitet. Barnet evner & utvikle visse
ferdigheter saerlig raskt i slike periode. For oppeving av arm- og hdndfunksjon er den
sensitive perioden de 3-4 forste manedene av barnets liv, og et barn begynner med iherdig
gangtrening rundt 1-drsalderen (Brodal, 2007, s. 160; Campbell et al., 2006, s. 44). Mangel pa
adekvat stimulering i denne perioden kan fa alvorlige konsekvenser for barnets utvikling

(Brodal, 2013, s. 163).



2.5 Kroppsfenomenologi

For & kaste lys over empirien vil jeg anvende kroppsfenomenologiske innsikter i henhold til
Merleau-Ponty og Gallagher. Det nevromuskulare grunnlaget for lering av bevegelse stir
sterkt som et teoretisk grunnlag for praksis innen fysioterapien, og profesjonen har en
tradisjon for & behandle kroppen som et mekanisk objekt (Gallagher & Payne, 2015; Nicholls
& Gibson, 2010). Gjennom kroppsfenomenologien kan vi utvide vart teorigrunnlag, fa en mer
helhetlig forstdelse, og endre var tilneerming til barna til &8 omhandle kroppen som et levende
subjekt. Kroppsfenomenologien anser kroppen som sosial og biologisk samtidig, og bevegelse
forstds som grunnleggende for menneskets méte & veere pa (Moe, 2009). Maurice Merleau-
Ponty formidler at vi bdde er og har en kropp, og at vi derfor oppfatter, erfarer og handler pa
en helhetlig, embodied mate (Gallagher & Payne, 2015; Merleau-Ponty, 1994; Nicholls &
Gibson, 2010). Gjennom persepsjon og handling gjer kroppen det mulig for oss & interagere
med verden. Arbeidet til Gallagher (2005) er sentralt nir mélet er 4 integrere det

biomekaniske perspektivet inn i kroppsfenomenologien.

Et viktig begrep som trekkes frem av Gallagher (2005, s. 56) er kroppsskjema. Kroppsskjema
defineres som et system med sensoriske og motoriske prosesser som konstant regulerer
holdning og bevegelse, og som fungerer pé et ikke-refleksivt niva (Gallagher, 2005, s. 37).
Han ser sammenhenger mellom komplekse nevrologiske komponenter og resten av kroppen
og miljeet. Gallagher viser til at det er nedvendig a trekke inn hele kroppen fordi handlingene
ikke kan reduseres kun til nevrale systemer (ibid., s. 138-141). Kroppsbilde er et annet viktig
begrep Gallagher trekker frem. Det defineres som et ofte bevisst system av persepsjon,
holdninger, tro og muligheter vedrerende ens egen kropp (ibid., s. 37). Et forstyrret
kroppsbilde kan skape vansker med persepsjon og oppmerksomhet, noe som er viktige

momenter for effektiv leering (Gallagher, 2005, s. 42; Brodal, 2007, s. 172).

Et annet viktig poeng nar det snakkes om kroppsfenomenologi og lering av bevegelse er
begrepene sense og ownership og sense of agency. Sense of ownership referer til at det min
egen kropp som beveges, mens sense og agency viser til at det er jeg selv som initierer
bevegelsen (Gallagher, 2005, s. 56 og 173-174). Begge begrepene kan trekkes inn 1 forhold til
lering, men jeg vil diskutere sense of agency knyttet opp mot lering av bevegelse. Sense of
agency, folelsen av & iverksette bevegelsen, kan forklares gjennom en modell Gallagher kaller
for the foreward model” (ibid., s. 173). Modellen bestar av to feedbackmekanismer som til

sammen skaper sense of agency. Den forste mekanismen innebarer at det sendes en efferent



kopi av den motoriske kommandoen (planleggingen av den motoriske handlingen) til en
sammenlikner som ogsd mottar sensorisk feedback. Nér dette samsvarer er det medvirkende
til & skape en sense of agency. Denne mekanismen alene vil fore til en forsinkelse mellom
bevegelsen og opplevelsen av sense of agency, og derfor hevder modellen videre at den
efferente kopien ma sammenlignes med en handlingsintensjon. Dersom denne intensjonen
sammenfaller med den efferente kopien skaper dette en folelse av sense of agency, uten
forsinkelsen mellom handling og opplevelse (ibid., s. 173-178). Et eksempel pa forstaelsen av
begrepene kan vare: Et barn med dyskinetisk cerebral parese vil vere plaget av ufrivillige
bevegelser. Barnet vil vaere bevisst at det er sin kropp som er uste, dermed vil sense of
ownership vare intakt, men barnet kan ikke kontrollere bevegelsen som kroppen utferer,
dermed vil det miste sense of agency. Ved & fremme sense of ownership til kroppen, og sense
of agency til bevegelsen, gis barnet muligheter til & oppleve at det ikke bare er, men har en
kropp. Gallagher (2005) fremholder at for 4 fa til en optimal lering er det viktig 4 se

bevegelser som grunnleggende erfaringer, og ikke bare som fysiske prestasjoner.

2.6 Rammer og roller

I pafolgende delkapittel vil jeg kort presentere Erving Goffmans analytiske begreper rammer
og roller som jeg anser som relevant for min studie. Jeg har hentet inspirasjon fra Albums
(2007) studie om pasientrelasjoner pé et sykehus hvor kan har benyttet Goffmans begreper 1
sin teoretiske tilnaerming. Medrene befinner seg pé ulike arenaer, og samarbeider med ulike
helseprofesjoner. En ramme definerer situasjonen mellom deltakerne i et samvar, og denne
felles forstaelsen preger atferden til dem som er med (Goffman, 1963; Album, 2007, s. 204).
Rammebegrepet kan forstds som to ulike begreper. Gjennom en kulturorientert analyse kan
begrepet romme mer enn bare enkeltsituasjoner (Album, 2007, s. 204.). En ramme definerer
hva som skal vare i deltakernes oppmerksomhet, hva som gir samveret mening.
Rammeanalysen kan brukes til 4 se hvordan méaten man samhandler med andre péd henger
sammen med hvordan man forstar seg selv og de andre deltakerne. Dette dekker situasjoner
hvor mennesker er samlet i ansikt-til-ansiktsituasjoner, men gjelder kun sa lenge disse
menneskene holder pd med det samme. Album viser til at det finnes mange ulike rammer, og
at de ulike rammene herer sammen, som et sett med rammer (ibid., s. 23). En delkultur, som

et sykehus, kan kjennetegnes av a bruke et bestemt sett med rammer.

Ramme kan ogsa ses som et begrep for 4 studere samhandling i en sosial struktur, en

strukturanalyse. For & samhandle med hverandre trenger individene & etablere en felles



forstéelse av hva som skal foregar i samvaret. Rammen gir mening til handlinger, samtidig
som de inneholder regler for atferd. Rollebegrepet er nart knyttet til rammebegrepet (Album,
2007, s. 212). Roller skifter nar rammene skifter, og flere roller kan vaere i samme ramme
(ibid, s. 212). Madrene veksler mellom ulike i roller. Begrepet rolle viser til en relasjon, og en
rolle forutsetter en annen. Dette innebzrer at rolleutovelsen kan vare ulik med utgangspunkt i
hvilken ramme man befinner seg i. Nar mennesker samhandler med hverandre foregar dette i
ansikt til ansikt-situasjoner. Jamfor Goffmans face-to-fae-meetings er det i de metene vi
definerer hvem vi skal vare for hverandre (Goffman, 1963). En mor kan ha vert innom flere
roller i lopet av en samhandling. Nar rammen er definert blir ogsé deltakerne definert, hvor
hver og en deltar med en sosial identitet (Album, 2007, s. 211-217). Medrenes roller er
kanskje ikke et rent personlig valg, men oppstir mer som en konsekvens av rammene i
kulturen, hvor systemet i seg selv og samfunnet setter rammene for hvilken rolle medrene

skal inneha.

2.7 Goffmans teori om stigma

Stigma og stigmatisering ble viktige begreper pa 1960-tallet. Goffman utviklet sin teori om
stigma ved a studere avvikere, som individer med funksjonsnedsettelser. Han hevder at stigma
handler om stereotype klassifiseringer, hvor personen med stigma ikke oppfattes som et helt
riktig menneske (Goffmann, 1963). Goffmans teori viser hvordan relasjoner mellom avvikere
og normale far negative konsekvenser. Annerledeshet hos individet resulterer ofte i sosiale
spenninger og negative reaksjoner fra andre personer, som forer til negative konsekvenser for
selve individet (Berg & Strom, 2012). Stigma defineres av Goffman som ’the situation of the
individual who is disqualified from full social acceptance” (Goffman, 1963). Barere av
stigma blir definert som mindreverdige individer, og blir ikke fullt akseptert i samfunnet.
Jamfor Goffmans (1963, s. 30) “courtesy stigma” kan stigma kan smitte fra den stigmatiserte
til de som star den stigmatiserte nar. Forskning viser til at det & vaere foreldre til barn med en
stigmatiserende funksjonshemming oppleves som belastende og krever mer av de som
foreldre enn foreldre til barn med andre kroniske sykdommer (Koro-Ljungberg & Bussel,

2009; Grey, 2002).
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3. METODE

Péfolgende kapittel vil tydeliggjore forholdet mellom vitenskapelig posisjon og
forskningsspersmél knyttet til valg av forskningsdesign. Videre beskrives tilvirkning,
bearbeidelse og analyse av empirisk materiale. Deretter ses selve prosessen med et kritisk

blikk, og avsluttes med noen refleksjoner hvor jeg redegjor for studiens etiske betraktninger.

3.1 Vitenskapsteoretisk posisjon

Jamfor Tjora (2012, s. 30) legger teorier og perspektiver foringer for hva man vektlegger i
analysen av materialet. For 4 innhente kunnskap om medrenes erfaringer med
fysioterapioppfelgingen har jeg matte apne opp for en vitenskapsteoretisk forankring som
ivaretar det komplekse. Det falt naturlig & forankre studien i den fenomenologiske og
hermeneutiske vitenskapstradisjonen. Jamfor Thornquist (2003, s. 83) er fenomenologi leren
om det som kommer til syne og viser seg. Oppmerksomheten rettes mot verden slik den
erfares av personen. Merleau-Ponty (1994) viser til at mennesket er intensjonalt rettet, som
innebarer at det gjennom egen erfaring utvikler innsikt og forstielse om verden man lever i.
Mennesker er primart deltakende 1 verden gjennom aktiv persepsjon og samhandling. For oss
fremstir mennesker som kroppssubjekter vi kan samhandle og kommunisere med, for & oppna
intersubjektiv forstdelse (ibid.). Jamfer den hermeneutiske fortolkningslaren erkjennes
mennesket som et forstiende og fortolkende individ, og meningen kan kun forstas i lys av den
sammenheng som det som studeres er en del av (Thagaard, 2009, s. 39). I den dynamiske
erkjennelsesprosessen pendler man mellom del og helhet jamfor den hermeneutiske sirkel
(Thornquist, 2003, s. 142). En ny helhetsforstdelse vil kunne gjore at vi kan fa en ny forstaelse

av enkeltdelene.

En fenomenologisk og hermeneutisk vitenskapelig posisjon apner opp for 4 se
enkeltindividers erfaringer. Jeg vil f4 muligheten til 4 fa en dypere forstaelse av medres
erfaringer med fysioterapioppfelging til barn med obstetrisk plexus brachialisskade slik

fenomenet erfares av dem.

3.2 Valg av forskningsdesign

Gjennom studien seker jeg kvalitative innsikter om foreldres tanker og erfaringer ved 4 ha et
barn med obstetrisk plexus brachialisskade. Dette gjor at jeg md vende meg mot en
vitenskapsteoretisk forankring og metode som tilkjennegir erfaring som kunnskapskilde. I
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folge Tjora (2012, s.105) er dybdeintervju hensiktsmessig & bruke nar meninger, holdninger
og erfaringer rundt et fenomen skal studeres. Jamfor Polit og Beck (2012, s. 50) defineres et
fenomen som abstraksjoner av forskjellige aspekter av menneskelig veremate eller
karakteristikk, som 1 mitt studie vil veere foreldres tanker og erfaringer omkring tematikken.
Den frie samtalen i seg selv stdr i sentrum, og bidrar til at foreldrenes meninger, erfaringer og
refleksjoner rundt temaet kan komme frem. Intervjuformen beskrives som en profesjonell
samtale som er styrt av en temaorientert intervjuguide. Rekkefolgen pd temaene justeres til
den enkelte informant. Strukturen apner opp for at foreldrene kan ta opp temaer de mener er
viktige & videreformidle, og i1 den rekkefolgen de selv mener er naturlig. De kan ogsd komme
inn pé temaer jeg som intervjuer ikke har tenkt ut pa forhand, men som er viktig for dem og
dermed blir relevant for min studie (Tjora, 2012, s. 105). Dette gir en fleksibilitet mellom
forskeren og informanten i samtalen, som legger til rette for en sosial relasjon mellom
forskeren og informanten og gir forskeren tilgang til 4 innhente informantens erfaringer

omkring temaet.

3.3 Utvalg og rekruttering av informanter

De praktiske rammene masteroppgaven har er av betydning for valg av antall informanter.
Med dette i tankene ble det avgjort at tre til fire informanter ville vaere dekkende for
problemstillingen. Det var viktig at antallet informanter ikke ble for hoyt slik at jeg hadde
mulighet til & gd dypt inn 1 det innsamlede materialet og gjore gode analyser. De praktiske
rammene vil gjore det vanskelig for meg & {4 bearbeidet et storre materiale enn det tre intervju

vil generere.

Jeg onsket informanter som hadde erfaringer med studiens tematikk, og det ble gjort et
strategisk utvalg av tre informanter. Et strategisk utvalg vil kunne generere dybdeinformasjon
om valgt tema. Inklusjonskriteriene ble foreldre som har barn med obstetrisk plexus
brachialisskade. Barna skulle vaere i alderen 1-6 ar, og vere under oppfelging av den
kommunale fysioterapitjenesten. For & sikre mangfold i materialet skilte jeg ikke pé foreldre

til barn som har og ikke har gjennomgatt kirurgi.

Jeg henvendte meg til en fysioterapeut ved en habiliteringstjeneste 1 Ser-Norge for a f hjelp
til & finne aktuelle informanter til prosjektet. Jeg presenterte meg selv, og gav kort
informasjon om studien. De har et overordnet oppfelgingsansvar for denne pasientgruppen,

og sitter med oversikt over barn og foreldre 1 sitt omréde. Fysioterapeuten var positiv til &
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vaere min kontaktperson ut til aktuelle informanter. Hun forespurte foreldre ut fra nevnte
inklusjonskriteriene, samt ut fra egne vurderinger av hvilke foreldre som hun tenkte kunne
bidra med nyttig informasjon til prosjektet. Hun forespurte muntlig fire foreldre som alle
takket ja til & delta 1 studien. Foreldrene fikk tilsendt skriftlig informasjon med informert
samtykke og en ferdig frankert konvolutt. Tre av foreldrene fikk jeg umiddelbart svar fra,
mens den fjerde forelderen ikke gav lyd fra seg. De informantene jeg mottok skriftlig
samtykke fra ble fortlopende inkludert i studien og utvelgelsesprosessen ble avsluttet. Jeg tok
forst kontakt med informantene for & avtale tid og sted for intervjuene etter at jeg hadde

mottatt samtykket i retur.

Studiens utvalg bestir av medre som har barn med obstetrisk plexus brachialisskade. Barna er
i alderen 1,5 til 5 ar, de gér 1 barnehage, og alle er under oppfelging fra den kommunale
fysioterapitjenesten. Ingen av barna har gjennomfort kirurgi, men alle er vurdert for dette.
Barna er fodt pa ulike lokalsykehus i Ser-Norge, og de har fatt ulik oppfelging i etterkant av

fodselen.

3.4 Forberedelser og gjennomforing av intervju

3.4.1 Proveintervju

Et forskningsintervju er en profesjonell samtale (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 49). Det er
flere &r siden jeg sist gjennomfort et slikt intervju, og som litteraturen anbefaler valgte jeg a
gjennomfore et proveintervju. Under proveintervjuet fikk jeg testet meg selv som intervjuer
og intervjuguiden. Jeg fikk testet ut spersmalene og spersmélsstillingene mine, og ble gjort
oppmerksom pa om det var noe som kunne bli vanskelig for informanten & forst. Jeg ble
bevisst tidsbruken pa intervjuet, og om det var aspekter ved situasjonen jeg ikke hadde tatt
heyde for. Plassering av lydopptaker og selve opptakeren ble ogsé testet under intervjuet. I
etterkant av intervjuet evaluerte jeg prestasjonen min, og jeg transkriberte de forste 5
minuttene av intervjuet. Jeg lerte at jeg ma vaere tdlmodig 1 intervjusituasjonen og ikke haste
igjennom spersmaélene 1 intervjuguiden. Jeg merket at jeg métte legge vekk intervjuguiden for
a ha fokus pa den sosiale interaksjonen mellom informanten og meg, for & kunne stille
utdypende sporsmal. Det ble derfor viktig at jeg hadde memorert intervjuguiden slik at jeg
kunne frigjore meg fra denne under intervjuene. I tillegg opplevde jeg at informanten stilte
meg sporsmal, og jeg lerte at jeg matte holde tilbake mine tanker rundt tematikken og evde

meg pa 4 ikke svare ledende pd spersmél jeg fikk fra informantene.
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3.4.2 Gjennomfering av intervju

Intervjuene ble gjennomfert i lopet av en maneds tid hesten 2015. Informantenes ensker for
ndr og hvor intervjuet skulle finne sted ble etterkommet sa lenge vi kunne sitte uforstyrret og
skjermet for stey. I henhold til Tjoras (2012, s. 120) generelle anbefalinger, skal
intervjusituasjonen tilrettelegges slik at informanten foler seg trygg og ivaretatt i situasjonen.
To av intervjuene ble gjennomfert 1 hjemmet til informantene, mens det tredje intervjuet ble
gjennomfort pa arbeidsplassen til informanten. Intervjuene hadde en varighet pa 50 til 60
minutter, og ble gjennomfert pd dagtid. Under det ene intervjuet ble vi avbrutt av en telefon,

men utenom dette fikk vi sitte uforstyrret gjennom samtalene.

En tematisk intervjuguide dannet rammen for de samtalene som fant sted. Jeg startet med
enkle innledende spersmaél for jeg etter hvert neermet meg de temaene som jeg onsket belyst.
Intervjuguiden bygde jeg opp med fullstendig formulerte spersmal pa hvert tema 1 tillegg til
oppfelgingsstikkord og-spersmél for & kunne skap en god flyt 1 intervjuet (Tjora, 2012, s.
135). Jeg stilte dpne sporsmél som ikke ledet foreldrene, og gav dem mulighet til 4 gd 1
dybden pa temaene de hadde mye & fortelle om. Dette tillot ogsé digresjon fra foreldrenes
side. Som intervjuer matte jeg vere fleksibel og folge noye med slik at jeg unngikk 4 stille
sporsmaél foreldrene allerede hadde svart pa tidligere under samtalen (Tjora, 2012, s. 120).
Ved & memorere intervjuguiden kan rekkefolge og tema varieres fra intervju til intervju.

Estimert tid avsatt til hvert intervju var 60-90 minutter.

Mellom intervjuene evaluerte jeg det forrige intervjuet, og begynte pa transkriberingen. Jeg
reflekterte rundt temaer informantene brakte frem, og tok dette med meg inn i neste intervju.
I etterkant av hvert intervju skrev jeg ned mine spontane tanker og inntrykk fra
intervjusituasjonen. Mine feltnotater og de transkriberte intervjuene har vert viktige

informasjonskilder i det videre arbeidet med masteroppgaven.

Etter gjennomfoering av tre intervju merket jeg at jeg hadde fitt mye informasjon og hadde
oppnddd en metning 1 materialet. Jeg avgjorde derfor at jeg ikke tok kontakt med den siste
informanten for & gjennomfore intervju. De praktiske rammene masteroppgaven har gjorde at

jeg hadde nok med & bearbeide materialet etter de tre intervjuene.
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3.4.3 Bruk av lydopptaker

Under intervjuet benyttet jeg lydopptaker. Dette gjor at jeg kan vere trygg pa 4 fa med meg
det som blir sagt, samtidig som jeg kan ha full oppmerksomhet mot informanten og serge for
en god kommunikasjon og flyt i samtalen (Tjora, 2012, s. 137). Dette vil ogsa lette

transkriberingsprosessen i etterkant av intervjuet.

3.5 Bearbeidelse av materialet

3.5.1 Transkripsjon

Jamfor Kvale og Brinkmann (2015, s. 208) finnes det ingen universell form eller kode for
transkripsjon av intervjuer, men man ma ta noen valg som ber samsvare med hva
transkripsjonen skal brukes til. Ved en meningsanalyse ber det fokuseres pd den spraklige
stilen, og det sosiale samspillet i samtalen mellom informanten og intervjuere. Jeg
gjennomforte transkribering av intervjuene kort tid etter selve gjennomferingen. Hvert
intervju ble transkribert ordrett, og jeg oversatte dialektord direkte til bokmal. Dette gjorde
jeg for & anonymisere informantene i storst mulig grad (Tjora, 2012, s. 144). For & gjere den
skriftlige teksten naerest mulig den muntlige samtalen skrev jeg ned noen kroppslige uttrykk,
folelsesuttrykk som grét og latter, gjentakelser og pauser. Dette kan vare av betydning for
meningsinnholdet i samtalen (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 209). Jeg byttet ut stedsnavn og
andre kjennetegn direkte under transkriberingen. Dette ble gjort for & anonymisere

informantene 1 storst mulig grad.

3.5.2 Analyse
Analysen begynte allerede da jeg skrev prosjektskissen, og den har vart en pagéende prosess
gjennom hele perioden. Analysen er gjort i henhold til Graneheim og Lundmans (2003)

beskrivelse av kvalitativ innholdsanalyse.

I forste fase leste jeg gjennom intervjuene hver for seg og fikk et helhetsinntrykk av
materialet. Jeg noterte ned mine spontane tanker og kommentarer som jeg merket meg
underveis, som temaer som gikk igjen, eller ord og uttrykk foreldrene fortalte som traff meg
som sterke eller viktige for dem. Videre jobbet jeg meg gjennom hvert intervju og trakk ut
meningsbarende enheter, kondenserte disse og satte koder knyttet til hver enhet. Jeg leste
systematisk gjennom teksten og trakk ut enheter som kunne belyse problemstillingen min.

Deretter subkategoriserte og kategoriserte jeg enhetene, og satte alt under temaer. Materialet
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organiserte jeg i matriser underveis i analysen®. I siste fase av analysen vil jeg se intervjuene
som en helhetlig tekst, og jeg vil se pa tvers av materialet og identifisere og sortere temaer

som sammenfaller.

Gjennom hele analyseprosessen har jeg vandret frem og tilbake mellom de forskjellige fasene.
Jeg har sett tendenser 1 materialet som en helhet, samtidig som jeg har analysert hver intervju
for seg. Det har vert utfordrende & forsta beskrivelsene informantene gir utover det utsagnet
de gir under intervjuet. Jeg har hatt god hjelp av veileder som har lest gjennom materialet og
droftet det med meg i etterkant. Dette har gitt meg nye perspektiver pé sider ved materialet,

og gitt inspirasjon til relevante teoretiske perspektiver og begreper.

3.6 Metodiske overveielser

3.6.1 Forskerrollen

Jamfor Tjora (2012, s. 141) er nrhet til fagfeltet en viktig forutsetning ved kvalitative
forskningsmetoder. I tillegg er det nedvendig med en refleksiv holdning hos forskeren for &
kunne gi det empiriske materialet en analytisk fortolkning. Dette innebarer at det er klare
forventninger til at jeg er min forskerrolle bevisst i samhandling med informantene, og under
analysen. Jeg har min forforstielse og egne erfaringer fra klinikken som jeg bragte med meg
inn 1 studien. Det kan veare positivt med kunnskap om temaet 1 intervjusituasjonen siden jeg,
jamfer Tjora (2012, s. 49), kan vare sensitiv for og innhente nyanserte beskrivelser av
foreldrenes opplevelser. Men dette kan ogsa gjere at informantene med sin forforstielse
unngikk & formidle andre erfaringer enn de de trodde jeg var apen for. Videre kan de har
utelatt temaer eller beskrivelser de tok for gitt at var underforstatt. Min bakgrunn og forstielse
av fenomenet kan hindre meg 1 & 4pne opp for andre og bredere perspektiver. Jeg var bevisst
dette i forkant av studien, og valgte en fenomenologisk og hermeneutisk posisjon for bli

utfordret og konfrontert med dette gjennom hele prosessen.

3.6.2 Utvalg

Antall intervjupersoner avhenger av formélet med undersekelsen, og det er vesentlig at
antallet intervju gir rom for a foreta dyptgdende analyse av fenomenet (Kvale & Brinkmann,
2015, s. 148). Rammene i studien satte grenser for antall informanter jeg kunne benytte. Med

tre informanter fikk jeg et rikt materiale, hvor jeg fikk tid til & ga i dybden av hvert intervju.

4 Se vedlegg 4 for eksempel pa matriser.
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Samtidig merket jeg fikk en metning 1 materialet, og hvor ytterligere intervjuer ikke hadde
tilfort mye nytt, og jeg anser derfor tre informanter som tilstrekkelig for & belyse studiens
problemstilling. Informantene fylte inklusjonskriteriene godt. Ulik bakgrunn pa
informantene, varierende alder pa barna og ulike erfaringer med oppfelging av barna var med

pa a gi fyldige og varierte beskrivelser av fenomenet.

Tilgjengelighet og at informantene var positive allerede ved forste kontakt var medvirkende
til at de ble inkludert i studien. Informantene var alle medre til barn med obstetrisk plexus
brachialisskade. Studien har derfor fitt et medreperspektiv, og dersom begge kjonn hadde
veert inkludert kunne jeg fatt andre refleksjoner rundt fenomenet. Til slutt vil jeg trekke frem
at min kontaktperson valgte ut aktuelle informanter ut ifra egne tanker om hvem som kunne
komme med rik informasjon om fenomenet, i tillegg til inklusjonskriteriene. Ubevisst kan hun
ha valgt foreldre hun som fysioterapeut har kommet godt overens med, og valgt bort de som

har vert kritiske eller mindre forneyd med oppfelgingen hos henne.

3.6.3 Selve intervjusituasjonen

Jamfor Kvale og Brinkmann (2015, s. 49) skapes kunnskapen som produseres i et
forskningsintervju i interaksjonen mellom forskeren og informanten. Dette innebarer at ulik
kunnskap kan komme frem gjennom ulike samspill mellom meg som forsker og de ulike
informantene. Gjennom yrkeserfaring er jeg kjent med & samtale med pasienter pa en
strukturert méte. Jeg gjennomforer anamneser med pasienter, og jeg anser denne erfaringen
som en ressurs inn i intervjusituasjonen. Det kvalitative forskningsintervjuet karakteriseres
som en profesjonell samtale mellom forskeren og informanten med et klart asymmetrisk
maktforhold (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 51). Intervjuene ble derfor gjennomfort etter
informantenes ensker pé dere egen arena hvor de kunne fole seg trygge. To informanter
onsket & bli intervjuet 1 eget hjem, mens den tredje informanten ensket av praktiske drsaker at

det foregikk pa kontoret. Gjennom alle intervjuene fikk vi sitte uforstyrret under samtalen.

Jeg merket meg at to av informantene fremstod som dpne og meddelsomme under intervjuet,
og kom med rike beskrivelser av situasjoner rundt fenomenet de ensket & belyse. Den tredje
informanten opplevde jeg at trengte lenger tid, og flere lukkede spersmaél, for & gi
informasjon. Dette kjente jeg pa egen kropp at var utfordrende, og det krevde at jeg métte gi
mer av meg selv 1 intervjusituasjonen. Etter en stund virket informanten & vaere mer

komfortabel i situasjonen, og dette apnet opp for at ogsd hun kunne komme med rikholdige
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beskrivelser. Under intervjuene merket jeg meg at det var vanskelig & ikke stille lukkede
spersmal, serlig som oppfoelgende sporsmdl. Jeg ser det som positivt at jeg gjennom dette fikk
bekreftet meningene 1 informantenes fortellinger, og de kom med gode begrunnelser for

svarene sine.

3.6.4 Bruk av lydopptaker under intervjuet

Bruk av lydopptaker under intervjuet kan hindre informantene i & fortelle alt de har pa hjertet.
Jeg merket litt til dette ved at noe som kom frem i forkant av intervjuet ikke ble nevnt under
selve intervjuet da lydopptaker stod pd. Det var sérbare tema, og selv om jeg forsekte a gi

tilgang til tematikken pd en skdnsom méte valgte informanten & ikke lofte temaet opp igjen.

Lydopptakeren ble forsekt lagt pa en diskret plass uten & vere i direkte fokus. Jeg valgte &

stole pa at den fungerte underveis slik at jeg ikke rettet fokus pa denne under samtalen.

3.6.5 Analysearbeid

Etter transkribering begynte arbeidet med a tolke informantenes utsagn og analysere
intervjuene. Gjennom dette utvikles intervjuenes mening. Som beskrevet av Kvale og
Brinkmann (2015, s. 222) hentes informantens egen forstaelse frem i lyset, og jeg som forsker
presenterer nye perspektiver pa fenomenet. Jeg har forsekt 4 lofte meningen 1 informantenes
egne utsagn opp pd en allmenn fornuftig fortolking, og knytte dette mot teoretiske
perspektiver og annen empiri. Jeg har hatt en hermeneutisk vinkling pé analysearbeidet, hvor
jeg har pendlet mellom & se hvert intervju for seg og se de som en helhet. Jeg har pendlet frem
og tilbake 1 hele prosessen, og jamfer Kvale og Brinkmann (2015, s. 237) er dette som folge
av den hermeneutiske sirkel. Jeg ser at min forforstéelse kan ha pavirket analysen. For & {4 en
god analyse har jeg vert dpen for & se fenomenet fra flere vinkler, og skapt distanse til

materialet.

3.6.6 Pailitelighet og gyldighet

Som Kvale og Brinkmann (2015, s. 276) pdpeker handler palitelighet innen kvalitativ
forskning om forskningen er utfort pd en troverdig og tillitvekkende mate. Jeg har redegjort
for mitt stasted som forsker, min bakgrunn og relasjon til fagfeltet, og vat bevist at dette kan
ha pévirket studiens pélitelighet. Samtidig har jeg redegjort for at min kjennskap til fagfeltet
har vert en forutsetning for & fa rike beskrivelser om fenomenet. Gjennom den apne

intervjuformen la jeg til rette for at informantene kunne snakke fritt om det de selv oppfattet
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som vesentlig. At informantene ble inkludert av samme kontaktperson kan ha vaert
medvirkende til de oppfatningene de har hatt, og hva de har valgt & dele med meg. Dette er
forhold jeg ikke rar over, og som kan ha virket inn pé studiens palitelighet. Lydopptak tillot
noyaktige transkripsjoner av intervjuene. Ved & g tilbake til lydopptakene og sammenligne

disse med de transkriberte intervjuene, har jeg hoynet studiens pélitelighet.

Studiens gyldighet er forsekt styrket gjennom kritisk selvrefleksjon gjennom hele
forskningsprosessen og tydeliggjoring av alle trinnene i prosessen. Som Kvale og Brinkmann
(2015, s. 276) henviser til dreier studiens gyldighet seg om hvorvidt en metode er egnet til &
studere det som skal undersekes. Informantenes utsagn viser til at fysioterapioppfelgingen for
barn med obstetrisk plexus brachialisskade er ulik fra barn til barn, men pa tross av dette
omhandler utsagnene den samme tematikken, og resultatene omhandler studiens fenomen.
Informantenes utsagn er knyttet opp mot teoretiske begreper og sett i lys av annen empiri.
Resultatene kan anses & vare relevante for fysioterapeuters moter med foreldrene til barn med
obstetrisk plexus brachialisskade, og det er verdt a reflektere rundt om funnene kan

generaliseres til andre liknende situasjoner.

3.7 Etiske betraktninger

Seknad med prosjektbeskrivelse, intervjuguide og informasjonsskriv med informert samtykke
ble sendt til Norsk Samfunnsvitenskapelig Datatjeneste, og godkjent kun med anmerkning om
a endre ordbruken 1 en setning i informasjonsskrivet. Forst nir seknaden var registrert som
godkjent satte jeg i gang med prosjektet. For & ivareta informantenes mulighet til & delta pa
frivillig basis ble foresporselen om deltakelse rettet av en person som ikke er en del av selve
prosjektet, eller del av barnets ordinere fysioterapioppfelging i kommunen. Dette bidro ogsa
til anonymisering av informantene. Alle informantene deltok pa bakgrunn av et frivillig
informert samtykke. I samtykket ble muligheten til 4 kunne trekke seg pé et hvilket som helst
tidspunkt i studien vektlagt (Senderland, 2009, Tjora, 2012, s. 41). Jeg er takknemlig for at
informantene viste meg tillit ved & samtykke til 4 la seg intervjue til studien. I
intervjusituasjonen var jeg bevisst min rolle som forsker slik at jeg ikke ledet informanten inn
pa temaer hun var ukomfortabel med. Jamfer Tjora (2012, s. 115) kan min méte a stille
speorsmadl pé vere en indirekte teknikk som kan guide informanten inn i slike
uhensiktsmessige situasjoner. Alle intervjuene ble avsluttet med en debrifing med
informanten. Det var folsomme temaer som ble loftet frem, og Tjora (2012, s. 159) trekker

frem viktigheten av at informanten far mulighet til & fortelle hvordan hun har opplevd
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situasjonen. Det innsamlede materialet ble anonymisert ved & gjore transkripsjonene pé
bokmadl, lage fiktive navn og stedsnavn og anonymisere andre kjennetegn som kunne komme
frem 1 materialet. Lydopptakene og de transkriberte intervjuene ble lagt pa en minnepenn og
oppbevart innelést i en skuff hjemme hos meg. Disse vil bli slettet ved prosjektets slutt, for &
sikre at personlig informasjon om informantene og deres barn ikke skal vere tilgjengelig for
andre. Informantenes integritet er forsekt ivaretatt i mine tolkninger og beskrivelser av
empirien. Jeg har et hdp om at materialet er fremstilt slik at informantene gjenkjenner seg 1

materialet, og ikke foler seg misforstatt.
3.8 Kostnader, utstyr og ressurser

Jeg hadde behov for lydopptaker. Denne lante jeg fra et lokalt bibliotek. Jeg reiste rundt pa

Ostlandet for 4 gjennomfere intervjuene, og utgiftene ved dette dekket jeg selv.
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4. RESULTATER

I dette kapitlet presenteres sentrale tema som fremkom i analysen. Kapitlet er ordnet som en
temasentrert presentasjon, jamfor Thagaard (2009, s. 219). Presentasjonen er inndelt i to
hoveddeler med tilherende underkapitler; matet med helsevesenet og den fysioterapifaglige
oppfolgingen av barnet. Hvert kapittel folger et fast oppsett, og ledsages av hverandre. Sitater
gjengis og etterfolges av Kvale og Brinkmanns (2015, s. 241-246) tolkning pa tre ulike
nivaer. Forst gjores et tekstnert sammendrag av informantenes egne meninger, slik jeg har
forstdtt dem. Deretter forstds utsagnene pé et mer allment niva, med en bredere
forstadelsesramme enn informantenes egen. Til slutt knyttes utsagnene til en teoretisk ramme,
og fortolkningen vil gé utover informantenes selvforstaelse.

Jeg har valgt & gjengi utvalgte sitater fra primarteksten. Jeg hdper med dette at sitatene skal gi
leseren et inntrykk av innholdet i studiens materiale, men ogsa av interaksjonen i samtalen
mellom meg som intervjuer og informantene. Ved & tolke hverandres kroppslige uttrykk
oppfatter vi meningen i samtalen. Vi gjentar oss selv, eller snakker uten & fullfere ord og
setninger. For & gke lesbarheten av de siterte uttalelsene har jeg gitt sitatene en lesbar, skriftlig
form, uten & miste meningsinnholdet i utsagnet. Tabell 4.1 presenterer mine

transkripsjonskonvensjoner.

ord Informantens ord er skrevet med fet skrift

ord Mine ord er skrevet med normal skrift

Tre prikker erstatter gjentagelser og ord som ikke har betydning for utsagnets
mening

To prikker beskriver en lengre pause 1 samtalen

(parentes) | Beskrivelser som latter, grat eller annet kroppssprék er satt i parentes

ORD Store bokstaver angir lyder som er spesielt sterke 1 forhold til talen rundt.
Ord Stedsnavn er anonymisert og satt i kursiv

Markerer noe informanten referer til eller sper om

? Spersmal

4.1 Tabell over transkripsjonskonvensjoner
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4.1 Moetet med helsevesenet
4.1.1 ”Det var ganske dramatisk akkurat det da” : Fodselshistorien og motet med

helsevesenet i etterkant av fedselen

Informantene forteller om ulike opplevelser 1 sitt mote med helsevesenet, badde av positiv og
negativ art. Gjennom fortellingene fremkommer det at opplevelser rundt barnets fodsel stir
veldig sterkt 1 minne, og er en sentral del av historien rundt dem. De lofter frem at det er deres
forste mote med helsevesenet nar det gjelder dette barnet, og gjennom deres videre skildringer
fremstar det som viktig & fortelle om barnet ved & ta utgangspunkt i fedselen. Informantene
forteller at de opplevde fodselen som traumatisk og svaert dramatisk, bdde 1 forhold til seg
selv og barnet. De forteller videre at barnet ble sittende fast med skulderen under selve
forlesningen, og métte forloses raskt og brutalt med fysisk makt eller bruk av andre

hjelpemidler. Dette gjorde fedselen til en smertefull opplevelse for medrene. En av dem sa:

Og da var det sinn: hvem kan gjore dette her egentlig?, for de klarte ikke 4 dra han ut.
Sa den legen med de storste hendene mannen min noen gang har sett dro barnet ut. Og
det ble jo litt..og for det si hadde fire personer ligget oppa meg, s jeg bristet ribbena,
for a presse barnet ut...De fikk han ikke ut, og mitte jo rive han ut rett og slett. Og det
ble gjenoppliving, og det ble full dramatikk et eyeblikk der.

Da barnet var kommet ut, opplevde informantene at dramatikken fortsatte. To av medrene
forteller at helsepersonell sprang avgarde med barnet til et annet rom, mens en annen mor

forteller at de drev gjenoppliving av barnet der og da. Hun beskrev det slik:

Barnet hadde jo alle regnbuens farger..og han dede..og mitte gjenopplives..det var

ganske dramatisk akkurat det da.

Informantene forteller videre at de fikk alvorlige komplikasjoner under fodselen, og opplevde
at det ble mye fokus rettet mot dem. Dette forte til at de som medre ikke ble fortlopende
informert om barnets tilstand. Det 4 ikke vite om barnet levde eller ikke skapte mange

unedige bekymringer. En av medrene sa det slik:

Jeg fikk jo ikke vite om sennen min levde for en halvtime etter fodsel, mens de holdt pa

4 redde meg. Men de visste at han levde etter fem minutter og dette er informasjon det
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hadde veert godt for meg som mor 4 fi med en gang, si jeg hadde sluppet a ligge &

bekymre meg for om barnet mitt lever.

Informantene forteller videre at de som medre var veldig takknemlige for at barnet overlevde.
Samtidig uttrykker de at det var en sjokkartet opplevelse og en stor sorgprosess & oppdage at
barnet ikke kunne bevege armen. Ved & sette livet opp mot en ubevegelig arm har de likevel

forsont seg med barnets skjebne. En mor sa:

Det var jo veldig trist at det skjedde da. Men det er bedre det enn at hun gikk bort.

Naér informantene tenker tilbake pa fodselssituasjonen og hvordan ting ble handtert av
jordmedrene er de alle uenige i de avgjerelsene som ble tatt under fodselen og forlesningen.
Informantene lofter frem at keisersnitt var mye diskutert bade i forkant og underveis i
fodselen. To av informantene hadde gjennom fodselsforberedende samtale ytret et enske om
keisersnitt pa grunnlag av tidligere erfaringer med fodsler hvor barnet ble sittende fast. Den
tredje moren fortalte at hun selv kjente pé kroppen at det var noe som ikke stemte, og ensket
keisersnitt av den grunn. Gjennom informantenes fortellinger fremkommer det at de bebreider
seg selv for at de ikke var tydeligere i sitt onske, og handlet annerledes 1 situasjonen.
Informantene er bitre nar de tenker pd hvor lite kunnskap helsepersonell har om at en plexus
brachialisskade kan oppsté under fodselen, og hvilke konsekvenser en slik skade kan fé for
barnet. Informantene ser et behov for ekt kompetanse rundt de vurderingene som tas ved

fodsel, det vil si om man skal foede vaginalt eller ved keisersnitt. En mor sa det slik:

Det er vurderingsevne ved risiko ved fedsel som jeg ensker at vurderes i et storre
omfang. Det i velge bort et keisersnitt for at det alltid skal vaere en vaginal faedsel, for
det er ikke naturlig for alle. En fodsel kan vzere helt naturlig og helt greit nir det gir for

seg sann det skal gjore og kroppen er med.

Informantene vektlegger hvordan mangelfull informasjon i barseltiden bidro til usikkerhet der
og da omkring eget barn, og hvordan de som medre skulle mestre tiden fremover. Modrene
forteller at de sa et barn med en arm som ikke fungerte, og lurte pd hva som var galt med
barnet. Allerede pa sykehuset fikk to av informantene informasjon om at barnet kunne ha en
skade 1 nervetilforselen til skulderen, men at de ikke kunne vite alvorligheten av skaden for

etter tre maneder. Den tredje informanten kjente pd en usikkerhet i 12 dager for barnet ble
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forespeilet en diagnose. Madrene lofter frem to forhold i forbindelse med informasjonen de
fikk. De forteller at informasjonen var veldig generell og mangelfull, og de ensket mer
spesifikk informasjon om skaden som kunne relateres til eget barn. Videre loftet de frem
hvordan de som foreldre ble mett i en sdrbar situasjon, og hvordan informasjonen ble
formidlet til dem. En informant fortalte at hun fikk informasjon, men at hun ikke forstod det
som ble sagt. De forteller at informasjonen ble gitt i en periode hvor de som medre hadde
tusen tanker 1 hodet. Dette skapte en usikkerhet hos medrene, bdde 1 forhold til eget barn, og

hvordan de skulle mestre sitasjonen fremover. En av informantene sa:

Vi ble sittende igjen med usikkerhet og masse sporsmaél, kontra det a fa litt mer
informasjon som kunne gjore at vi kunne forebygge en del tanker og spersmail som vi
hadde selv da. Vi fikk lite informasjon om det & ha et barn med plexusskade. Det var jo
da masseproduserte ark som du fir utlevert. Jeg vet ikke om det var for 4 ikke skape
frustrasjon og engstelse hos oss, eller om det var at de tok lett pa det..det foles litt det

siste.

Gjennom informantenes fortellinger fremkommer det at barna fikk ulik oppfelging. To av
medrene forteller at barnet hadde oppfelging av fysioterapeuten pé sykehuset annenhver uke
de seks forste minedene. Etter dette hadde de manedlig oppfolging det forste levearet for de
ble overfort til kommunal fysioterapitjeneste. Den tredje mora forteller at hennes barn kun
hadde oppfelging av kommunal fysioterapeut, og da ukentlig oppfolging fra 12. dag etter
fodsel. Under oppfelging av barnet har to av informantene opplevd & bli mett med naive
holdninger 1 motet med helsevesenet. Den ene moren beskrev meter med leger som overhodet
ikke hadde forstielse for de bekymringene eller utfordringene de stod i til daglig, og
latterliggjorde barnets behov for fysioterapi. Ndr informantene blir mett med naive holdninger
forteller de at de holder tilbake vesentlig informasjon om barnet. De forteller om arrogante
moter med sykehusvesenet, hvor deres erfaringer ikke vektlegges. Madrene uttrykte at det
foltes upersonlig og lite medmenneskelig under konsultasjonene. De fortalte at de hadde en
folelse av 4 bli behandlet som en 1 mengden, og at barnet ble sett pd som en gjenstand.

En av madrene skildret det slik:

Vi sitter der mer som pé en observasjon, og s tenker de noe og si sier de stort sett
ingenting, og s bare oppsummerer de inni hodet sitt, og si kommer doktoren og ser pa

han og sé sier han etter eller annet, bare et par setninger, og si er det ut igjen pa en
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méte. Du sitter pa en stol og feler deg som om du sitter oppe til muntlig eksamen. Det er
sdnn man feler seg nir man er der...Oppfelgingen synes jeg ikke er god nok. Sikkert pa
det kirurgiske og alt det som de skal. Men INFORMASJONEN, TRYGGHETEN foler
jeg at du ikke..du kan ikke sperre om noe, eller f4 snakke med noen og FOLE at du far

en god oppfelging. For det er VELDIG medisinsk.

Informantene trekker frem den traumatiske fodselshistorien som en viktig del av det & fortelle
om barnet. De forteller om svart dramatiske opplevelser knyttet til sine vaginale fodsler, og
beskriver bade at barnet ble sittende fast, og méitte gjenopplives etter forlesningen. Mangel pa
informasjon rett i etterkant av fodselen skapte okte bekymringer og en usikkerhet omkring
eget barn, og hvordan de som foreldre skulle mestre hverdagen. Méten informasjon ble

formidlet pa opplevdes ogsd som stressende for dem.

Informantenes utsagn peker mot at det er en sammenheng mellom de traumatiske
fodselshistoriene informantene forteller om, og hvordan helsepersonell ber mete foreldre til
barn med alvorlige, uavklarte skader. Modrenes utsagn peker mot at det & f& et barn med en
plexus brachialisskade er forskjellig bade folelsesmessig og praktisk fra det & {4 et barn som
er friskt. Med tanke pa 4 mete foreldrene pa best mulig méte synes kommunikasjonen & vere
vesentlig, og serlig to forhold trekkes frem. Behovet for informasjon som er relevant og

spesifikk til deres barn, og hvordan denne informasjonen videreformidles til foreldrene.

Gjennom informantenes utsagn fremtrer den traumatiske fodselsopplevelsen som en viktig del
av deres historie. Dette understettes av tidligere forskning, hvor familier har beskrevet
traumatiske fodselsopplevelser som har fort til skade pd plexus brachialisnerven (Bellew &
Kay, 2003; DeMatteo et al., 2014). Beck (2004) papeker at det en mor opplever som et
fodselstraume kan oppfattes som ren rutine, og en vanlig dag pa jobb av helsepersonellet som
overbaerer fodselen. En uforutsett skade pa et nyfedt barn kan utlese sorg og sinne hos
foreldrene i tiden etter fodselen (Berg & Strom, 2012; Oskay et al., 2012). Beskrivelsen av
flashbacks fra fedselen, og graden av angst og frykt foreldrene forteller om kan sammenliknes
med symptomer pa posttraumatisk stress-syndrom (Beck, 2004; DeMatteo et al., 2014; Oskay
etal., 2012).

A f4 et barn er en stor opplevelse, og for de fleste skaper dette stor glede. Nar barnet har en

medfedt, redusert funksjonsevne og en diagnose vil det i tillegg kreve en helt annen
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tilstedevarelse enn for foreldre flest (Wendelborg & Tessebro, 2009). Foreldrene stér i en ny
og uventet sitasjon, og ma tilpasse seg sin nye rolle, og takle omsorgen for barnet, noe
informantene ogsa viste til 1 sine skildringer av 4 fa et barn med skade pé plexus brachialis.
Selv om de fleste barna gjenvinner god arm- og hdndfunksjon 1 dagligdagse aktiviteter, er det
rapportert at medre har redusert livskvalitet de forste drene 1 motet med sykdommen, og der
graden av redusert livskvalitet relateres til alvorligheten av barnets funksjonshemming (Oskay
et al., 2012). Forskning viser til vesentlige forskjeller 1 helsen til medre med barn med nedsatt
funksjonsevne sammenlignet med madre til friske barn (Wendelborg & Teassebro, 2009). Det
er ogsé vist at foreldre til barn med en kronisk sykdom har redusert fysisk funksjon, okt
tretthet og okt forekomst av fysiske helseproblemer med dérlig opplevelse av eget liv (Oskay
et al., 2012; Wendelborg & Tessebro, 2009). Disse medrene kommer i1 kontakt med
fysioterapeuten allerede pa sykehuset. Fysioterapeuter som er involvert i behandlingen av
disse barna ber vere bevisst madrenes nedsatte livskvalitet og andre helseplager, og rette
innsatsen mot & hjelpe foreldrene til & takle omsorgsbyrden (Oskay et al., 2012).
Informantenes utsagn aktualiserer at sett ut 1 fra et fysioterapiperspektiv vil slike meoter kreve
noe mer av fysioterapeuten enn i andre meter. Den traumatiske fodselen har utlest noe hos
medrene, men ogséd opplevelsen av 4 fa et annerledes barn trigger noe hos medrene. Disse

opplevelsene legger foringer for hvordan fysioterapeuter bor agere 1 motet med medrene.

Maodrenes utsagn aktualiserer at det & ga og vente pa en diagnose skaper mye unodige
bekymringer. Etter at barnet er fodt ma de vente og se om barnet bedrer seg spontant, og de
m4d vente i flere méneder for de fir en diagnose. Studier fra andre felt viser til at nar det er
knyttet stor uvisshet til barnets fremtid tilpasser foreldre seg for & oppna en normalitet i den
pagaende, usikre situasjonen (Héakstad, Obstfelder & Oberg, 2015). Hikstad et al. (2015)
trekker frem det 4 fa informasjon som vesentlig for a leere seg & forstd barnets utvikling, og
hvordan de som foreldre kan understette utviklingen. Det loftes videre frem at informasjonen
ma vere tydelig, fordi vag respons og ufullstendige forklaringer fra helsepersonell kan skape
en hjelpeloshet hos foreldrene. Dette ble ogsa papekt fra informantene 1 min studie, hvor de
lofter frem at de lever i en uvisshet 1 lengre tid for de ser hvor god funksjon barnet vil oppna,

og trekker frem behovet for informasjon for & unngd unedvendige bekymringer.

Gjennom informantenes utsagn fremkommer det at helsepersonellet pd sykehuset ikke
kommuniserte pa en mate som de forstod. Dette kan bidra til & forsinke normaliseringen av

barnet og situasjonen, og personalet kan pa denne méiten bidra negativt til foreldrenes evne til
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a handtere situasjonen. Moadrenes utsagn aktualiserer et enske om at helsepersonell skal dele
sine tanker om barnets utvikling og muligheter for fremtiden. Fegran (2004) viser til at
helsepersonell ma vere bevisst pd at foreldre ofte mangler den kunnskapen de selv innehar,
og at fagterminologi er ikke dagligsprak for foreldrene. Videre sier Fegran (ibid.) at foreldre
befinner seg 1 ukjente omgivelser og at situasjoner ogsd kan virke fremmedgjerende. Ved &
snakke et sprdk medre forstar dpnes det opp for en dialog hvor de som foreldre tor & stille
spersmal, og kan f& nok informasjon til & forsta situasjonen. Dette kan styrke deres héndtering
av barnets situasjon. Medrenes utsagn aktualiserer videre at selv om de opplevde det andre
helsepersonellet som ikke inkluderende i de vurderingene som ble gjort rundt barnet fremstod
sykehusfysioterapeuten som annerledes. I informantene sine skildringer peker de pé at til tross
for at sykehusfysioterapeuten ikke med sikkerhet kunne vite barnets muligheter ble det apnet
opp for en dialog slik at informantene folte seg ivaretatt i situasjonen. Forskning viser til at
dette kan vaere positivt for & hjelpe foreldre til 4 tilpasse seg sitt nye liv som omsorgsgiver for
et barn de forstér, og er komfortable med pé hvilken mate de kan stette barnet (Hakstad,

Obstfelder & Oberg, 2015).

Informantenes utsagn aktualiserer betydningen av & kommunisere diagnose pa en slik méte at
foreldre er mottakelige og forstar det som formidles. Det er vist at foreldre har behov for
kontinuerlig informasjon om barnets tilstand etter fodsel. (De Rouck & Leys, 2009; Johnsen,
Fegran & Kristoffersen, 2012; Hékstad et al., 2015) Det vil si informasjon om barnets tilstand,
diagnose og prognose, noe som informantene viser til manglet i deres oppfelging. Thornquist
(2009, s.257) viser til at klinisk arbeid forutsetter klinikere med gode
kommunikasjonsferdigheter, ikke bare i verbal forstand, men ogsa med en god kroppslig
dialog. Den kroppslige dialogen kommuniserer var plassering i rommet, og kroppsstillinger
og bevegelser gir deltakerne informasjon om hverandre (ibid.). I metene mellom medrene og
helsepersonell foregér samhandlingen i det Goffman (2014) beskriver som “face-to-face-
meetings”. I slike ansikt til ansikt-situasjoner ma situasjonen defineres, og de ma bade
beslutte hva situasjonen skal vare, og oppfere seg passende 1 den. Gjennom informantenes
utsagn fremkommer det at de ikke var tilfredse med samhandlingen mellom dem selv og
helsepersonellet. Jamfor Goffmans (2014) ramme- og rollebegrep, kan det synes som om det
er helsepersonellet som definerer situasjonen pa sykehuset, og setter premissene for
samhandlingen med medrene. Gjennom rammen blir det fastlagt hvem deltakerne skal vere
for hverandre, og informantene pépekte at de opplevde & miste kontroll 1 metet med

helsepersonell. Gjennom informantenes beskrivelser av slike meter kan det forstas som at
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helsepersonell tar en aktiv, styrende rolle i slike moter, mens medrene inntar en mer
tilbakelent, observerende rolle. Informasjonen medrene bringer med seg inn 1 metene gjores
ikke relevant, og forfelges ikke. Videre loftet modrene frem at helsepersonellet kun forholdt
seg til ’saken”, altsd barnets skade, og var ikke opptatt av helheten og hvordan de som familie
hadde det. Disse utsagnene kan forstds som om medrene ikke blir delaktige 1 de avgjorelsene
som tas rundt barnet, jamfor Thornquists (2009, s.30, 122) beskrivelse av asymmetriske
relasjoner. Lundeby og Tessebro (2002) viser til at dette er noe foreldre til barn med
funksjonsnedsettelser opplever i motet med helsevesenet. I en slik relasjon kan det sies at

helsepersonellet og medrene kun er tilskuere til hverandres verdener (Fegran, 2004).

Maodrenes utsagn peker pa betydningen for foreldres mestringsfolelse & ha helsepersonell som
lytter til foreldre og samarbeider rundt de vurderinger som tas rundt barnet. Johnsen et al.
(2012) lofter frem et godt samarbeid med fysioterapeuten og ansvarlig lege som avgjerende
for & skape gjensidig forstéelse og forutsigbarhet for familien. Jamfor King et al. (2004) skal
familiesentrert tilneerming skal veere implementert 1 helsevesenet generelt, og 1
barnefysioterapien. Denne tilneermingen endrer fokus fra 4 se pé familien som et system, til &
se det enkelte familiemedlem i situasjonen. Familien inviteres til et samarbeid for & utveksle
informasjon, der familien og helsepersonellet etablerer et felles grunnlag for kommunikasjon
(King et al., 2004). Familien anses som viktig i barnets emosjonelle og psykologiske
omsorgstilbud, og familiens perspektiv og informasjon anses som relevant i kliniske
beslutninger (Aarthun, 2011). Mélet med tilnermingen er & gi optimal stette til foreldrene og
barnet, slik at de blir i stand til & mestre situasjonen (Fegran, 2004; Gjerstad et al., 2014, s.
632). Informantene utsagn aktualiserer at det med familiesentrert tilneerming i mindre grad er
en del av sykehusfzren nettopp fordi at barnets mekaniske skade er i fokus. I
hjemmesituasjonen, nar barnet er eldre blir dette mer aktuelt, og det kan synes som om
familiesentrert tiln&erming implementeres i storre grad ndr barnet er kommet hjem, og i mote

med kommunefysioterapitjenesten.

4.1.2 ”Jeg tror at hun far et fint liv allikevel” : Modrenes oppfattelse og forstielse av

eget barn

Naér det gjelder barnets framtid er det flere forhold informantene lofter frem. Det ene er hvilke
fysiske plager armen vil gi barnet. De forteller om en frykt for at barnet skal fa kroppslige

plager som smerter i skulderen, og nakke- og hodepine. De forteller videre at barna er aktive,
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utforsker kroppen og skaffer seg erfaringer ved a klatre i klatrestativ, leke 1 sandkasse, og
krabbe rundt i lek. Madrene forteller at nar barna skal utfere aktiviteter over skulderheyde
klarer de ikke & lofte armen pd samme méte som den friske. Nér barna gjer slike aktiviteter
blir det veldig tydelig for informantene at barnet deres sliter med armen. Det kan for eksempel
vare ndr de tar pd en lue med begge hender, eller lofter en tutekopp. Det at barnet har en
annerledes arm er det andre de trekker frem som skaper bekymringer for framtiden. En

informant sa det slik:

...jeg har en reell frykt og angst for at hun skal f begrensninger for hva som er pafort

hun. Det plager oss...

Fremover uttrykker informantene en bekymring for skolestart og vanlige aktiviteter.
Informantene forteller at de ser noen begrensninger 1 at barnet ikke mestrer enkle
tohdndsaktiviteter, og de tenker pd hvordan det vil bli for barnet nar det begynner pé skolen.
En mor forteller at hun tror barnet vil bruke mye tid pa pakledning, og er bekymret for at
barnet skal bruke hele friminuttet til & kle pa seg, og ikke rekke ut & leke. Moadrene lurer ogsa
pa om slike plager over tid vil kunne begrense barnets muligheter med tanke pa jobb og fritid.
En av medrene viser til at unge voksne med denne type skade sliter med & komme seg i
arbeid, noe som har fatt henne til & undre seg over barnets framtidsutsikter. Hun uttrykte det

slik:

Jeg herer veldig mange som sliter med nakkesmerter og smerter i armen. Det er sinne
ting jeg bekymrer meg for. Kanskje for hverdagen hans som arbeidsaktiv, altsd som

HVOR mye klarer han a gjore? Hvordan jobber kan han ha?

Informantene er bekymret for hvordan barnet vil oppfatte seg selv i motet med storre barn og
voksne. Ingen av medrene har fortalt barna sine direkte at armen ikke fungerer som normalt.
En av medrene har forsekt a ta det opp med barnet nd som det har blitt eldre, men synes det er
vanskelig & vaere @rlig om armens funksjon siden barnet selv ikke opplever armen som en
hindring. Hun forteller ogsé at hun er redd barnet ville forsta det slik at hun som mor synes
armen hennes er stygg. Informantene forklarer at nar trening integreres i lek sa sitter ikke
barnet med en folelse av & ha andre behov enn de andre barna. En mor forteller at barnet ikke

skal behandles som en pasient, og sier det slik:
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Det er viktig for oss at hun ikke skal bli pasientifisert, og at ikke skal fole at hun er
handikappet, det skal hun overhodet ikke fi lov til 4 fele pi. Og i minst mulig grad

sykeliggjore venstre arm.

Informantene lofter frem en usikkerhet rundt barnets framtid, og trekker frem to forhold
knyttet til begrensninger armen kan gi. De lofter frem en fysisk svikt av armen som et hinder
for barnet i hverdagen, og er bekymret for hvilke kroppslige plager barnet kan fi. Videre
registrerer informantene at barnet beveger armen annerledes enn den friske. De er oppriktig
bekymret for om barnet vil oppfattes som annerledes av andre barn og voksne, og om det med

tiden vil oppfatte seg selv som annerledes.

Utsagnene aktualiserer at informantene har en pagéende, og vedvarende bekymring for
barnets framtid. De viser til en oppriktig bekymring for om barnet kan oppfattes, og oppfatte

seg selv som annerledes, som et avvik fra det normale.

Maodrenes utsagn peker pa ulike mater barnets annerledeshet bekymrer dem. Jamfor Goffman
(1963) er det hellige ved individet er at det representerer fellesskapet. Det er det alminnelige
ved individet som blir dyrket, ikke serpregene. Likhet er viktig. Ved a fortelle apent om
skaden dpner moadrene opp for at andre kan ha negative eller stereotype oppfatninger av
barnet, som at barnet vil ha en funksjonsnedsettelse, og ikke vil mestre alle typer yrker i
voksen alder. Gjennom sine skildringer lofter medrene frem et onske om at barnet ikke skal
skille seg ut 1 hverdagen. Deres fokus er rettet mot at barnet mestrer aktiviteter, og at armen
loftes annerledes enn den friske vektlegges ikke. Det er viktig for dem at barnet oppfattes som
normalt, og ikke behandles som en pasient. Forskning (Haugen et al., 2012; Lundeby, 2008)
pa familier som har barn med nedsatt funksjonsevne viser til at foreldrene har fokus pa det
normale. Jamfor Album (2007, s. 134) ensker mennesket & fremheve seg selv som en som er i
orden, som en som mestrer de grunnleggende egenskapene man ma inneha for 4 veere medlem
av samfunnet. For & vare et kompetent medlem i samfunnet ma vi ha en kropp som er i orden.
Samfunnet har visse forventninger til hvordan individer skal fremstd og oppfere seg. Nér noen
beveger seg utenfor disse forventningene blir de sett pa som avvik fra det normale. I dagens
samfunn er vi opptatt av & anerkjenne ulike mater 4 vaere menneske pa (Solvang, 2002). En
slik variasjonsorientert tenkemate virker ikke & vare inkorporert hos medrene med deres

onske om at barnet ikke skal skille seg ut.
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Gjennom sine utsagn lofter informantene frem flere forhold av betydning nar det kommer til
barnets annerledeshet. Det er ene er at de forteller om situasjoner hvor barnet ikke mestrer det
samme som andre barn, eller gjennomferer aktiviteten pd en unormal og uhensiktsmessig
méte. I den anledning kan det synes som om medrene selv ser pd sitt barn som unormalt og
annerledes enn andre barn, og at de 1 henhold til Goffmans (1963) stigmabegrep ogsa tillegger
eget barn et stigma. Madrene er jamfor Goffman (1963) normale, mens de gjennom sine

fortellinger presenterer barna som avvikere fra det normale.

Et annet forhold informantene lofter frem er at de tillegger seg selv stigma for & vaere mor til
et barn med en synlig funksjonshemming. Ved at de har fatt et barn som er barer av stigma
kan stigma smitter over pa de som star den stigmatiserte ner, jamfor Goffmans (1963, s. 30)
“courtesy stigma”. Synet pa barnet pavirker ogsd synet pd medrene. Som mor til et barn med
en nedsatt funksjonsevne ma hun ta stilling til ord som funksjonshemming, annerledeshet,
stigma og normalitet. De m4 endre sin forstaelse av begrep de tidligere i liten grad har
reflektert over, og de ma tilpasse seg nye mater a forstd barnet og foreldrerollen pa. Det er vist
at modre beskytter seg mot stigmatiserende reaksjoner fra andre ved & normalisere og
minimalisere barnets utfordringer, og pa den maten igjen normalisere egen situasjon (Green,
2003; Grey, 2002). Lundeby og Tessebro (2002) viser til at foreldre i liknende situasjoner er
opptatt av & fremheve at de lever et normalt liv, og at barnet er normalt pa tross av sin
funksjonshemming, noe utsagnene til informantene mine ogsa viser til at de gjor. Modrenes
utsagn peker mot at de som foreldre er redde for at andre mennesker skal oppfere seg
annerledes mot barnet og dem selv. Dette trekker oss tilbake til grunnleggende innsikter hvor
vi mennesker forstar oss selv i lys av andres reaksjoner og vaeremate (Thornquist, 2009, s.

199).

Videre peker utsagnene mot at meadrene er bekymret for om barnet skal oppfatte seg selv som
annerledes. At barnet foler seg som et friskt barn er viktig for dem, og det skal ikke sitte med
en folelse av & vaere annerledes. Ingen av barna er ikke informert om at de har en skadet arm,
og en mor var bekymret for om barnet selv ville oppfatte armen som stygg. Stigma merker
individet offentlig, og sett i lys av Goffmans teori kan stigma fore til at det stigmatiserte
barnet foler skam over hvem han eller hun er, eller far darlig selvfelelse (Goffman, 1963).
Maodrenes presentasjon av barnet og deres innstilling til barnets skade har betydning for
hvordan barnet ser pd seg selv (Paulsen, 2015). Meadrene larer barnet hvordan det skal

oppfatte seg selv, og hvordan det skal forsta sin reduserte funksjonsevne. Goffmann (1963, s.
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25) hevder at den stigmatiserte har en fornemmelse av at han ikke kan vite hva de andre
individene i virkeligheten mener om han. Hvordan andre oppfatter oss er av betydning for
hvordan vi oppfatter oss selv (Kvello, 2012, s. 28). Dette kan medrene vare bevisst siden de

som normale kan ha erfart stigma 1 ansikt til ansikt-meter med andre mennesker med stigma.

4.2 Den fysioterapifaglige oppfelgingen av barnet
4.2.1 ” Hadde det ikke veert for fysioterapeuten sd hadde vi veert ute i ingenting”:

Maedrenes forstielse av fysioterapien

Informantene gjor et markant skille mellom maten de beskriver de ulike fysioterapeutene pa.
Gjennom fortellingene fremkommer det at to av informantene tillegger
sykehusfysioterapeuten en mer betydningsfull rolle. Medrene forteller at barnet begynte med
oppfelging hos sykehusfysioterapeuten allerede noen dager etter foedselen, og mer
behandlingsrettet oppfolging 14 dager senere. De forteller at de folte seg sett og hert av
fysioterapeuten, at den hadde kompetanse, og at de kunne stille spersmaél og fa svar som de
forstod. Medrene vektlegger at sykehusfysioterapeuten har en annen tilnerming til barnet
sammenlignet med den kommunale fysioterapeuten. Blant annet forteller de at barnet métte
ha av klerne under konsultasjonen slik at fysioterapeuten kunne observere ryggen og
skulderen, og felge med pé utviklingen av hele kroppen. Dette forekommer fortsatt ved

kontrollene pa sykehuset. En av medrene sa det slik:

...0g for 4 si det snn, jeg stoler mer pa sykehuset og fysioterapeuten der. Det er jo der

tyngden ligger, og avgjoerelsene blir tatt...hun har jo veert drivkraften hele veien.

Samtidig som de to informantene forteller at de har sterst tiltro til fysioterapeuten pé
sykehuset lofter de frem den lokale forankringen av fysioterapien som vesentlig.
Kommunefysioterapeuten ble koblet inn nar barnet begynte i barnehage, og informantene
forteller at kommunefysioterapeuten tar seg av den lokale oppfelgingen av barnet. De lofter
frem flere forhold de er usikre rundt knyttet til den lokale fysioterapioppfelgingen. Modrene
forteller at de er usikre pd om den kommunale fysioterapeuten innehar nok kompetanse om
skaden for & kunne folge opp barnet. Videre trekker de frem en usikkerhet knyttet til om
hyppigheten pé fysioterapibehandlingen er tilstrekkelig. I tillegg har informantene opplevd at

fysioterapitilbudet blir sarbart i forbindelse med fravaer og permisjoner. Samtidig ser medrene
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det som en fordel med en fast fysioterapeut i kommunen med tanke pa & bygge relasjoner til

barnet. En mor fortalte at barnet stod uten et tilbud en lengre periode, og sa:

Det var en periode som vi var helt alene. Det var ingen, ikke som JEG vet om i alle fall

som..vi fikk ikke noe beskjed fra barnehagen heller...

Den siste informanten var derimot veldig forneyd med kommunal fysioterapeut fordi hun
folte seg sett som en mor med et barn med visse utfordringer. Barnet fikk ukentlig oppfelging
1 hjemmet, og informanten forteller at kommunefysioterapeuten var fleksibel og tilgjengelig
for dem 1 hverdagen. Informanten forteller at fysioterapeuten var engasjert i situasjonen, og

sokte informasjon og kunnskap 1 mangel pa dette. Informanten sa det slik:

Sa er det avgjerende at man fér en fysioterapeut som bide er tilgjengelig , ser
mulighetene foran begrensningene, og ser en mor i en..eller ser en familie da med et lite
barn som trenger tilpasninger med tanke pa at hun kunne komme hjem. Og at hun gir

den oppfelgingen hun kan gi.

Informantene forteller at kommunefysioterapeuten gjennomferer toyninger av armen og
observerer barnet i ulike situasjoner for & folge med pa den motoriske utviklingen. Den gir
veiledning til personalet i barnehagen slik at de kan gjennomfere den daglige treningen. Blant
annet veiledes de ansatte slik at barnet skal bruke den skadde armen i lek og i vanlige daglige
aktiviteter. Videre fremkommer det at to av barnehagene 1 tillegg gjor mer spesifikk trening i
grupper sammen med andre barn. Spesifikk trening beskriver medrene som lekbaserte
aktiviteter som krever bruk av armen over skulderheyde, som for eksempel at barna far 1
oppgave 4 hente store lekekasser som star hayt 1 hyllene. Madrene forteller at de er forneyd
med at treningen foregar i grupper med andre barn, fordi de tenker at dette skaper motivasjon

hos barnet til 4 trene.

Informantenes utsagn peker mot at de har en storre tiltro til sykehusfysioterapeuten. De
beskriver at fysioterapeuten har en annen tilnerming til barnet, og gjennom utsagnene
fremkommer det at informantene oppfatter fysioterapeuten som mer spesifikk i sin tilneerming
til skaden. Samtidig fremhever informantene viktigheten av en lokal forankring av
fysioterapien. De trekker frem verdien av kommunefysioterapeutens oppfelging 1 barnehagen,

og 1 hjemmet. Samtidig uttrykker medrene en usikkerhet om det kommunale oppfelgingen er
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tilstrekkelig. De trekker frem en usikkerhet rundt kompetanse hos lokal fysioterapeut,
hyppigheten pé fysioterapitilbudet, og sérbarheten i fysioterapitjenesten.

Gjennom informantenes utsagn kan det synes som om informantene vurderer de ulike
fysioterapeutene de har vart 1 kontakt med, bade med tanke pé faglig kompetanse, men ogsa
personlige egenskaper. Informantene tillegger sykehusfysioterapeuten en mer betydningsfull
rolle, og aktualiserer at rammene fysioterapeuten jobber innenfor skaper premissene for

relasjonen mellom dem og medrene.

Gjennom utsagnene aktualiserer informantene at fysioterapeuten pa sykehuset og
fysioterapeuten i kommunen tillegges ulike roller. Fysioterapeutene har alle en faglig
forankring og et personlig ansvar for hva som skapes i situasjonen med barnet, men det kan
synes som om den kommunale fysioterapeuten ikke mestrer a sette de samme premissene for
samhandlingen med modrene som sykehusfysioterapeuten fr til. A jobbe som
kommunefysioterapeut skiller seg pa flere mater fra det & vaere fysioterapeut pa et sykehus.
Sykehusfysioterapeuten har sitt kontor og sin arena hvor han eller hun meter barnet. Jamfor
Album (2007, s. 57) er det den som starter samtalen som setter rammen for situasjonen.
Eksempelvis kan det pd sykehuset vere sykehusfysioterapeuten, mens det under
hjemmebehandling vil kunne vare medrene ndr samtalen foregar pa deres arena. Derimot sd
bestemmer ikke temaet for samtalen rammen, noe som innebarer at medre kan snakke samme
tematikk 1 ulike rammer (ibid.). Dette innebarer at en samtale om behandlingen av barnet kan
veere ulik dersom den foregér péd kontoret til sykehusfysioterapeuten, i et lekeomrade 1
barnehagen eller rundt kjekkenbordet hjemme hos informantene. Informantenes utsagn peker
pa at de ulike omgivelsene kan sette en ramme for hva som skal utspille seg 1 situasjonen.
Kommunefysioterapeuten beveger seg rundt pa arenaer som i utgangspunktet er ukjent for
han eller hun, og hvor de som profesjon ikke har noen definert posisjon. P4 disse arenaene vil
det vaere vanskeligere for fysioterapeuten 4 sette premissene for samhandlingen, sett opp mot
et sykehus hvor omgivelsene i seg selv kan ses som et utrykk for hva som skal foregd i
situasjonen (Thornquist, 2009). Thornquist (2009) vektlegger at omgivelsene kan pavirker
den kunnskapen som kommer til uttrykk i de ulike metene, som vi kan tenke kan vere av
betydning i metene mellom medrene og fysioterapeutene, hvor sykehusfysioterapeuten
tilharer spesialisthelsetjenesten, og den kommunale fysioterapeuten tilherer en mer

generalisert forstelinjetjeneste.
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I relasjonen med sykehusfysioterapeuten reiser informantene til han eller henne for arlig
kontroll av skulderen. De har forventninger om at skulderen skal undersekes pé et spesialisert
niva. De skal pa sykehuset, hvor sykehusfysioterapeuten har sitt kontor i sine vante
omgivelser. Disse omgivelsene kan 1 seg selv ses pa som et uttrykk for hva som skal forega i
situasjonen, og sykehuset kan for medrene fremsté som et symbol pa hoy kunnskap og
spesialisering. Nettopp fordi kommunefysioterapeuten opererer mer i bakgrunnen, det vil si at
all samhandling foregar pa barnehagens arena uten foreldrene til stedet, gjor det mer
utfordrende for kommunefysioterapeuten & sette premisser for samhandling med foreldrene
sammenlignet med sykehusfysioterapeuten som faktisk meter foreldrene ansikt-til-ansikt.
Jamfor Goffmans (1963) “face-to-face-meetings” er det i de matene vi definerer hvem vi skal
vare for hverandre. Gjennom informantenes utsagn fremkommer det at det 4 vaere 1
situasjonen og se hvordan behandling sykehusfysioterapeuten gjennomferer pa barnet gjor at
de tillegger sykehusfysioterapeuten en annen rolle enn den kommunale fysioterapeuten.
Informantenes utsagn tilsier at de har telefonkontakt med kommunefysioterapeuten og treffer
fysioterapeuten pa meter, men 1 liten grad ser hva den kommunale fysioterapeuten faktisk gjor
med barnet. Dette aktualiserer at det blir en forskjell 1 de kliniske metene mellom medrene og
de ulike fysioterapeutene i henhold til Goffmans ansikt-til-ansiktsmeter. Videre er dette av
betydning for hva foreldre tillegger av kunnskap, og roller, til de ulike fysioterapeutene som

jobber med disse barna.

Maodrenes utsagn aktualiserer at helsepersonell, og deriblant fysioterapeuter, vurderes ut fra
flere kriterier. Forskning Album (2007, s. 188) har gjennomfoert pd sykehuspasienter viser at
vurderingene gjelder sarlig to typer egenskaper. De individene pasientene betegner som flinke
er personell de anser som dyktige i sitt arbeid. Den andre egenskapen de vurderer etter er
medmenneskelighet, nér pasientene oppfatter personalet som omsorgsfulle og vennlige. Det
kan synes som om fysioterapeuten tilknyttet sykehuset 1 storre grad far annerkjennelse for sin
faglige kunnskap og kompetanse, sammenlignet med den kommunale. Informantenes utsagn
aktualiserer at informantene trekker noen linjer mellom sykehusfysioterapeuten og en storre
spesifisitet 1 tilnerming til skaden. Sykehusfysioterapeutens rolle er a sjekke skulderen for
feilstilling eller annen dysfunksjon i skulderleddet. Informantene skiller ikke i like stor grad
mellom varematen til den kommunale fysioterapeuten og arbeidet den utferer. Gjennom
informantenes utsagn fremkommer det at den kommunale fysioterapeutens rolle oppfattes
som mer veiledende enn behandlende i situasjoner med barnet. Lokal fysioterapeut er

ansvarlig for den naverende, lokale oppfelgingen av barnet, mens sykehusfysioterapeuten ser
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barnet til kontroll en gang i aret. Selv om kommunal fysioterapeut ser barnet betydelig oftere
enn sykehusfysioterapeut vektlegger to av informantene samarbeidet med
sykehusfysioterapeuten som det viktigste. Det kan stilles spersmélstegn ved hvorfor den
kommunale fysioterapeuten blir sé viktig for foreldrene nér de likevel uttrykker at
fysioterapeuten pa sykehuset innehar mest kompetanse. En forklaring kan vere at det at
kommunal fysioterapeut er tilstede og tilgjengelig i hverdagen, og kan ta seg av den lokale
oppfelgingen er viktigere enn hva som spesifikt gjores med barnet under barnehagebesokene

eller besgkene 1 hjemmet.

Gjennom informantenes utsagn sa fremkommer det at de tillegger kommunal fysioterapeut en
annen status enn sykehusfysioterapeuten. Thornquist (2009, s. 166) beskriver asymmetri i
relasjoner som “’der den mest kunnskapsrike har storre autoritet 1 kraft av det han veit”.
Kompetanse gir grunnlag for autoritet. Det kan synes som om sykehusfysioterapeutens rolle
og tilknytning til sykehuset gir foreldrene en opplevelse av at sykehusfysioterapeuten har
heyere kompetanse og hayere autoritet enn den kommunale fysioterapeuten. Informantenes
utsagn tilsa at de gjorde som fysioterapeuten foreslo, og to av medrene oppga at de fulgte alt
sykehusfysioterapeuten sa til punkt og prikke. Autoriteten grunner i at informantene tilskriver
sykehusfysioterapeuten kompetanse (Album, 2007, s. 192; Thornquist, 2009, s. 166). Dette
bygger péd informantenes vurdering av hva terapeuten har fatt til, altsd hva han eller hun far til
1 samhandling med barnet. I tillegg kan det knyttes til at fysioterapeuten tilheorer sykehuset,
som en bekreftelse pa det hoye nivaet pa den medisinske kompetansen som skal vare pa et
sykehus. Informantens utsagn aktualiserer at nar de moter teambasert helsepersonell reiser de
tvil om den medisinske kompetansen personellet innehar, og serlig den medmenneskelige
siden svikter. I henhold til Album (2007, s. 193) sé gir ikke misneye til den medmenneskelige
siden av arbeidet alene nok grunnlag for opposisjon, men den forsterker den skepsisen som er

tilstede pd grunn av manglende tiltro til den faglige dyktigheten.

4.2.2 ”Man har et storre fokus pd generell motorikk, stimulering av riktig motorikk,

samspillet og likesidig motorikk”: Medrenes tanker om trening og fysioterapi

Informantene forteller at de selv har gitt mye behandling til barnet forste leveér. Dette gjorde
at medrene var ”pd” gjennom hele degnet, noe de fortsatt er. Informantene beskriver
hverdagen som altoppslukende, og preget av hoy tankevirksomhet. Madrene ser

treningsmuligheter 1 alt barnet gjor, og er opptatt av hvordan de til en hver tid kan stimulere
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utviklingen hos barnet. De legger til rette for at barna skal ha en god utvikling, og fa brukt
kroppen sin riktig i alle situasjoner. De tilpasser leker, drikkekopper, pakledingssituasjoner og

matsituasjoner slik at barnet skal kunne bruke den skadde armen sin mest mulig. En informant

beskriver det slik:

Vi har alltid tenkt pa lesninger i forhold til 4 finne muligheter til 4 lokke hun til 4 ville
bruke armen. ...Bide fra lek til mat til ALT...Den (tankegangen) har blitt
grunnleggende si man tenker egentlig ikke noe rundt det. Men hvis man begynner &

kjenne etter si gjor det veldig vondt for det er veldig krevende.

Samtidig forteller informantene at de er redde for at barnet ikke stimuleres godt nok. De er
opptatt av & gjere det som er det beste for barnet, og har alle brukt mye tid pa & innhente
informasjon gjennom ulike arenaer. De har oppsekt brukergrupper, sokt etter oppdatert
forskning om skaden og behandling, og sekt etter alternative behandlingsmetoder 1 form av
alternativ medisin. En av informantene viser til at mye av tilgjengelig informasjon kun er pa
engelsk og dermed vanskelig a forsta, og etterlyser informasjon pa norsk. En annen informant
forteller at hun alltid vil vite mer enn det hun far av informasjon, for & ha forutsetninger for a

gjore det beste for barnet. Hun sa:

Vi var innom Voijta og vurderte den. Og akupunktur. Og vi har tapet mye! Kommer du
med andre forslag s kanskje vi har gjort det og. Vi har prevd alt og tenkt alt! Til og
med gétt til healing!...Uansett hva man far (av informasjon) si vil man sikkert preve &
seke mer fordi man vil finne ut hva man kunne gjore eller burde gjort mindre eller mer
av eller bedre, sa man ikke finner ut i etterkant at man har gjort noe feil. For man kan

jo ikke..vi har ikke noe angreknapp.

Foreldrene har alle vaert padrivere for & prove ut ulike behandlingstyper, og selv sttt pd og

gjort tiltak. En mor sa:

Uansett hva man har kunnskap om og hva man gjer sa har man ikke noe sikkerhet i
forhold til hvordan resultatet blir i forhold til utvokst kropp...Man blir meget fokusert
p4 det (treningen), for man vil jo absolutt ikke gjore noe feil for man har jo ikke noe

returmulighet.
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Informantene forteller om ulik erfaring med fysioterapeutiske behandlingsmetoder. De har
fitt opplaering fra fysioterapeut i tayeovelser de skal gjore daglig med barnet. Modrene
beskriver opplaringen som at fysioterapeut viser evelser pd barnet mens de ser pd. En av
informantene viser til at de 1 tillegg har blitt gitt muligheten til 4 kjenne pé egen kropp hva
barnet erfarer. Informantene har opplering i tre til fire toyeovelser som de fortsatt holder pa
med. Gjennom beskrivelser fra informantene fremkommer det at toyeovelsene gjores 1
ryggliggende ved & holde skulderen i en utadrotert stilling, legge press pa armen og holde den
fast 1 ytterstilling. Gjennom utsagnene virker formélet med behandlingen & vare og
opprettholde bevegeligheten i1 skulderleddet, og bedre skulderfunksjon. I tillegg forteller
informantene om andre tiltak som taping av skulderen, og tilrettelegging i dagliglivet og i
leksituasjoner for & bruke den skadde armen. En informant forteller at de har forsekt flere
typer behandling de selv har funnet frem til. Hun vektlegger viktigheten av at de som foreldre
som ma ta mesteparten av treningen med barnet, siden hun er av en oppfatning av at det er

vesentlig med mer trening enn det de kan forvente at kommunal fysioterapeut kan gi. Hun sa:

Det er vi som er der 24 timer i dognet og kan felge barnet, for fysioterapeuten er jo
tilstede pa det tidspunktet timen foregir, og s& kommer hun neste gang. Ja.

Sa det er jo hva som skjer mellom hver gang man har time som er avgjerende sinn som
jeg ser det. For det er jo daglig bruk og daglig stimulering som er det viktige i forhold til

progresjonen her, og det er det foreldrene som kan gjore.

En annen informant viser til at de ikke bare vurderte Vojta, men gjennomferte Vojtaterapi pa
barnet sitt. Hun gjennomferte ovelser 1 alle stellesituasjoner fra barnet var bare noen uker
gammelt. Moren forteller at det var utfordrende for henne & gjennomfore treningen siden hun
ganske raskt begynte a grue seg til neste gang barnet matte ha ny bleie, og hun nok en gang
madtte utsette barnet for ovelsene. Nar barnet har blitt sterre ,0g oppnadd god funksjon er hun

glad hun stod i det og gjennomforte behandlingen. Treningen skildret hun slik:

Hun (fysioterapeuten) fikk meg til 4 gjore evelser med den ungen som ikke var s veldig
hyggelig. Jeg matte PRESSE henne ned mot bordplata, og masse sinne type bevegelser

for 4 trene armen hennes da... det blir litt voldsomt nir barnet griter sa fzlt...

Hun fortalte videre hvor hun holdt armen til barnet ut til siden og matte presse det ned mens

det 14 pd magen. Dette opplevde hun som fzlt, og fortalte videre:
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...det blir litt trist nir barnet griter sa fzelt. Og barnet skjonner jo ingen ting, tenk deg
selv, presse deg ned mot bordplata, det er jo ikke noe szrlig hyggelig da. Hva slags mor

er det liksom? Det var sinne ting som surret oppe i hodet da.

To av informantene forteller at da barnet startet i barnehagen kunne de overlate treningen til
personalet der, slik at medrene fikk mindre ansvar for treningen. En av medrene har derimot
kunnet tilrettelegge egen arbeidsdag. Dette gav henne muligheten til & behandle barnet selv 1

en kort periode hver dag. Hun sa det slik:

Hun har ikke si lange dager i barnehagen at det ikke kan tas hjemme for a si det sinn.
Det er et bevisst valg vi har gjort i forhold til valg av barnehage for det forste, og valg av

arbeidstid for vir del. Og da tid sammen med barnet.

Informantene forteller at det er viktig at barna fir daglig stimulering av den skadde armen. De
ser treningsmuligheter 1 alt barnet gjor, og er opptatt av hvordan de til en hver tid kan hjelpe
barnet videre 1 utvikling. Treningen er fokusert mot noen utvalgte passive teyninger som
gjennomfores daglig av foreldrene eller barnehagepersonalet. I tillegg tilrettelegges det i
hverdagen slik at barnet skal oppfordres til 4 bruke den skadde armen mest mulig.
Informantene har innhentet mye kunnskap om behandlingsmetoder for slike skader, og en
mor har ogsé gjennomfort Vojtaterapi pa sitt barn. Dette opplevdes om utfordrende &
gjennomfore siden barnet viste ubehag og grit mye under treningen, men det gode resultatet

gjorde at hun syntes det var verdt a sta i behandlingen.

Informantene utsagn viser til at de som medre innehar en rolle som behandler for barnet sitt,
og er opplert av fysioterapeuter til 4 utove den praktiske delen av fysioterapifaget. Utsagnene
leder oppmerksomheten mot at informantene i stor grad behandler barnet med passive
toyninger av skulderleddet, og tiltak som innebarer tilrettelegging av oppgaven eller miljoet

rundt barnet.

Informantenes utsagn viser til at de som medre har en rolle som behandlere, og blir oppleert til
a uteve den praktiske delen av fysioterapifaget. Det er rapportert at fysioterapeuter veileder
videre behandlingsoppgave til foreldre og andre som et resultat av rammevilkar som ekonomi

og ressurser i kommunehelsetjenesten (Dahle, 1990; Kaale, 1995; Servoll, 2012). I lepet av

39



1980-tallet ble det mer fokus pé foreldrenes rolle i fysioterapibehandlingen, og man sé en
gradvis endring fra & vare passivt observerende foreldre til & bli aktivt deltakende 1 barnets
behandlingssituasjon (Jansen, Ketelaar & Vermeer, 2003). Jansen et al. (2003) sier videre at
foreldre ble en salgs assistent for fysioterapeuten, som innebar at fysioterapeuten satte malene
for behandlingen og valgte behandlingsmetoden, med forventninger om at foreldrene utforte
behandlingen i hjemmet. Siden den gang har det pagétt en diskusjon om hva som er den
optimale rollen for foreldre ved behandling av barn. Jansen et al. (2003) viser til at resultatet
er dagens tro pd at foreldrene bor vare aktivt inne i behandlingssituasjonen, og at de og
fysioterapeuten er likeverdige partnere i malsettingsarbeidet og med innholdet 1
fysioterapibehandlingen. Dette samsvarer med dagens familiesentrert tilnerming innenfor

barnefysioterapien, tidligere omtalt i kapittel 4.1.1.

Som informantenes uttrykker er de opptatt av at deres involvering i behandlingen skaper en
god utvikling for barnet. Slik sett kan det se ut til at rollen som behandler for barnet er en rolle
foreldrene selv onsker 4 ta. Ketelaar et.al (1998) viser til badde positive og negative erfaringer
med foreldre som aktivt deltar i behandlingen av egne barn med cerebral parese.
Karakteristisk for de positive tilfellene var at foreldrene i stor grad var involvert i
malsettingen 1 barnets behandlingsopplegg, og dermed fikk et eieforhold til prosessene rundt
eget barn. Informantenes eieforhold og handlekraft til barnets trening og oppfelging kan ogsa
ses som en form for sense of agency og sense og ownership jamfor Gallaghers (2005) begrep.
Ved at moedrene innehar behandlerrollen for barna sine oker deres sense of agency og sense of
ownership til behandlingen. Nar barnet begynner i barnehagen kan det forstds som at medrene
mister noe av sense of ownership til behandlingsopplegget, siden mye av ansvaret for den
daglige treningen overlates til barnehagepersonalet. Det blir ofte den kommunale
fysioterapeuten som fir hovedansvaret for oppfoelgingen, mens medrene holder seg litt 1
bakgrunnen. Cole (2010) papeker at sense of agency ogsa kan oppnds gjennom assistenter.
Det synes naturlig & trekke linjer til barnehagepersonalet som fér opplaring i evelser av
medrene. Mor kan oppleve at hun har igangsatt handlingen, altsd behandlingsopplegget i

barnehagen, og vil som en folge av dette {4 okt sense of agency til oppgaven.

Informantene utsagn peker pé at de har stor tro pa at deres daglige behandling av barnet bidrar
til & fremme funksjon i den skadde armen. Serlig trekkes toyning frem som vesentlig for &
unngd kontrakturer og bedre funksjon. Studier viser til at & opprettholde god leddmobilitet er

vesentlig siden opp til 65% av barna med skade pa plexus brachialis har redusert bevegelighet
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1 skulderleddet (Bialocerkowski et al., 2009; Hoeksma, Wolf & Oei, 2000; Waters, 2005).
Passiv leddbevegelighet anbefales gjennomfort i en kontekst av normale aktiviteter, som at
barnet skal strekke seg etter en leke (Campbell et al., 2006, s. 674). Utsagnene tilsier at
medrene hjelper barnet med & fore armen fremover mot et mal, og at barnet selv er motivert
og med pd bevegelsen. Videre stottes det opp om & posisjonere barnet i gode utgangsstillinger,

for eksempel ved sovn eller 1 bilsetet, for & opprettholde god leddmobilitet (ibid.).

Informantenes utsagn aktualiserer den pdgdende diskusjonen omkring bruk av teyninger i
fysioterapi. Madrenes utsagnene tilsier at de er opplart 1 daglige toyninger av barnets arm, og
beskrivelsene tilsier at tayningene gjennomferes veldig passivt, ved at barnets arm holdes i en
posisjon. Manuelle toyninger forstds som en ytre kraft for 4 bevege det involverte
kroppssegmentet noe forbi punktet for vevsmotstand og tilgjengelig bevegelighet (Kisner &
Colby, 2007, s. 82). Selv om det er et mye brukt tiltak i den kliniske hverdagen er effekten av
passive toyninger for & oke bevegelsesutslaget i muskler og ledd diskutert. Sentralt er
holdetiden og hyppigheten pd teyningene for & fa en signifikant effekt av behandlingen, og
om det skal gjores aktivt eller passivt. Kisner og Colby (2007, s. 83) anbefaler 4 holde passive
toyninger 1 30-60 sekunder per repetisjon. Dette begrunnes med at det er den sikreste typen
toyninger ved instruksjon til omsorgspersoner dersom pasienten ikke kan utfere toyningen
selv. Katalinic et al. (2011) finner ingen holdepunkter for at en type toyning, som passiv
versus aktiv, er bedre enn en annen, eller om det er av betydning at det er en fysioterapeut
eller foreldrene som gjennomferer toyningene. Ved en systematisk gjennomgang av
forskningen som finnes pd omradet finner de ingen indikasjoner for at toyninger har klinisk
effekt pa leddmobilitet hos personer med bade sentrale og perifere nevrologiske skader, med
eller med risiko for a utvikle kontrakturer (Katalinic et al., 2011). Videre viser de til at
toyninger har liten eller ingen effekt pa smerter eller aktivitetsbegrensninger hos denne

pasientgruppen (ibid.).

Madrenes utsagn tilsier at passive teyninger er det eneste spesifikke tiltaket de gjennomferer
med barnet, med unntak av en mor som fortalte om Vojtaterapi. Vojtaterapi vil bli loftet frem
og diskutert senere 1 kapitlet. Utsagnene viser at modrene behersker tayeovelsene godt, og
ovelsene er enkle & lere bort til barnehagepersonalet. Madrenes utsagn peker mot at de tror
barnet vil bedre funksjon, og at det med nok trening kunne laere seg a bruke den skadde
armen. Madrene er lart opp innenfor et tankesett om at det er viktig at barnet toyes slik at det

vil ha muligheten til 4 leere seg & bruke den skadde armen. Fysioterapifaget har lenge hatt
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tradisjon for & behandle kroppen ut ifra en biomedisinsk forstielsesramme som legger vekt pa
det nevromuskul@re grunnlaget. Det eksisterer en omfattende mengde kunnskap 1 forhold til
hvordan bevegelser leres og utfores, men dette perspektivet kritiseres for & vaere for snevert,
og det argumenters for at et mer helhetlig syn pd mennesket mé implementeres (Brodal, 2013;
Nicholls & Gibson, 2010). Det biomedisinske perspektivet fremstiller lring som en objektiv
prosess, men ndr vi ser det 1 sammenheng med informantenes opplevelse av den skadde
armen er det tydelig at en lammelse pa plexus brachialis kan ha effekt utover det et rent
biomedisinsk perspektiv skulle tilsi. Etter en skade pa plexus brachialis skjer det omfattende
plastiske forandringer i kortikale omrdder i hjernen (Brown et al., 2000). Dette skjer som
folge av barnets manglende egenaktivitet. Naerliggende omréder i korteks cerebri overtar
oppgavene til de omradene som har tapt sine forbindelser. I henhold til Brown et al. (2000)
medforer dette manglende differensiering i sentralnervesystemet, og pavirker samtidig barnets
muligheter for koordinert aktivering av muskelgrupper i armen etter at nerven er regenerert.
Nervesystemets plastisitet vil vaere av betydning for disse barna. En vedvarende lammelse av
armen utover tre maneder vil fore til at den sensitive perioden for oppeving av arm- og
hindfunksjon gér tapt, hvilket kan forklare at sterre barn med denne skaden far det Brown et
al. (2000) betegner som utviklingsapraksi. Dette innebarer at barnet har vansker med

differensiering og koordinasjon av muskulatur i den skadde armen.

Hva adresseres egentlig 1 barnet ndr medrene passivt toyer den skadde armen? Vil barnet
kunne oppné en bedret funksjon ved denne tilnermingen? Barnets egenaktivitet kan ses som
en form for sense og agency, jamfor Gallaghers (2005) begrep. Ved egenaktivitet iverksetter
barnets selv bevegelsen. Sense of agency er viktig for at barnets arm skal integreres 1
kroppsskjema. Sett ut ifra Gallaghers begrep sense og agency og sense og ownership vil det
ved passive tayninger av barnets arm ikke oppsta laering. Dette kan forstds ved bruk av
Gallaghers ’the foreward model” (Gallagher, 2005, s. 173). Mor vil vare den som skaper en
motorkommando ved & bevege armen, ikke barnet selv, som igjen gjor at det ikke skapes en
efferent kopi som kan sammenlikne sensorisk feedback og handlingsintensjon hos barnet.
Sense og agency vil derfor ikke oppstd, og barnet vil ikke erfare at han eller hun iverksetter
bevegelsen eller er delaktig i bevegelsen. Pa bakgrunn av det overnevnte kan det stilles
speorsmaélstegn ved dagens kliniske praksis innenfor fysioterapien, hvor foreldre leres opp
etter en biomedisinsk modell hvor passive tayninger virker & vaere det radende tiltaket til disse

barna.
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Utsagnene til en av informantene tilsa at hun behandlet barnet sitt med Vojtaterapi.
Vojtaterapi inneberer bruk av refleksbevegelser for & muliggjore elementere
bevegelsesmonstre barn med skade i det sentrale nervesystemet ikke har tilstede i
spontanmotorikken, og gjore de tilgjengelige igjen (Vojta, 2016). Terapien foregdr ved at
barnet holdes i en posisjon hvor terapeuten eller foreldrene gir mélrettede, ytre press til
definerte soner pd barnets kropp. En slik stimulering leder til to automatiske og ufrivillige
bevegelseskomplekser; reflekskryping og refleksrulling. Behandlingen karakteriseres som
effektiv pa nyfedte og spedbarn, og mélet er & aktivere og opprettholde de normale,
fysiologiske bevegelsesmonstrene (Béackstrom & Dahlgren, 2000; Hok et al., 2014; Vojta,
2016; Wu et al., 2007). Videre hevder Vojtaterapien samlet sett & gi barnet vesentlig bedre
muligheter for motorisk leering i det barnet blir deltakende 1 verden rundt han (Vojta, 2016).
Jamfor Gallaghers (2005) begrep sense of agency kan dette forstds som at barnet selv
inviteres til & aktivere bevegelser gjennom trykk mot de ulike sonene pa kroppen. Barnet
aktiverer for & komme seg ut av de ulike posisjonene, og det vil oppsta motorisk leering. Hok
et al. (2014) viser til at er funn som tilsier at refleksbevegelse fremkalt ved Vojtaterapi er

assosiert med spesifikke forandringer i kortikal og subkortikal hjerneaktivering.

Informantens utsagn tilsier at, hvor evelsene skal gjennomfores flere ganger daglig, i
terapiokter pd 5-20 minutter. Forskning viser til at terapien stiller store krav til de som
foreldre, og at behandlingen kan vere utfordrende for foreldre 4 takle (Vojta, 2016). Min
informant viste til at hun grudde seg til hver gang barnet matte stelles siden hun gjennomfort
ovelsene 1 disse situasjonene, og at barnet grat mye under behandlingen. Gréten oppgis & vaere
et uttrykk for en reaksjon péd uvant aktivering av bevegelsesmenstre, og ikke et uttrykk for
smerte. Hos eldre barn som kan uttrykke seg med tale forekommer ikke lenger grét (ibid.).
Det er en debatt rundt suspekte, negative effekter av Vojtaterapi pa sma barn, serlig de
psykologiske, og vedrerende sosial atferd. Vojtaterapien selv hevder bdde & styrke foreldre-
barn-relasjonen, og ha positiv effekt pa det psykologiske nivaet hos barnet. Gjennom
informantens utsagn kan det se ut som om mor-barn-relasjonen ble pdvirket, men til det
negative. Som informanten sa finnes det forskning som indikerer at Vojtaterapi kan utlese et
spesielt stress hos foreldrene i1 begynnelsen av terapien (Ludewig & Maihler, 1999). Forskning
viser til at nybakte foreldrene er i en ny og usikker situasjon, og nar barnet trenger ekstra
oppfelging kan man tenke seg at dette blir sarlig krevende (Hjalmhult & Okland, 2012).
Tilknytningsteori viser til viktigheten av en god relasjon mellom mor og barn fra tidlig

spedbarnsalder for & skape god utvikling hos barnet (Killén, 2010). Frem til barnet er tre
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maneder gammelt innehar det en udiskriminert tilknytningsatferd, hvor barnet viser det at det
kan interagere med andre mennesker, og oppnér oppmerksomhet ved smil, gurgling og ved
grat. Barnet er opptatt av ansikter, og hensikten er & skape nerhet og vekke omsorgsinstinkter
hos medrene. Som informanten vektla grat barnet mye under Vojtaterapien, og informanten
kjente selv pé negative folelser. Hun stilte spersmélstegn ved om hun var en god mor nar hun
paforte barnet denne behandlingen. Barn er predisponert for 4 ga inn 1 et samspill og etablere
tilknytning, og medrene brukes som en trygg base som de kan utforske fra, og seke tilflukt
hos (Killen, 2003; Killen, 2010). Hjernen organiseres i et nert samspill mellom barnets
genetiske forutsetninger, og de erfaringer barnet gjor seg av det & «vare 1 verden»
(Heradstveit, 2014). Madrenes evne til 4 tolke barnets signaler og respondere sensitivt pa
barnets signaler har derfor avgjerende betydning for barnets utvikling. Som informanten
beskrev holdt hun barnet fast mot underlaget selv om barnet grat, og responderte ikke pa
barnets signaler. Foreldre ma vere i stand til 4 fange opp og tone seg inn pé barnets
emosjonelle tilstand, og gi barnet en opplevelse av & bli speilet, forstitt og regulert av sine
omgivelser (Heradstveit, 2014). Selv om Vojtaterapi kan dokumentere god behandlingseffekt
kan det diskuteres om det er riktig at mor som omsorgsgiver skal uteve behandlingen, med
bakgrunn i det vi vet om viktigheten av tilknytning mellom mor og barn for barnets

fremtidige utvikling.

44



5. AVSLUTNING

Studiens fokus har vert rettet mot hvordan medre erfarer fysioterapi til sitt barn med
obstetrisk plexus brachialisskade. En analyse av modrenes egne utsagn som videre er knyttet
opp mot en teoretisk referanseramme og fortolket har gjort det mulig & forsta de ulike
aspektene ved fenomenet, og rette fokus mot betydningen for fysioterapiutevelsen som rettes

mot disse barna.

Studien lofter frem medrenes traumatiske fodselsopplevelse som en viktig del av deres
historie. Det 4 ha fatt et barn med en funksjonshemming oppleves som et sjokk, og medrene
barer med seg mange bekymringer knyttet til barnet og dets videre utvikling. Videre loftes
det frem et behov for relevant og tydelig informasjon i1 nyfedtperioden, og som fysioterapeut
er det viktig & vaere bevisst pa hvordan informasjon kommuniseres, og pa hvilket tidspunkt

slik informasjon formidles.

Videre fremkommer det at medrenes usikkerhet for barnets framtid synes & vare en stor
bekymring de barer pa. Barnets annerledeshet og medrenes oppfattelse og forstaelse av
barnet knyttes mot stigmabegrepet, og meadrene er urolige for om barnet kan oppfattes av
andre, eller av seg selv, som et avvik fra det normale. Det fremkommer ogsa at det 4 ha et

annerledes barn oppleves som et avvik.

Den fysioterapifaglige oppfelgingen av barnet fremstir som varierende fra barn til barn.
Organiseringen av fysioterapitilbudet er ulikt i omfang og tilbud, og studiens resultat viser et
behov for & etablere et godt samarbeid mellom ulike helsetjenestenivder. Modrene lager et
tydelig skille nér de forteller om sykehusfysioterapeuten og den kommunale fysioterapeuten,
hvor de tillegger sykehusfysioterapeuten en mer betydningsfull rolle. Dette kan peke pé at
omgivelser og rammeforhold kan vare av betydning nar fysioterapeuter moter foreldre med
barn med obstetrisk plexus brachialisskade. Videre kan det se ut til at & mete foreldre ansikt
til ansikt kan skape en storre tiltro til fysioterapeuten, s@rlig ndr samhandlingen foregéar pa

arenaer hvor fysioterapeuten ikke har sin avklarte rolle.

Madrene innehar en behandlerrolle for barna sine, og dette kan vare avgjerende for hvilke
tiltak som iverksettes for barna. Tilrettelegging av miljoet, tilpassing av oppgaven og passive
ovelser virker 1 hovedsak & vare de tiltakene som medrene gjennomferer med barna. Medrene
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syntes 4 vektlegge sarlig passive toyeovelser av barnets arm for & skape endring 1 funksjon.
Det fremstér som sentralt ved motorisk laering at barnet har en viss egenaktivitet, noe barnet

ikke vil kunne oppna ved passive toyninger slik de er beskrevet gjennomfort.

Vi har lite kunnskap om hvordan medre til barn med obstetrisk plexus brachialisskade
héndterer hverdagen. Studiens resultater peker mot at det er av relevans a se n&ermere pa
dette, og flere aktuelle tema ble trukket frem som er av relevans for fysioterapeuter og annet
helsepersonell som jobber tett med disse barna. Den forste kontakten med fysioterapeut
etableres som oftest i tiden rett etter fodsel, som regel med barnets mor. I sa henseende synes
det viktig at fysioterapeuter er bevisst sin rolle med tanke pd hvordan disse medrene blir mett,
bade i forhold til & etablere en positiv opplevelse av hjelpeapparatet, og for a bli en bedre
tjenesteyter rundt barnet. Dette krever at de ulike hjelpeinstansene rundt disse familiene ikke
bare ma rette fokus mot barnets funksjon og utvikling, men ogsa mé anerkjenne og styrke
medrenes kompetanse for 4 kunne yte gode hjelpetiltak til barnet. Kommunikasjon ber forega
1 trygge omgivelser, pd et sprak medrene forstar, og informasjon som gis ma vare relevant for
deres barn. Dette kan ha overferingsverdi til meter med foreldre med barn med andre
diagnoser, hvor kommunikasjon er av betydning for samhandling med familien. Dette gjor at

denne studien kan veare et grunnlag for videre studier innenfor barnefysioterapifeltet.

Studien belyser medrenes rolle som behandler for sitt barn. Det kan synes som om ulike
rammefaktorer kan vare av betydning for om dette er en rolle de selv ensker 4 ta, eller om
rollen er et resultat av forventingene fra samfunnet. Dette peker mot at fysioterapeuter
veileder behandlingsoppgaver videre til medrene som en konsekvens av rammevilkir som
okonomi og ressurser i kommunehelsetjenesten. Madrene forstar at det mé en viss hyppighet
til pa treningen for & fa et godt resultat, og dette kan ogsa medvirke til at de inntar
behandlerrollen, siden rammeforholdene tilsier at fysioterapeuten ikke makter & vere tilstede 1

like stor grad som behovet tilsier.

Studiens funn peker mot at fysioterapitiltakene barer preg av at modre virker & vaere oppleart 1
en tradisjon hvor dynamiske systemteorier har vert rddende innenfor fysioterapifaget
(Shumway-Cook & Woollacott, 2012, s. 12- 15). En konsekvens av dette tankesettet er at
fysioterapeuten retter fokus mot organisering av miljoet rundt barnet, og ikke lenger er sa mye
“hands on” 1 behandlingen av barnet. Det kan stilles spersmalstegn ved dagens kliniske

praksis hvor medre gis opplering i & passivt toye barnets arm med mél om & opprettholde
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mobilitet eller bedre funksjon. Med det vi vet om motorisk lering vil det vaere vanskelig a
oppna lering nér barnets egenaktivitet er fravaerende (Brodal, 2007; Gallagher, 2005).
Dersom barnet ikke har folelse av at det er sin arm som beveges, og ikke er med og
igangsetter bevegelsen vil det ikke oppstd endring, altsa laering, i motorisk korteks. Kanskje
madre 1 stedet ber veiledes 1 andre type @velser hvor barnet selv kan initiere bevegelser og
allikevel oppna fulle bevegelsesutslag som et alternativ til passive tayninger? Dette kan dpne
opp for at barnet gis en reel mulighet til & skape aktivitet i den skadde armen, og at armen kan

gjenvinne funksjon.
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Personvernombudet for forskning (ﬂ)

Prosjektvurdering - Kommentar

Prosjektnr: 44061

Formalet er & frembringe ny kunnskap om hvordan foreldre opplever & ha et barn med obstetrisk plexus
brachialisskade. Fokus er rettet mot hvordan foreldre erfarer fysioterapitilbudet til sitt barn, og hva de anser som
vesentlig for 4 fa gjennomfgrt fysioterapitiltak i hverdagen. Problemstillingen det spkes svar pa er: "Hvordan
erfarer foreldre fysioterapioppfelgingen i primarhelsetjenesten i forhold til eget barn med obstetrisk plexus

brachialisskade? Hva synes vesentlig for a fa implementert tiltak i hverdagen?

Utvalget rekrutteres via kontaktperson ved et sykehus. Det er lagt opp til at samtykke innhentes av
kontaktperson fgr forsker kontakter utvalget for avtale om intervju. Personvernombudet anbefaler at

kontaktpersonen formidler forespgrsel om deltakelse, men at interesserte tar direkte kontakt med student.

Utvalget informeres skriftlig om prosjektet og samtykker til deltakelse. Informasjonsskrivet er godt utformet,
men vi ber om at fglgende formulering fjernes fra informasjonsskrivet: "Prosjektdeltakernes ansvar: Som
deltaker i studien har du som forelder ansvar for, sa langt som det er mulig, & sgrge for & sette av tid til intervju

og at inngdtte avtaler blir overholdt."

Det er personvernombudets vurdering at det grunnet utvalgskriteriene vedr. barnet, behandles sensitive

personopplysninger om helseforhold, jf. personopplysningsloven § 2, punkt 8 ¢).

Det skal som hovedregel gis informasjon til tredjepersoner som inngér i forskning. Det fremgar av meldeskjema
at student tar hgyde for at informantene kan komme til & nevne fysioterapeut ved navn. Dette bgr unngés og vi

anbefaler at student gjgr informantene oppmerksom pa dette i forkant av intervjuet.

Personvernombudet legger til grunn at forsker etterfglger UiT Norges arktiske universitet sine interne rutiner for
datasikkerhet. Dersom personopplysninger skal lagres pa privat pc/mobile enheter, bgr opplysningene krypteres
tilstrekkelig.

Forventet prosjektslutt er 31.08.2017. Ifglge prosjektmeldingen skal innsamlede opplysninger da anonymiseres.
Anonymisering inneberer 4 bearbeide datamaterialet slik at ingen enkeltpersoner kan gjenkjennes. Det gjgres
ved &:

- slette direkte personopplysninger (som navn/koblingsngkkel)

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

- slette digitale lyd-/bilde- og videoopptak
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Foresporsel om deltakelse i forskningsprosjektet

”Foreldres erfaringer med fysioterapi til sitt barn med
Obstetrisk plexus brachialisskade.”

Bakgrunn og formél

Dette er et spersmal til deg om & delta 1 et forskningsprosjekt for & eke kunnskapen om
erfaringer knyttet til det 4 ha et barn med Obstetrisk plexus brachialisskade (OPBS). Det er
finnes ingen nasjonale retningslinjer for fysioterapi til barn med denne diagnosen, og tiltak og
informasjon som blir gitt foreldre er veldig varierende. Studiens fokus er rettet mot hvordan
foreldre erfarer det kommunale fysioterapitilbudet til sitt barn, og hva de anser som vesentlig
for & f4 gjennomfort fysioterapitiltak 1 hverdagen. Foresporselen rettes til deg fordi du er
forelder til et barn med denne diagnosen. Prosjektet er en avsluttende oppgave ved
masterprogrammet klinisk nevrologisk fysioterapi ved Institutt for Helse- og Omsorgsfag,
Norges Arktiske Universitet UIT. Universitetet i Tromse er ansvarlig institusjon.

Hva innebzrer deltakelse i studien?

Deltakelse i prosjektet innebzerer at masterstudent Marthe Dorothea Stenersen
gjennomfgrer et intervju med deg. Intervjuets varighet er estimert til rundt 60 minutter
og vil bli tatt opp pa digital lydopptaker. Samtalene vil dreie seg om dine erfaringer som
forelder til et barn med OPBS og barnets fysioterapioppfglging i kommunen.

Mulige fordeler og ulemper

Det vil kunne oppleves som en ulempe at du ma sette av tid til 8 samtale med
masterstudenten. Samtidig blir du gitt muligheten til 4 formidle dine erfaringer og hva
du opplever som vesentlig i barnets kommunale fysioterapioppfglging.

Hva skjer med informasjonen om deg?

Informasjonene som registreres om deg skal kun brukes slik som beskrevet i hensikten
med studien. Alle opplysninger vil bli behandlet uten navn eller andre direkte
gjenkjennende opplysninger. Lydopptak og transkripsjoner vil bli oppbevart i et last
skap som bare masterstudenten har tilgang til. Det vil ikke veere mulig a identifisere deg
i resultatene av prosjektet nar disse publiseres. Prosjektet skal etter planen avsluttes
august 2017, og alle opplysninger og skriftliggjgring av disse vil da bli slettet. Studien vil
bli publisert i Munin - universitetets publiseringsfond.

Frivillig deltakelse

Det er frivillig & delta i prosjektet. Du kan nar som helst og uten & oppgi noen grunn
trekke ditt samtykke til 4 delta i studien. Dersom du gnsker a delta, undertegner du
samtykkeerkleeringen pa siste side og sender den til Stenersen i den ferdig utfylte
konvolutten. Du har fatt to eksemplarer av samtykkeerklaeringen. Den ene beholder du
som en kopi.
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Om du na sier ja til & delta, kan du senere trekke tilbake samtykket. Dersom du senere
gnsker 4 trekke deg eller har spgrsmal til studien, kan du kontakte fysioterapeut og
masterstudent Marthe Dorothea Stenersen, telefon: 988 32 695, mail:
marthe_moi@msn.com

Studien er meldt inn til Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS
(personvernombudet).

YTTERLIGERE INFORMASJON OM STUDIEN:

Kriterier for deltakelse

Fglgende kriterier ma veere oppfylt for a kunne delta i studien:
* Erforelder til et barn med Obstetrisk plexusbrachialisskade
* Barneterialder 1-6 ar

* Barnet er under oppfglging av kommunal fysioterapeut.

Studiens design

For a fa kunnskap om foreldres erfaringer omkring det a ha et barn med OPBS, er det
kvalitative forskningsintervju valgt som metode. Intervju vil kunne gi dypere innsikt i
erfaringer fra hverdagslivet.

Tidsskjema - hva skjer og nar skjer det?

Etter hvert som undertegnede mottar samtykkeskjema per post, vil deltakerne
inkluderes i prosjektet. Nar informert samtykke foreligger tar masterstudenten kontakt
pa nytt og avtaler tid og sted for intervju.

Masterstudent: Fysioterapeut og masterstudent Marthe Dorothea Stenersen, telefon:
988 32 695, mail: marthe_moi@msn.com

Veileder: Barnefysioterapeut og stipendiat Marit Sgrvoll, Institutt for Helse- og
Omsorgsfag, Norges Arktiske Universitet UIT. Telefon: 776 25152 / 480 250 79, e-mail:
marit.sorvoll@uit.no

Personvern
Opplysninger som registreres om deg er: navn, alder, yrke, samt barnets navn og alder.

Utlevering av materiale og opplysninger til andre
Opplysninger vil ikke bli utlevert til andre. Deler av materialet vil bli diskutert med
veileder.

Rett til innsyn og sletting av opplysninger om deg

Hvis du sier ja til & delta i studien, har du rett til & fa innsyn i hvilke opplysninger som er
registrert om deg. Du har videre rett til a fa korrigert eventuelle feil i de opplysningene
er registrert. Dersom du trekker deg fra studien, kan du kreve a fa slettet innsamlede
opplysninger, med mindre opplysningene allerede er inngatt i analyser eller brukt i
vitenskapelige publikasjoner.
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Informasjon om utfallet av studien

Som deltaker i prosjektet har du rett til & fa informasjon om resultatet av studien.
Informasjon om resultater og publiserte artikler vil du kunne fa ved a henvende deg til
masterstudenten.

SamtykKe til deltakelse i studien

Jeg har fatt skriftlig informasjon om studien og samtykker ut fra dette til 4 delta i
prosjektet

(BLOKKBOKSTAVER: prosjektdeltakers navn)

8

(Signert av prosjektdeltaker, dato)
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Intervjuguide
Presentere intervjuer — informere om prosjektet — bruk av lydopptaker — informere om
frivillig deltakelse

Bakgrunn Navn — alder — arbeid — antall barn

Personlig status: gift — enslig

Innledende spersmal
til tema

Kan du fortelle hvordan du som forelder erfarer det & ha et barn med
plexus brachialisskade?

Usikkerhet — uvisshet — mange & forholde seg til — informasjon og
informasjonsflyt — Tanker for framtida: muligheter/begrensninger nér

barnet blir eldre, annerledeshet.

Om barnet

Navn — alder — type plexusskade — operasjoner?

Hva er en vanlig dag for barnet — hva skjer — noen spesielle
utfordringer?

I lek (fin/grovmotoriske aktiviteter) — i aktiviteter som krever to
hender (pdkledning, spising, tegning/forming)

Hva skjer nér barnet ikke mestrer? Hvordan kommer dette til uttrykk

hos barnet?

Fysioterapioppfelging

Hvordan erfarer du oppfelgingen fra lokal fysioterapeut?

Hva har fungert godt/ikke s& godt? Hvorfor? Fortell

Fysioterapeuten ofte/sjelden tilstede — veiledning eller behandling?
Hva er viktig for deg at det rettes fokus mot 1 oppfelgingen av barnet?
Fysioterapeutens rolle: veileder/behandler/koordinator?

Opplevelse av fysioterapeuten: trygg/usikker?

Fysioterapitiltak

Hva slags tiltak eller behandling mottar ditt barn fra lokal
fysioterapeut? Toyninger — ovelser — Voijta — taping - ADL-trening —
annet?

Korte intensive treningsperioder — oppfoelging over tid — eller begge
deler?

Hva slags oppgaver fér dere av fysioterapeuten? Ingen — mange —
hvilke?

Hva kreves av dere for & f4 gjennomfoert oppgavene? Blir de
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gjennomfort? Hva er utfordrende? Skaffe informasjon og innhente
ressurser selv? Hva slags informasjon/veiledning/stette har dere bruk

for? Hvis mulig, hva ville dere ha forandret p4?

I barnehagen

Hva slags oppfoelging far barnet ditt i barnehagen? Har barnet tildelt
ressurs 1 form av assistent — hvor mye? Hva er assistentens rolle? Hva
fungerer/fungerer ikke? Hvorfor?

Veiledning/behandling av fysioterapeut eller assistent?

Skifte av avdeling — overfering av kunnskap, opplering av
assistent/personalet

Tilrettelegging: pdkledning — maltid — fysisk aktivitet: finmotorikk og

grovmotorikk

Debrifing

Er det noe du vil tilfoye?

Debrifing av situasjonen.
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Hyvilket Meningsbzrende enhet Kondensering | Koding Kategori | Tema

intervju

Siri Eh, som vi har nevnt i etterkant Fikk lite Lite Kommuni | I metet
med sykehuset, hvorfor de gjorde informasjon og | kunnskap, | kasjon med barnet
som de gjorde, da vi ble sittende ble sittende Hvordan Informasj | og familien
igjen med usikkerhet og masse igjen med foreldre blir | on
spersmal, kontra det & fa litt mer usikkerhet og mett,
informasjon som kunne gjore at vi | masse spersmal. | behandlet
kunne forebygge en del tanker og som en i
spersmal som vi hadde selv da. Vi mengden,
fikk lite informasjon om det & ha et ikke tatt pa
barn med plexusskade. Det var jo alvor
da masse-produserte ark som du far
utlevert. Eh, jeg vet ikke om det var
for & ikke skape frustrasjon og
engstelse hos oss, eller om det var
at de tok lett pa, det foles litt det
siste.

Ida Bortsett fra fysioterapeuten pa Fysioterapeuten | Fysioterape | Sykehusf | Roller og
sykehuset sé klart. Hun har jo pa sykehuset har | utens ysioterape | relasjoner
fortalt veldig mye, og pa en mate gitt informasjon, | oppgaver, utens
gitt oss..badde det med at vi kan seke | bade det med at | koordinere | rolle
om hjelpestonad, at vi kan fa igjen | vi kan seke om | nde rolle, gi
all kjeringa til sykehuset, altsd..sant | hjelpestenad. informasjo
som aldri blir opplyst om noe sted sénne ting som n.
annet enn at fysioterapeuten pa aldri blir opplyst
sykehuset har sagt det. Sykehuset om noe annet
har jo aldri nevnt noe sént (oppgitt | sted.
tale og himler med @ynene). Som
absolutt burde hatt ansvaret for &
informere om sant.. dem som skal
ta seg av sanne ting..(kremt)

Mari Og barnet hadde jo alle regnbuens | En dramatisk Traumatisk | Fgdsels- | Tanker
farger. Den var jo..ja..det var situasjon for og usikker | historien | rundtdeta
ganske dramatisk egentlig. barnet, situasjon ha et barn
Sa..(kremt) han dgde. Sa han matte | gjenoppliving. for mor og med
gjenopplives. barn. plexusskad

e

Mari Jeg stoler mer pa sykehuset og Tillit til fysio- Tillit, Sykehusf | Roller og
fysioterapeuten der. Det er jo der terapeuten pa mistillit, ysioterap | relasjoner
tyngden ligger, og avgjgrelsene blir | sykehuset, der roller eutens
tatt. tyngden ligger. rolle

Tema Intervju | Tanker rundt det & ha et | Trening og Roller I mote med barnet og

1 barn med plexusskade | behandling familien

Intervju | Tanker rundt det & ha et | Trening og Roller og I mote med barnet og
2 barn med plexusskade | behandling relasjoner familien

Intervju | Tanker rundt det & ha et | Trening og Roller og Samhandling og

3 barn med plexusskade | behandling relasjoner ressurser

Tema sett alle Tanker rundt det & ha et | Trening og Roller og Hvordan mete barnet og

intervjuene sammen barn med plexusskade | behandling relasjoner familien
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