«Hjemmetraening — nyttig men udfordrende»
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Resumé

Formal: At udforske foraeldres og ergoterapeuters erfaringer med et malrettet hjemme-
treeningsprogram til forbedring af handfunktion hos bern med spastisk bilateral Cerebral
Parese.

Metode: Studiet havde et kvalitativt eksplorativt design og inkluderede to fokusgruppe-
interviews. En gruppe bestod af fem foraeldre og den anden af tre ergoterapeuter.
Datamaterialet blev analyseret ved hjelp af kvalitativ indholdsanalyse. Interventionen
indeholdt daglig malrettet traening, 25-33 timer i otte uger, med et ugentligt besgg af
ergoterapeuten.

Resultater: Tre temaer blev identificeret; 1) Hjemmetraening fremmer bevidsthed og barnets
mestring 2) Hjemmetraening er udfordrende og udmattende over tid 3) En ngdvendig
foreeldrestotte og fokus pa barnets ”stemme”. Foraldrene rapporterede om fremgang i barnets
aktivitetsudfarelse og malopnaelse i brug af haender i daglige aktiviteter.

Konklusion: Fundene indikerer, at hjemmetraningen var nyttig men udfordrende, samt at
motivation ser ud til at veere en ngglefaktor ved implementering af hjemmetraning.
Kontinuerlig statte til foreldrene og styrkelse af barnets involvering kan vaere vigtige faktorer
for stimulering af motivation. Videre forskning ber fokuserepa strategier, som kan fremme
indre motivation, og en “hybrid” model for hjemmetraening fordelt mellem hjemmet og
bgrnehave/skole kan vare relevant at afprgve i et pilotstudie.
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Baggrund og formal

Cerebral Parese (CP) er den hyppigste arsag til varige motoriske funktionsnedsettelser hos barn,
og har totalt set en forekomst pa ca. 2 per 1000 levendefadte bern [1,2]. Populationsstudier viser,
at 60-80% af bern med CP oplever begraenset evne til at bruge haenderne. Da de fleste aktiviteter
i hverdagen involverer brug af haenderne pa en eller anden made, har dette stor betydning for
hverdagslivet [3,4].

Effektive treeningsmetoder rettet mod handfunktion til bgrn med spastisk unilateral CP er
efterhanden veletablerede [5,6,7], med solid evidens for at dosis er en af ngglefaktorerne til at opna
endring i aktivitetsudfarelse [8]. Imidlertid, har forskning pa interventioner til barn med spastisk
bilateral CP stort set veeret fravaerende [9]. Der er mangel pa viden om deres specifikke
udfordringer, samt hvilke interventioner der kan fremme deres udvikling [10]. Alligevel, har flere
nyere studier vist steerk evidens for malrettede hjemmetraeningsprogrammer til bgrn med CP, pa
tveers af subtyper [11,5,7], og hjemmetraning kan veere en lgsning pa, hvordan man kan opna en
hgj dosis terapi [12].

Hjemmetraningsprogrammer kan
defineres som: “Therapeutic
activities that the child performs
with parental assistance in the home
environment with the goal of
achieving desired health outcomes.”
[13, 5.384-385].

Forskning peger pa, at ergoterapeuter som bruger hjemmetraeningsprogrammer, bgr gennemfare
det med udgangspunkt i Novaks arbejde [7]. Novak og medarbejdere har udviklet en model ud
fra bedst tilgeengelig evidens [13,9], som kan hjalpe terapeuter med at implementere et effektivt
familiecentreret hjemmeprogram.

Evidensbaseret model

1. Etablere partnerskab med foraldrene, hvor foraldrene
anses for at kende barnet og de hjemlige omgivelser bedst.

2. Fa barn og familie til at seette mal i forhold til, hvad de
kunne teenke sig at arbejde med i det hjemlige miljg.

3.Etablere hjemmeprogrammet ved at veelge
evidensbaserede interventioner, som matcher barnets og
familiens praeferencer.

4.Give jeevnlig support og coaching til familien for at
identificere fremskridt og evt. justere program.

5.Evaluere programmet sammen.

Kilde: [13,9]




Forskning indikerer, at der er behov for mere viden om hjemmetraening [14], og der peges
specielt pa, at der er behov for flere studier som belyser foreldres erfaringer med
hjemmetraening [15]. Tidligere studier har imidlertid vist, at familiecentrerede
hjemmetraeningsprogrammer opleves motiverende for foreldrene [15,16,17], og at
ngglefaktorer for motivation hos forzldrene er, at se fremgang hos barnet, samt falelsen af at
gere en forskel [15,17].

Sa vidt vides, er der ikke studier som har fokuseret specifikt pa, hvordan ergoterapeuter har
oplevet implementering af hjemmetraening til barn med CP, selvom partnerskab og samarbejde
mellem ergoterapeut og foraldre er anset som yderst vigtigt i familiecentreret praksis
[13,17,18]. Formalet med dette studie var, at udforske forzldres og ergoterapeuters erfaringer
med et malrettet hjemmetraeningsprogram til forbedring af handfunktion hos bgrn med spastisk
bilateral Cerebral Parese.

Design og metode

Studiet havde et kvalitativt eksplorativt design med data indhentet via fokusgruppeinterviews.
Desuden havde studiet en mindre kvantitativ komponent, hvor to maleinstrumenter The
Canadian Occupational Performance Measure (COPM) and Goal Attainment Scaling (GAS)
blev anvendt for at involvere foraldrene i valg af malaktiviteter, og for at male &ndringer pa
barnets aktivitetsudfarelse og malopnaelse.

Deltagere

Barn med bilateral CP og deres foraldre deltog i hjemmetraeningen, med statte fra barnets
ergoterapeut. Inklusionkriterier var foreeldre til bgrn med diagnosen spastisk bilateral CP i
bernehavealder pad Manual Ability Classification System (MACS) niveau Il — Il [19].
Foraeldrene blev kun ekskluderet hvis Botulinum toxin (BoNT-A), operation, eller deltagelse i
alternativ terapi, som fokuserede pa overekstremiteterne var planlagt for deres barn i samme
periode. Den lokale ergoterapeut skulle have mindst 2 ars erfaring med bgrn med CP, og bade
foreldre og barnets lokale ergoterapeut matte vere villige til at gennemfare
hjemmetraningsprogrammet. P4 grund af rekrutteringsudfordringer og tidspres blev
inklusionskriterierne imidlertid udvidet til skolealder og inkludering af barn pa MACS niveau
IV. Seks foreldre til tre bern i alderen 5-8, og tre ergoterapeuter blev til sidst inkludereret.
Foreldrene og ergo-terapeuterne underskrev informeret samtykke far hjemmetraeningen blev
implementeret, og deltagerne blev garanteret konfidentialitet og ret til at kunne traekke sig ud
af undersggelsen pa et hvert tidspunkt. Projektet blev af godkendt af den regionale
videnskabsetiske komité i Vestnorge og af forskningsafdelingen pa det sygehus, hvor
deltagerne var rekrutteret fra.

Fokusgruppeinterviews

For at indfange deltagernes erfaringer med at deltage i hjemmetraeningen blev der gennemfart
fokusgruppeinterviews umiddelbart efter endt hjemmetraeningsperiode. Fem forzldre (tre
kvinder, to mand) og tre kvindelige ergoterapeuter blev interviewet i to separate fokusgrupper.
Foraldrene og ergoterapeuterne blev interviewet hver for sig, s& de bedre kunne snakke “frit”.



Homogene grupper er ogsa anbefalet i litteraturen, da det styrker gruppedynamikken, nar
informanterne lettere kan identificere sig med hinanden [20,21]. Fokusgrupper kendetegnes af
en ikke-styrende interviewstil, hvor det farst og fremmest er vigtigt at fa mange forskellige
synspunkter om emnet, og gere det muligt for foraeldrene og ergoterapeuterne at beskrive deres
oplevelser, og hvad der var vigtigt for dem [22,23]. Interviewet var semistruktureret, dvs.
udfart i overensstemmelse med en interviewguide med bestemte temaer og spgrgsmal, men
med mulighed for at springe frem og tilbage i temaer og spergsmal afhengigt af, hvad
informanterne fortalte, sa samtalen kunne flyde, samtidig med at den rgde trad blev bevaret
[24]. Interviewguiden til foreeldrene og ergoterapeuterne var stort set ens, bortset fra
spgrgsmalene som handlede om samarbejdet ergoterapeut og foraldre imellem.

Der blev afholdt et pilotinterview med tre kollegaer, hvor interviewguiden blev brugt til at
interviewe dem om deres erfaringer med et tidligere projekt om en internetbaseret treeningsform
i hjemmet. Dette resulterede i nogle justeringer af spargsmalene i interviewguiden til mere
hverdagsagtigt sprog, og det gav en tryghed, at have afpravet udstyret og have prgvet at styre et
gruppeinterview fgr det skulle gennemferes med foraldrene og ergoterapeuterne i studiet.
Interviewene begyndte med abne spgrgsmal relateret til oplevelserne med at gennemfare
hjemmetraeningen, og udviklede sig til spgrgsmal som skulle stimulere til at fa mere konkrete
fortzellinger frem fra informanterne som for eksempel: Har | eksempler pa positive erfaringer?
Hvad erfarer | har vaeret mest kreevende eller vanskeligst? Der blev ogsa stillet supplerende
spgrgsmal for at invitere til at fa deltagernes forskellige erfaringer med indholdet i
hjemmetraningsprogrammet; malsatningen, aktiviteterne, intensiteten, de hjemlige omgivelser,
samarbejdet mellem ergoterapeuten og foraeldrene og i forhold til hvordan barnet responderede
pa hjemmetraeningen.

Interventionen

Hjemmetraeningen tog udgangspunkt i Novak og medarbejderes arbejde [15,13,25,18,9].
Processen vil i det fglgende blive presenteret ved hjelp af de fem trin, i trad med den
evidensbaserede model af Novak og medarbejdere. 1) For at etablere partnerskab med
foreeldrene, blev der afholdt informationsmgde med foraldrene far opstart af treeningsperiode.
Pa informationsmgdet blev der informeret om hensigten med projektet, den evidensbaserede
model for hjemmetraening [13], og principper for familiecentreret praksis [18]. Der blev
informeret om fokusgruppeinterviews og malsatning, samt hvad treeningen skulle indeholde og
indebaere. 2) For at fa barn og familie til at seette mal i forhold til, hvad de kunne tanke sig at
arbejde med i det hjemlige miljg, blev der gennemfart malsaetningssamtaler fer opstart af
hjemmetraeningen, ved hjelp af COPM og GAS [26,27]. | malsamtalen blev to af bgrnene
informeret om traeningen, og de blev spurgt om hvad de havde lyst til at arbejde med og/eller
blive bedre til, i treningsperioden. Det, de sagde, blev der lyttet til, videre i
malsaetningsprocessen og i valg af mal og aktiviteter. Et barn deltog ikke i malsamtalen, da barnet
ikke har talesprog og ikke har en funktionel alternativ udtryksform. Malaktiviteterne, som blev
valgt ud, var daglige aktiviteter, som kreever brug af haenderne, som for eksempel at smare en
mad, sette perler pa snor, spise med ske, abne og lukke hoftebalte i karestol eller klippe en
cirkel. Konkretiseringen og gradering af malene blev fgrst udarbejdet efter malsamtalen. Dette
foregik ved at observere barnet i udfarelse af de definerede malaktiviteter, og i samarbejde med
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foraeldre og ergoterapeuter. 3) Der blev lagt op til, at barnene skulle treene pa de udvalgte
malaktiviteter en time dagligt 5 dage om ugen. Hvert barn fik ogsa en individuelt tilpasset
idébank, som i dette projekt bestod af en liste over andre finmotoriske aktiviteter end
malaktiviteterne, som traeningen kunne varieres med og som samtidig kunne hjalpe barnet med
at opna malene. Idébank/library of ideas” har ogsa veeret anvendt i Novaks arbejde [11,25].
Treeningen kunne deles op i mindre dele, leegges ind i rutiner eller som lektietid, alt efter hvad
der passede bedst for den enkelte familie. Foraldrene blev instrueret i, at estimere den tid barnet
treenede per dag og fik udleveret en logbog som de skulle registrere tiden i. 4) Familierne fik et
ugentligt hjemmebesgg af ergoterapeuten i perioden, som varede ca. 1 time. Ergoterapeuten var
ogsa tilgengelig pa telefon i perioden. Ergoterapeuten gav stette til familien og hjalp med at
identificere fremskridt og evt. justere program. 5) Efter otte uger var familierne til
evalueringssamtale, som igen blev gennemfart ved hjeelp af COPM og GAS.

Dataanalyse

Datamaterialet blev analyseret ved hjelp af kvalitativ indholdsanalyse som beskrevet af
Graneheim & Lundman [28]. Farst blev det transskriberede materiale laest igennem flere gange
for at fa en fornemmelse af helheden og for at f& teksten ”ind under huden” og for at kunne
identificere meningsbarende enheder, dvs. satninger/udtalelser/afsnit der relaterede til den
samme centrale mening. De meningsbarende enheder blev farvekodet i teksten, for at fa et visuelt
overblik over, hvilke enheder der relaterede til det samme emne. Herefter blev de sat ind i en
matrice/tabel, og blev kondenseret, dvs. teksten blev afkortet, sa den blev mere overskuelig og
komprimeret, men stadig bevarede kernen i budskabet. Dernast blev der lavet koder, en slags
etiket, som meget kort beskrev, hvad de meningsbarende enheder handlede om. Bagefter blev
der set pd, hvordan koderne kunne placeres sammen i forhold til ligheder og uligheder, og
koderne blev placeret sammen i kategorier (en gruppe af indhold, som er homogent) og dette
udgjorde det tekstneare indhold i analysen. Derefter blev der lavet temaer og det latente indhold,
dvs. en fortolkning af hvad teksten indeholdt og de underliggende meninger. Analysen var en
dynamisk proces. Det vil sige, at der blev ikke gaet linezrt frem hele tiden, men ogsa sprunget
frem og tilbage mellem de forskellige trin [28].

For at facilitere analysen og forstaelsen af deltagernes oplevelser, blev ”Self Determination
Theory” valgt [29,30]. Der blev ogsa foretaget en deskriptiv analyse af COPM og GAS. COPM
@ndring i udfarelse og tilfredshed blev kalkuleret seerskilt ved at fratreekke gennemsnits pre-
score med gennemsnits post-score og GAS skalaen blev brugt til opgerelse af barnets
malopnaelse [26,27].

”Self Determination Theory” understreger
betydningen af fglelsen af at have et valg
(autonomi), falelsen af statte og tilknytning til
andre mennesker (tilhgrighed), samt falelsen af
kompetence (kompetence) for motivation.

Kilde [29,30]




Resultater

Indholdsanalysen identificerede fglgende 3 temaer: 1) Hjemmetraening fremmer bevidsthed og
barnets mestring 2) Hjemmetraening er udfordrende og udmattende over tid 3) En ngdvendig
foraeldrestotte og fokus pé barnets ”stemme”.

Hjemmetraning fremmer bevidsthed og barnets mestring

Flere af forzldrene fortalte, at hjemmetreeningen havde medfert en sterre bevidsthed om
muligheden for at leegge treening ind i de daglige aktiviteter i hjemmet. Foreeldrene gav udtryk for,
at hverdagens aktiviteter kunne bruges til at treene barnets handfunktion, ved at lade barnet gere
mest muligt selv, og ved at minde barnet om at bruge begge sine hander. En foreelder udtrykte det
pa denne made:

«Vi er i aller fall blitt mye mer bevisst pa selv & gi henne mulighet til & gjare ting, far vi bare gjar
det for henne og i tillegg til gjerne & minne henne pa, hvis vi ser, at hun glemmer handen sin a ta
den med deg liksom ...»

Alle forzldre og ergoterapeuter lagde veegt pa, at bade mal og idébank var positive elementer i
treeningen. Det var motiverende at arbejde mod konkrete aktivitetsrettede mal, i en afgraenset
periode, hvor det var let at se, om man havde naet malet.

Foraeldre og ergoterapeuter udtrykte, at idébanken var nyttig. De oplevede, at det var motiverende
og inspirerende med en liste med idéer til aktiviteter, som man kunne plukke fra. Idébanken gav
mulighed for variation, og netop denne variation var vigtig for at opretholde motivationen, naevnte
flere. En ergoterapeut udtrykte det pa denne made:

«Jeg synes, det var veldig greit & ha et lite bibliotek a plukke fra, for det er jo ingen som gidder og
sitte & trene pa ngyaktig det samme hele veien (...)

Bade foraeldre og ergoterapeuter oplevede, at de havde set fremgang hos barnet i traeningsperioden.
Barnene lzrte at mestre aktiviteter, de ikke kunne far, og hos nogle sa man en mere bevidst brug
af begge haender. Bade foraldre og ergoterapeuter gav udtryk for, at det var motiverende at se
denne fremgang.

Udfordrende og udmattende over tid

Det kom tydeligt frem, at det var en udfordring for familierne at finde nok tid til treening i en travl
hverdag. Det var primeart om eftermiddagen, at forzldrene fandt tid til treening, men flere
oplevede, at det var et udfordrende tidspunkt at treene med barnet pa, fordi bgrnene var trette efter
bernehave eller skole. Ergoterapeuterne havde lignende reflektioner. De sagde ogsd, at
eftermiddagene ikke var det letteste tidspunkt at fa gennemfart treeningen pa, efter en lang dag for
barnet og efter en lang arbejdsdag for foreeldrene. Flere foraldre oplevede motivation de farste
uger, men havde udfordringer med at holde motivationen oppe, i sidste del af treeningsperioden.
Det blev stadig mere udfordrende at & ”presset” treningen ind i en travl hverdag og gradvist
sveerere at fa treenet det antal timer, som der var lagt op til.



En forzelder udtrykte det pa denne made:

«Vi synes jo det gikk veldig fint til & begynne med, men sa mistet vi litt motivasjonen, eller vi
merket, at hun mistet motivasjonen .... (...)”

Bade foraldre og ergoterapeuter udtrykte tydeligt og klart, at treeningen hellere burde fordeles
mere ud over dagen mellem bgrnehave/skole og hjemmet.

En ngdvendig foraldrestatte og fokus pa barnets stemme

Da ergoterapeuterne blev spurgt om, hvad de havde lagt veegt pa nar de skulle stgtte foraldrene
i treeningen kom det frem, at de havde haft fokus pa tilpasning af omgivelser og justering af
malaktiviteter pa forskellige mader. De naevnte f.eks. at afprave forskellige sakse, for at finde
ud af, hvilken saks barnet handterede bedst, justering af stolen for at forbedre barnets
siddestilling, og hjelpe foraeldrene med at finde alternative strategier til at gennemfare
aktiviteten. Det kom frem at ergoterapeuterne og foraldrene havde haft en kontinuerlig dialog
undervejs i forlgbet. En foreelder udtrykte det pa falgende made:

«Vi justerte flere gange, og det gikk helt greit det ... Noen ganger var det vi, som sa det selv. Vi
foler, at det blir for vanskelig eller for let, og andre gange var det ergoterapeut der sa, at kanskje
du skal gjore sann i stedet ...»

En familie og ergoterapeut havde imidlertid ikke meget kontakt, og det betgd, at traeeningen ikke
blev tilpasset barnets niveau. Der blev ikke foretaget de justeringer i programmet, som der egent-
lig var behov for. | dette tilfelde havde foraldrene meget travlt, og nogle gange matte
ergoterapeuten have kontakt med andre familiemedlemmer end foraldrene.

Pa spargsmal om, hvad ergoterapeuterne teenker om tidsbrug i forhold til mere almindelig praksis,
udtrykte flere ergoterapeuter, at de synes tidsbrug har vaeret passende i forhold til den fremgang,
barnet har haft.

Foraeldrene og ergoterapeuterne var optaget af, at barnet burde have veeret involveret endnu mere
i malsaetning og valg af aktiviteter. Det udtrykte en ergoterapeut pa denne made:

«Det er jo positivt, at foreldrene far en mulighet for & si, hva som er viktig for de, men barnet
kunne gjerne ha vaert enda mer med a sette mal (...)»

Imidlertid, var foraldrene og ergoterapeuten til barnet med det laveste funktionsniveau i studiet,
ikke optaget af dette, da de mente at barnet ikke var i stand til at forsta nok til at det ville have
vaeret muligt at involvere barnet i malsatningen.



Aktivitetsudferelse og malopnaelse

Forealdrene rapporterede at alle tre barn havde opnaet forskellige grader af &ndring pa barnets
aktivitetsudfarelse (COPM) og pa malopnaelse (GAS) pa daglige aktiviteter som kraever brug
af haenderne. Tabel 2 opsummerer resultater pa COPM og GAS.

Table 2. Bornenes karakteristika, traeningsdosis, aktivitetsproblemer og sndring i aktivitetsudferelse, tilfredshed og mélopnéelse.

Ken  Alder MACS! Dosis  Aktivitetsproblemer (mal) COPM =zndring? GAS3
Udferelse  Tilfredshed
Pige 8 ar I 25t Vanskeligheder med lynlase 3.6 2.8 +2
Problemer med at &bne og lukke hoftebalte +2
Problemer med at klippe +1

Svert ved at tage undertej af og pa
Problemer med at styre kerestolen rundt 1

hjemmet

Pige 5 &r m 33t.  Problemer med lynlase 4 5.6 -1
Vanskeligheder med at klippe efter en streg 0
Svert ved at farvelegge +1

Problemer med at smere en skive bred
Vanskeligheder med at satte perler pa snor

Pige 5 &r IV 32t.  Problemer med at lege selvstendigt med 1.75 4 +1
sma figurer
Vanskeligheder med at tegne -2
Problemer med at spise med ske -2
Sveert ved at tage hue af -2

! Manual Ability Classification System (MACS).

2 The Canadian Occupational Performance Measure (COPM) sndringsscore blev udregnet ved at trekke gennemsnit af pre-score fra gennemsnit af
post-score.

3 The Goal Attainment Scaling (GAS) niveauer er: +2 meget mere end forventet resultat. +1 noget mere end forventet resultat, 0 forventet resultat, -
1 noget mindre end forventet resultat, - 2 udgangspunktet/baseline.

Diskussion
Fundene indikerer, at hjemmetraeningen havde medfert en starre bevidsthed hos foraeldrene om

muligheden for, og betydningen af, at leegge treening ind i de daglige aktiviteter i hjemmet.
Dette fund tyder pa, at forzldrenes kompetence blev styrket, og kan potentielt hjalpe
foreeldrene med at undga at give for meget hjeelp og i stedet opfordre barnet til at gve sig i de
daglige aktiviteter. Denne forstaelse kan vare et vigtigt skridt pa vej mod at forbedre barnets
handfunktion, fordi det er kun igennem repetition at barnet vil lzre at udfgre aktiviteter med
heenderne [31,32].

Bade foraeldre og ergoterapeuter synes, at malene og idébanken var motiverende. Forzldrene
blev bedt om at identificere aktivitetsproblemer og mal, ved hjalp af COPM og GAS. Deci &
Ryan [29] fremhaver at fglelsen af autonomi kan styrke motivation, og brug af COPM og
GAS kan derfor have virket autonomistgttende. At COPM og GAS opleves motiverende er
ogsa konsistent med tidligere forskning [15]. Idébanken kan ogsa tenkes af have styrket
falelsen af autonomi, fordi man kunne plukke aktiviteter efter eget valg og variere treningen
med.

Fundene viser, at bade foraldre og ergoterapeuter har set en progression hos barnet, hvilket
var motiverende for deltagerne. De oplevede, at bgrnene leerte at mestre aktiviteter, de ikke
kunne fer, og hos nogle sa de en mere bevidst brug af begge haender. At det er motiverende at
se fremgang hos barnet er konsistent med tidligere forskning pa forzldres oplevelser med et
familiecenteret hjemmeprogram [15,16,17]. Ifglge Deci & Ryan [29] kan motivation blandt
andet styrkes ved at behovet for kompetence dakkes. Nar foreldre og ergoterapeuter ser



fremgang hos barnet, far de en form for bekreftelse pa, at de ikke spilder tiden, men har
tilegnet sig en kompetence til at gare det rette for barnet.

Fundene belyser, at det var en udfordring for familierne at indpasse traeningen i en travi
hverdag fyldt med aktiviteter, samt at eftermiddagene var et ganske udfordrende tidspunkt at
treene med barnene pa, fordi de var traette efter barnehave/skole. Fundene i dette studie peger
endvidere pa, at s& mange timers trening, som bgrnene har traenet i dette studie, hellere burde
fordeles mellem der, hvor barnet er om dagen og hjemme. Ifglge Dunst et al [33] kan mange
af hverdagens naturlige aktivitetssituationer (f.eks. af- og pakledning, spille spil, drikke af
kop, ga pa indkeb osv.) vare kilde til lzering og findes i alle barnets forskellige naturlige
kontekster, bade i hjemmet, nermiljget og i barnehaven. Hvis traeningen fordeles mellem
hjemmet og bgrnehave/skole, vil det give flere leeringssituationer i lgbet af en dag. Fundene
belyser derfor, at hjemmetraening, som fordeles mellem hjemmet og der, hvor barnet er om
dagen, kan veere en lgsning pa, hvordan man i fremtiden kan implementere hjemmetraning
med en adaekvat dosis uden at forstyrre familiens hverdag alt for meget [12].

Foraeldrene har i dette studie udtrykt udfordringer med at holde motivationen oppe, efter de
forste uger. Mangel pa motivation kan indikere, at menneskets basale behov for autonomi,
kompetence og tilharighed ikke er opfyldt [29]. Sa vidt vides, mangler tidligere studier
beskrivelser af, hvordan vi bedst motiverer og hvordan vi bedst opretholder motivationen ved
hjemmetraening. Fundene i dette studie understreger imidlertid vigtigheden af, at vi i hgjere
grad retter opmarksomheden mod motivation i forskningen fremadrettet.

Ergoterapeuterne havde en kontinuerlig dialog med foraldrene, og tilpasninger til
hjemmeprogrammet foregik flere gange i felleskab. En familie og ergoterapeut havde ikke
meget kontakt, og erfarede, som konsekvens af dette, at der ikke blev foretaget de justeringer
i programmet, som der egentlig var behov for, og treeningen blev ikke tilpasset barnets niveau.
Mangel pa falelsen af at blive stattet og at have en relation med ergoterapeuten kan have haft
en negativ indvirkning pa foreldrenes og barnets motivation [29]. Fundene kan derfor pege
pa, at kontinuerlig statte til foraldrene er vigtig for motivation, og dette er konsistent med
tidligere forskning af Novak [15].

Fundene indikerer, at malsatnings-arbejdet ikke blev tilstreekkeligt bernefokuseret. Det kan
ikke udelukkes, at hvis der var blevet gjort mere for, at barnet selv skulle s&tte mal, ved brug
af egnede redskaber, sa kunne barnets motivation maske have holdt l&engere, da det ville have
veeret mere autonomistattende for barnet [29]. | modsetning til dette, var barnets involvering
i malsatning, ikke opfattet som relevant for foraeldrene og ergoterapeuter til barnet med det
laveste funktionsniveau. Dette peger pa, at barn med CP er en meget heterogen gruppe, hvor
nogle bgrn maske er for unge og/eller har kognitive funktions-nedsattelser, som gar, at de ikke
er i stand til at tage beslutninger eller give udtryk for gnsker til mal [34].

Forealdrene vurderede, at alle tre bgrn havde opnaet forskellige grader af positiv &ndring i
forhold til barnets aktivitetsudfgrelse (COPM) og pa malopnaelse (GAS) pa daglige aktiviteter
som kreaver brug af haenderne. Barnet med laveste handfunktionsniveau (MACS 1V) havde
dog betydelig mindre positiv &ndring pA COPM og GAS end de andre, til trods for en hgj
dosis treening.



Ifalge Eliasson [31] ber terapeutiske indsatser rettet mod handfunktion tage hensyn til
kompleksiteten ved handfunktion. Foruden motorik pavirker kognition/forstaelse, motivation,
opmarksomhed/fokus, tro pa egen formaen, det sensoriske system, og perception
handfunktion [31]. I dette tilfeelde, havde barnet en mere kompleks funktionsnedsettelse,
sammenlignet med de andre i studiet. Dette barn har ikke talesprog, det er usikkert, hvor meget
barnet forstar, og barnet havde koncentrationsproblemer og blev distraheret af yngre sgskende.
Det kan teenkes, at flere af disse faktorer var medvirkende til at barnet havde mindre positiv
@ndring pa COPM og GAS end de andre. Alligevel, virkede de sma positive &ndringer som
var opnaet, veerdifulde for barnet og familien.

Metodiske overvejelser

Studiet har visse begransninger. Pa grund af udfordringer med rekruttering til projektet, blev
udvalget lille og bestod kun af to mindre fokusgrupper. Det kan ikke udelukkes, at et stagrre
udvalg af deltagere ville have givet andre perspektiver. En anden udfordring ved fokusgrupper
er, at deltagerne kan have tendens til at veere mere forsigtige i forhold til, hvad de har lyst til at
sige.

Den kvantitative komponent i dette studie havde til hensigt at male barnets @ndringer i
aktivitetsudfarelse og malopnaelse i brug af handerne. Den kvantitative komponent var
saledes ikke direkte knyttet til formalet med studiet, som var at udforske forzldrenes og
ergoterapeuternes erfaringer med gennemfgringen af hjemmetraeningen. Havde studiet for
eksempel inkluderet et spargeskema til foreldre og ergoterapeuter med det formal, at fa et
mere komplet billede af foreeldrenes og ergoterapeuternes erfaringer med hjemmetraeningen,
ville studiet have reflekteret et tydeligere mixed method design som Creswell & Plano Clark
[35] beskriver det.

Konklusion

Et malrettet hjemmetraeningsprogram som gennemfart i dette studie, anses som nyttigt af
foraeldre og ergoterapeuter, men ogsa udfordrende. Fundene indikerer, at motivation er en
ngglefaktor ved implementering af hjemmetraning, og at kontinuerlig statte til foraeldrene og
styrkelse af barnets involvering kan veere vigtige faktorer for stimulering af motivation. Videre
forskning ber fokusere pa strategier, som kan fremme indre motivation, og en “hybrid” model
for hjemmetraening fordelt mellem hjemmet og bgrnehave/skole kan vare relevant at afprove i
et pilotstudie.
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