OPLEVELSER MED BANDAGIST OG ORTOSEBEHANDLING,
HOS BORN MED NEUROMUSKULARE SYGDOMME 1
DANMARK - FORZLDRENES PERSPEKTIV

EXPERIENCES WITH ORTHOTIC SERVICE PROVISION AND
ORTHOTIC DEVICES FOR CHILDREN WITH NEUROMUSCULAR
CONDITIONS IN DENMARK — A PARENTAL PERSPECTIVE

HEIDI N@HR & SIGNE LINDBALLE

Bachelor, 15 hp
Ortopaedingenigr uddannelsen

Jonkoping, Maj 2013

Eksaminator: Kerstin Hagberg - Fysioterapeut

Vejleder: Nerrolyn Ramstrand - Docent, Proteser og ortoser

Hdlsohdgskolan, Jonkdping Universitet
Afdeling for rehabilitering

Box 1026, SE - 551 11 Jonkdping, Sverige



Bachelor, Maj 2013 Heidi Nghr & Signe Lindballe

INDHOLDSFORTEGNELSE
ENGIISI ADSTIACE ..uucuueeurieeeueesste ettt seess et seese s e s s s R £ a £ RS e £ E s E Rt b sen s bantes 4
DANSK RESUIMIE ...ttt sss bbb S R S R 4
INMALEANNIE c.veeeeeeeeieeeeesee et seesse s ess et s s bbb R SRS E x££ RS s AR R S £ E e R e R e Eare b seb et 5
BAGETUN..coueeiereereeeeeectsees e teess e s eesse st ss s s s s ss£uEReES £ R £ AR E £ RS AE e E s Rt E bbb 6
Forzeldre til b@rn med NANAICAP ... eeeererreereeeesseessessess s ssesssess s sesssssssssesssssssssssssssss s sssess s sssesssessssssssssssessans 6
Ortopaedteknisk behandling MEd OTtOSET ... es s ss s 8
Lovgivning 08 SagShehandling ... reeerreeeneeeesseessessess st ssssssess s s ssssssssss s sssess s sssesssessssssssssssessans 9
FOTTNAL.ceoeeeeeeeeeseesseee st ess e ssss s s s s8R £ R R R R 8EREEEE SRR R AR 10
LY 0 (=N 11
Y 0T b L6 1T = o TP 11
REKIULEETIING «.vcvuveeeseeeseeseesseesseeessessesssessseessesesseesseesse s esse s s e s s s s e RsER R AR R e R AR 11
DIEIEAGETE ... eeuceeeeeeeeseeeet e ese e es s b s R R R RS R R R AR AR AR 12
8 0 Tol=T 6 LR PP 12
ANALYSE INEETOAE ...ttt s e s e s e R R R R R Rt b 13
LD o2 0 = 12 10 13
D ] <G A cd =] =] U)o 14
R EES] 1 15
RAdgIvNing 08 KOMMUNIKATION ...uvvuueeeueerueeeseeesseesseesssessssessssesssssessssessssesssssssssssssssessssesssssessssessssessssssssssessssssssssessasessas 15
Bandagist 08 KONSUILATION ..uveuueeeeesreeseceeeesesserseesseesseesssesssessseesssesssssssesssess e sssesssesssesssssssssessesssssssssssssssssssmsesssessssssseses 16
3 U=] = TN 17
Resultat af DENANAIINGEN. ...ttt ss bbb s et 19
Motivering 08 DemMOTIVETING ..o s R 20
Problemer 0 UAfOTAIIIZET ... ieeeeereeeseeesseeseessesseesseessesssesssese s sees s s b s s b b s e nb s 21
B OT D EATINIEET «..veereereeeeeeeereee ettt es e ess e s s s RS s xEeER RS s £ R A s R e bt banees 23
D] <D 7 [ ) 24
Ty U L L) o PP 24
1 0T 1P 27
STUAIE AESIZIN ..eurrereeieeeereeure sttt s s b a s b s bR R £ RS EaEeER R ER AR A s R bRt et 27
LD T=] U o ' L= PPN 27
DATA ANALYSE ... eureeeueenreeseeuseiseseesssesesse s ee s s e s b b e s R SRR RS eER SRR ER e AR AR sens s 28
Klinisk relevans 0g fremtidige STUAIET ......coucrereuneereeeeereeseiseesseesesse et sesssessesssesss st ssss s sssss s sssssssanes 28
Studie DEGIaNSTINEZET ... bbb 29
0] 41410 1) o TN 30




Bachelor, Maj 2013 Heidi Nghr & Signe Lindballe

15 0 1 PP 30
OVETSIGE eurevueueesrereesseeeessessseseessessses e ss e s s R s £ s8R R R ARS8 R AR R R R AR R AR R ne st R s s 31
S5 (=) (=) 0 Lol =) PPN 31
Bilag 1 - Informations seddel til fOTaldre ...t 35
L T A 0 e =) 0 LN 36
Bilag 3 — ETIK ETKIBEIING ..curieeeeieereeseeeseis et tsesees e sesse s s sess e s sss s s s es s s bbb R bbb 43




Bachelor, Maj 2013 Heidi Nghr & Signe Lindballe

ENGLISH ABSTRACT

Aim: To investigate parents’ perspective on orthotic treatment of children with neuromuscular
disorders in Denmark, including consultation, provision of information and orthotic use. Method: A
qualitative phenomenological study was conducted using an internet based questionnaire with open-
ended questions. The participants were recruited from Danish prosthetic and orthotic clinics and
through three closed facebook groups. A total of 32 parents answered the survey, in which 14 met the
inclusion and exclusion criteria. The qualitative data was analyzed using manifest content analysis.
Results: During the data analysis 7 themes and 16 sub-categories emerged. The 7 themes were; advice
and communication, orthotist and consultation, feelings, results of treatment,
motivation/demotivation, problems and challenges and improvements. Conclusion: The study shows
general satisfaction when meeting and cooperating with the orthotist. The participants felt that they
get the necessary information. Despite this, issues emerged which could have been avoided if the

orthotist had given families more detailed information and advice.

DANSK RESUME

Formal: At undersgge, forzldres oplevelse af deres barns ortosebehandling i Danmark, herunder
konsultation, radgivning og brug af ortosen. Bgrnene er diagnosticeret med neuromuskulaere
sygdomme og anvender ortoser, til at forbedre mobilitet. Metode: Et kvalitativt feenomenologisk
studie, blev udfgrt vha. et internetbaseret spgrgeskema med dbne spgrgsmal. Deltagerne blev
rekrutteret igennem to danske bandagerier, samt tre lukkede Facebook grupper. I alt besvarede 32
foreeldre spgrgeskemaet, hvoraf 14 mgdte inklusion og eksklusions kriterierne. De kvalitative data
blev analyseret igennem en manifest indholdsanalyse. Resultat: Under dataanalysen opstod der 7
temaer med i alt 16 underliggende kategorier. De 7 temaer der fremkom var; Radgivning og
kommunikation, bandagist og konsultation, fglelser, resultat af behandlingen, motivering og
demotivering, problemer og udfordringer med ortosen og forbedringer. Konklusion: Studiet viser
tegn pa en general tilfredshed i mgdet og samarbejdet med bandagisten. Deltagerne oplevede ogs3, at
fa den ngdvendige information. Pa trods af dette opstod der problemstillinger som kan afhjeelpes ved

udvidet information og radgivning fra bandagistens side.
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INDLEDNING

Den avancerede medicinske teknologi, ggr det i dag i hgjere grad muligt, at for tidlig fadte bgrn
overlever. Det er dog endnu ikke lykkedes for teknologien, at eliminere de neuromusklaere sygdomme,
som kan opsta ved for tidlig fadsel (Boyd, 2002). Udover for tidlig fgdsel, kan genetik og infektioner
var arsag til neuromusklaere sygdomme. Udviklings anomalier eller skader i det centrale eller perifere
nervesystem, kan give anledning til nedsat funktion i beveegeapparatet (Sneppen, Biinger, Hvid, &

Sgballe, 2006).

Ved behandling af neuromuskulzaere sygdomme, tales der om begrebet habilitering. Habilitering drejer
sig om, at udvikle nye evner og stgtte udviklingen hos et barn med en medfgdt lidelse. Modsat
rehabilitering, har barnet ikke erfaring med en bestemt funktion, samt hvordan denne fgles.
Habilitering er samtidig ikke begraenset til en periode, men er en langsigtet proces (Socialstyrelsen,
2013). I processen indgar flere faggrupper sasom; fysioterapeut, ergoterapeut, bandagist og
specialleeger. Der findes ingen tidligere studier, omhandlende bandagistens rolle i habiliterings-

processen, af bgrn med neuromusklzere sygdomme.

Dette studie omhandler, forzeldre til bgrn med neuromuskleere sygdomme og deres perspektiv pa
ortosebehandling. Antallet af neuromuskleere diagnoser er mange og nogle mere sjeeldne end andre.
Til dette studie, udveelges de hyppigste beskrevet neuromuskleere diagnoser (Hsu, Michael, & Fisk,
2008; Perry & Burnfield, 2010; Sneppen, et al.,, 2006). De udvalgte diagnoser er; Cerebral parese (CP),
Muskeldystrofi og Myelomeningocele (MMC). Studiet undersgger eventuelle problemstillinger hos
foreeldre, hvis bgrn anvender ortoser. Her udover undersgges forholdet mellem forzelder og bandagist,
for at finde eventuelle brist i kommunikationen. Dette er vigtigt i forhold til at forbedre samarbejdet,
optimere brugen af ortoser og finde viden om hvilke faktorer, der er vigtige for foraeldrene. Disse fund

kan anvendes til udvikling af den enkeltes bandagist arbejde.
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BAGGRUND

FORALDRE TIL BGRN MED HANDICAP

At veere foreeldre til et barn med handicap, er en stor udfordring for de fleste. Et barn med handicap er
ikke bare et barn, men en pakkelgsning af forskellige behandlinger og fagpersoner, man som forzeldre
skal forholde sig til. Det er ikke nemt, men alligevel tager de fleste foraeldre opgaven pa sig og passer
deres barn hjemme (Lindblad, Holritz-Rasmussen, & Sandman, 2007). I en undersggelse af Morgan &
Tan (2011) tydeligggres det, at foraeldrene vardsaetter familiecentreret behandling, da det er dem
som kender bgrnene bedst (Morgan & Tan, 2011). Mange handicappede bgrn kraever hjeelpemidler for,
at fa hverdagen til at fungere og det er vigtigt, at dette hjeelpemiddel inddrages i andre behandlinger.
Forzeldre beskriver, at det er meget vigtigt for dem, at deres primaere behandler (fysioterapeut
/ergoterapeut), kan informere om hjzelpemidlet og fglge op pa brugen af det (Egilson, 2011).
Foreaeldre der star i en situation, hvor de skal forholde sig til forskellige behandlinger, har brug for rad
og vejledning. Dog kan det veere en forhindringsbane, at na frem til de rette oplysninger og flere
forzeldre benytter sig af hinanden, for at dele information (Egilson, 2011). I en artikel af Boyd (2002)
beskrives det, at foreeldrene oplever mindre stress og bekymring, nar de far information fra andre i
samme situation (Boyd, 2002). Informationen er meget ngdvendig for, at forsta hvorfor netop denne
type behandling er pakreaevet. I studiet af Egilson (2011) beskriver foraeldrene, at de synes
behandlingen er vigtig, men at manglende information omkring hvad der sker i behandlingen og dets
mal, ggr dem tvivlende pd om den har nogen effekt (Egilson, 2011). Behovet for information,
bekreaeftes i et studie, omhandlende forzeldre til bgrn med Duchennes Muskeldystrofi (DMD). Her
foreslar forzeldrene mere skriftligt information, med brug af billeder eller mulighed for
videoeksempler (Garralda, Muntoni, Cunniff, & Caneja, 2006). Disse studier understreger vigtigheden
af, at veere tydeligt i sin information og sikre sig foraeldrenes forstaelse, fgr de forlader bandageriet.

Korrekt information er iszer vigtig for, at sikre god compliance.

Forzldrene til funktionsnedsatte bgrn, har rigtig mange udfordringer i dagligdagen og derfor oplever
en del forzeldre at blive ramt af stress. Kerr & McIntosh (2000) viser i et studie, at foraldre til nyfgdte
bgrn med handicap ofte fgler, at de ikke far den emotionelle stgtte fra fagpersonalet som er ngdvendig.
Foreeldrene oplever stress, omkring hvad dagligdagen og fremtiden bringer. Det har dog vist sig, at en
af de mest effektive former for stresshandtering er, at tale med andre i samme situation som en selv.
Foraeldrene beskrev lettelse over ikke at vaere alene og at kunne se ligestillede bgrn og derved have en

fornemmelse af, hvad fremtiden bringer (Kerr & McIntosh, 2000).
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Flere studier viser, at foreeldre til bgrn med handicap, oplever langt hgjere stress niveau (Mensah &
Kiernan, 2010) og fglelser som; afmagt, skyld, frustration og benaegtelse (McHale & Corbett, 1989;
Okurowska-Zawada et al,, 2011; Webb, 2005). Parkes, Caravale, Marcelli, Franco, & Colver (2011)
fandt, at er man foraeldre til et barn med hemiplegi, oplever man dobbelt sa stort stressniveau, som
foreeldre til raske bgrn. Desuden er en af de stgrste stressfaktorer, manglende evne til at
kommunikerer med barnet. Dog afhaenger stressniveauet af hvor god, den pageeldende forzeldre er til,
at benytte sig af coping strategier (Parkes, et al., 2011). De familier som oplever store perioder med
stress, er ofte familier hvor det handicappede barn har en diagnose som kraever dggnpleje, hvor
kommunikationen er meget sveer eller hvor der gentagne gange, sker forveerring af barnets tilstand
(Webb, 2005). I et andet studie beskrives det, at flere foraeldre oplever den stgrste stress i den
periode hvor barnet starter i skole, fordi fysioterapi og anden traening skal forega herigennem.
Forzeldrene oplever det stressende, at skulle indvie nye personer i deres barns behandling (Esdaile &
Greenwood, 2003). Dog findes der ogsa forzldre der pa trods af et handicappet barn, ikke oplever
stress i hverdagen. Disse forzaeldre har valgt, at se barnets behov og behandling som en positiv del af
det, at fa et handicappet barn, og har derfor ikke hgjere stress niveau, end forzeldre til almindelige

bgrn (Mah, Thannhauser, Kolski, & Dewey, 2008).

For nogen foraeldre bliver opgaven med, at tage vare pa et handicappet barn for stor en mundfuld, i
forhold til det resterende familieliv. Foreeldrene vealger derfor at placere barnet udenfor hjemmet pa
deltid eller heltid. De stgrste grunde til, at placere sit barn uden for hjemmet er; at de andre sgskende
bliver tilsidesat i for stor en grad, at foraldrene ikke kan fa dagligdagen med arbejde til at haenge
sammen og, at det er sveert for dem, at hdndtere den fglelsesmaessige stress der ofte opstar. Dog er de
fleste handicappede bgrn bosat hjemme hvor forzeldrene passer dem (Hostyn & Maes, 2007). Ved
behandling af mindrearige bgrn, spiller forzldrene en central rolle, da det er dem som primaert er
forsgrger til barnet. Parkes, et al. (2011) undersggte i et kvantitativ studie, forekomsten af foraeldres
stress niveau, ved behandling af deres CP barn. Studiet paviser at bgrns livskvalitet kan linkes sammen
med deres foreeldres fysiske, fglelsesmaessige og sociale helbred (Parkes, et al., 2011). Dette bekreaeftes
i et kvantitativt studie af Mensah & Kiernan (2010), som papeger at foraeldres mentale helbred, kan
have indflydelse pa et barns udvikling. Dette er med til at understrege, at vi som fagpersonale har et
ansvar for god kommunikation, information og vejledning af foraeldrene, saledes at den

ortopaedtekniske behandling, pavirker foraeldrene mindst muligt.
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ORTOPADTEKNISK BEHANDLING MED ORTOSER

Formadlet med en ortose er, at gge barnets funktion, forbygge deformiteter, stgtte af led, mindske evt.
spasticitet og lette kroppens motorkontrol (Berker & Yalcin, 2008). Nedenfor beskrives de ortoser som
gger mobiliteten hos bgrn med neuromuskulaere sygdomme. Herved forstas ortoser pa

underekstremiteterne, sa som;

e FO -Fod ortose, sdsom fodindleg

e AFO / DAFO - Ankle-foot / Dynamic-Ankle-Foot ortose, ogsa kaldet fodkapsler. Herunder
AFO’s som kun anvendes om natten.

o KAFO - Knee-Ankle-Foot ortose, ogsa kaldet helbens skinner.

o HKAFO - Hip-Knee-Ankle-Foot orotose, ogsa kaldet stativer.

Alle typer ortoser kraever en bevilling og bliver speciallavet af bandagisten (Cervasio, 2011).
Ortoseproduktion og behandling er en langsigtet proces, som kraever motivation og stgtte, til de som
er i centrum. Arbejdsprocessen bestar af, at bandagisten laver et gipsnegativ af barnets fod og ben ved
fgrste konsultation. Herefter produceres en "grov-ortose”, som barnet skal prgve. P4 ortosen optegnes
trimlinjer, feestningssteder for band og evt. ekstra aflastninger. Nar disse tilpasninger er gjort, kommer

barnet igen og prgver ortosen og far den med hjem.

Generelt er FO anvendt hyppigst. AFO’s anvendes iseer hos bgrn med CP (Bjornson, Schmale,
Adamczyk-Foster, & McLaughlin, 2006). Omkring 85% af CP bgrn, behgver AFO’s for at reducere
forhgjet muskeltonus og undgd komplikationer, nar de skal sta (Himmelmann, Beckung, Hagberg, &
Uvebrant, 2007). Den forhgjede tonus, pavirker barnets funktion, komfort og body-image, men ved
hjeelp af ortoser kan tonusen reduceres (Berker & Yalcin, 2008). Brugen af KAFO er blevet mere
almindeligt i habiliteringen, af bgrn med DMD. Ved brug af ortoserne, kan perioden af selvsteendig
mobilitet forlaenges og eventuelle kontrakturer forebygges (Garralda, et al.,, 2006). I et review, fremgik
det, at den selvstaendige mobilitet hos DMD bgrn, som anvendte KAFO blev forlaenget med 24
maneder. Ortoserne kunne hjalpe med, at opretholde std funktion i 50 maneder (Bakker, de Groot,
Beckerman, de Jong, & Lankhorst, 2000). For MMC bgrn, anvendes der oftest AFO’s i flere forskellige
design, sa som gulv reaktion eller solid posterior AFO, mens KAFO’s og HFAFO’s bruges i mindre grad

(Paul, 1972).

Et studie af Butcher, Wind, & Bouma (2008) viser, at 97% af bgrn med hemiplegi, leerer at ga
selvsteendigt, mens lgb og hop forbliver besvzaerligt for mange (Butcher, et al., 2008). Et lignende studie
af Brinker et al. (1994), viser at op til 85% af bgrn med MMC pa sacralt niveau leerer, at ga
selvstendigt (Brinker, et al,, 1994). Studier for MMC bgrn, som har leert at ga tidligt viser, at disse bgrn
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havde feerre knoglebrud, feerre tryksar og var mere selvstaendige, end bgrn som sidder i kgrerstol
(Mazur, Shurtleff, Menelaus, & Colliver, 1989). Dette er med til at understrege vigtigheden af

ortosebehandling.

[ Danmark, har sundhedsvaesenet forsgmt at registrere fgdsler, hvor barnet har et handicap
(Information, 2002). Dette resulterer i, at der ikke findes nogen statistik, for hvor mange bgrn der reelt
fades og lever med bl.a. neuromuskulaere sygdomme. Pa trods af dette rapporteres der, at CP er den
hyppigste arsag til motoriske funktionsnedsaetninger i Danmark, med en praevalens pa 2:1000 (Cans,
2000; Nielsen, Sgrensen, Hunkhase-heinl, & Rasmussen, 2012). Tal fra 2001, viser at praevalensen for
MMC, er 1:2000, hvilket svare til ca. 30 bgrn om aret (Sundhedsstyrelsen, 2001). Hvad geelder
muskeldystrofier, findes der her ingen statistikker, dog ved man at de fire hyppigste former er;
Duchennes muskeldystrofi, facioscapulohumeral muskeldystrofi, dystrophia myotonica og limb-gridle

muskeldystrofi (Witting, 2010).

LOVGIVNING OG SAGSBEHANDLING

Er man forzeldre til et barn med et fysisk handicap, er der udover selve diagnosen, behandlinger mv.
ogsa lovgivningen at tage hensyn til. | Danmark forteeller bekendtggrelsen af lov om social service §112,
at kommunalbestyrelsen skal yde stgtte til hjeelpemidler, til personer som har en varig nedsat
funktionsevne. Hjeelpemidlet skal i en vaesentlig grad afhjaelpe, de fglger som den nedsatte
funktionsevne giver. Hjeelpemidlet bevilliges derfor ikke af kommunen, hvis den er etled i en
behandling (Odder-Kommune, 2011; Socialministeriet, 2011). Loven er til for at kompensere for, i
dette tilfeelde, barnets nedsatte funktionsevne saledes, at eksisterende funktion understgttes. Pa
denne mdde kan barnet, fgre et sa normalt liv som muligt og pa den made varetage almindelig opgaver
og funktioner.

For at et barn kan fa tildelt denne kommunale ydelse, skal der foreligge laegeligt (herunder bandagist)
dokumentation for behovet. I ydelsen indgar alle typer af ortoser til underekstremiteterne, samt
udskiftning og reparationer. For hver gang et hjeelpemiddel skal fornyes eller repareres, skal
bandagisten dokumentere, hvilken arsag der er til dette (patienten er vokset, slitage mv.). Ydelsen er
gratis for barnet og dets familie. | Danmark er der frit leverandgr valg (Social Service loven §112 stk. 3
og 4). Kommunen har dog ofte aftaler, med private bandagerier og ved valg af en anden leverandgr,
skal man betale en evt. prisdifferencen. Nar bandagisten sender en ansggning om bevilling, skal
sagsbehandlingen pabegyndes indenfor 3 uger. Efter modtagelse indsamler socialradgiveren
ngdvendig dokumentation. En sagsbehandling ma efter lovgivningen maksimalt tage i alt 6 uger, fgr

der falder en beslutning (Odder-Kommune, 2011).
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Det har ikke vaeret muligt, at finde statistik indenfor ortopaedteknisk behandling af bgrn. Pa trods af
dette viser en rapport fra Socialministeriet, at den offentlige sektors stgtte til ortopaedtekniske
hjeelpemidler, ligger i den mellemstore bevillingsgruppe. Dvs. at gruppen ikke er en af de gkonomisk
stgrste, men heller ikke en af de mindste. I 2010 blev der bevilliget lidt over 323 mio. kr. til
ortopaedtekniske hjelpemidler i Danmark, hvilket er uden udgifter til proteser, hvor der bevilliges 115
mio. kr. (Mindegaard, 2012). Da bandagist professionen i Danmark er relativt lille, med 86
autoriserede bandagister (Danske-Bandagister, 2012), bevilliges der pa landsplan mange penge, set ud

fra et samfundsgkonomisk perspektiv.

Ifolge veergemalsloven er den eller de forzeldre som har foraeldremyndigheden, veerge for barnet til det
nar en alder af 18 ar. Vargen skal varetage og tage beslutninger i barnets interesse, under bl.a.
behandlinger og gkonomi, herunder ogsa ortopaedteknisk behandling. Vaergen skal ifglge §26 i
veergemalsloven inddrage barnet i vigtige beslutninger, hvis barnet er i stand til, at forsta situationens
betydning eller er over 15 ar (Justitsministeriet, 2007). Dette betyder, at ved behandling af bgrn som
endnu ikke har opnaet myndighed, er det foraeldrene som godkender den behandling, som bliver
besluttet i samarbejde med fagpersonalet. Forzalderen er herudover ansvarlig for kontakten med
andre faggrupper, som indgar i behandlingsteamet, pa den mindreariges vegne (Justitsministeriet,
2007). Dette belyser, at foraeldre er et meget vigtigt led og del af behandlingen. Herudover ved vi, at
bgrns velbefindende er linket sammen med deres forzeldres fysiske, psykiske og sociale helse (Schor,
2003). Det er derfor vigtigt at veere opmarksomme p3, bade foraeldre og barnet under ortopaedteknisk

behandling.

FORMAL

Formadlet er, at undersgge, forzeldres oplevelse af deres barns ortose behandling, herunder
konsultation, radgivning og brug af ortosen. Bgrnene er diagnosticeret med neuromuskulaere

sygdomme og anvender ortose til, at forbedrer mobilitet.

10
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METODE

STUDIE DESIGN
Dette studie benyttede et kvalitativt studie design. Dette design blev valgt, for bedst at kunne besvare

studiet formal, som omhandlede personlige oplevelser. Data blev analyseret, som beskrevet af Graneheim
& Lundman (2004). Det kvalitative feenomenologiske studiedesign, blev appliceret gennem et online
spgrgeskema med abne spgrgsmal. Det kvalitative spgrgeskema blev anset for, at veere den bedste made at
indsamle data pa. Dette begrundes med, at de aktuelle foraeldre har en meget travl hverdag og sammen

med projektets tidsramme, ville interviews vaere svaere at udfgrer i praksis.

REKRUTTERING
Deltagerne blev rekrutteret, igennem VFU pladser hos to danske bandagerier, Ortors A/S afdeling i Kolding

og Bandagist-Centeret A/S afdelinger i Helsted og Risskov. Herudover blev information og adgang til
undersggelsen slaet op pa Facebook siderne; "Bgrn med Carebral Parese (CP)”, ”Sk@gnne unger med
muskelsvind” og ”"Min rygmarvsbroksforeningsgruppe”. Der blev udleveret skriftlig information i marts
2013. Den skriftlige informations seddel findes i Bilag 1. Den skriftlige information blev uddelt personligt til
32 foraeldre, mens opslaget pa de tre Facebook grupper, ndede ud til samlet 169 personer. Ingen af

forfatterne har personligt kendskab til nogle af deltagerne.

Der blev opstillet inklusions og eksklusionskriterier, som deltagerne skulle opfylde for deltagelse.
Inklusionskriterier;
e Man er forzeldre eller vaerge til et barn, som modtager ortosebehandling pa et bandageri i
Danmark.
e Forzlderen er i stand til at laese og skrive dansk.
e Barnet skal veere startet i ortopadteknisk behandling i alderen 0-15 ar.

e Barnet har mindst et af fglgende hjaelpemidler; AFO, KAFO, DAFO, HKAFO, staskald eller indlaeg.

Eksklusionskriterier;
e Forzldre som ikke har deltaget i en konsultation hos et dansk bandageri.
e Hvis barnet anvender indlaeg som eneste hjaelpemiddel.

e En ikke fuldstaendig besvarelse, af det udsendte spgrgeskema.
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DELTAGERE
Deltagerne i dette studie, var forzeldre til bgrn med neuromusklzere diagnoser. | alt havde 201 personer

adgang til spgrgeskemaet. Dette er baseret pa, hvor mange der har faet informationen fysisk og hvor
mange der har laest opslaget pa Facebook. Data indsamlingen, gav i alt 32 besvarelser. Dette giver en

svarprocent pa 16%. | figur 1, ses en skematiseret sortering af deltagere.

| | ™

Udsendte | ' Overholdte ' Overholdte
201 32 Besvarelser - 25 inklussions 14 eksklussions
LU ’ kriterier / kriteri /
d riterier
V - 1,/ L / K ]

Figur 1. Sortering af deltagere.

Det endelige deltager antal var 14, disse var alle mgdre, hvis bgrn var startet hos bandagist i en
gennemsnitsalder af 2,4 ar (50% af hvert kgn). De samme bgrn er nu i gennemsnit 9 ar gamle og anvender
ortoser pa underekstremiteterne, som hjzlp til mobilitet. Seks af deltagerne havde bgrn med muskelsvind,

to med MMC og seks med CP.

PROCEDURE
Der blev udviklet et internetbaseret spgrgeskema (se bilag 2) pa internetsiden www.surveymonkey.com,

hvorved deltagerne kunne fa adgang til undersggelsen via et link. Spgrgeskemaets fgrste del bestod af
kvantitative spgrgsmal, sa som fakta om kgn, alder, diagnose og type af hjeelpemidler. Disse data blev
udelukkende anvendt til, at kontrollere om deltagere mgdte inklusion- og eksklusions kritikerne.

Anden del af spgrgeskemaet bestod af kvalitative, abne spgrgsmal. Disse opstod under brainstorm hvor
abne spgrgsmal, omhandlende oplevelser og fglelser blev noteret. Spgrgsmalene blev inddelt i kategorier
og de kategorier, som var mest relevante til at besvare formalet, blev valgt ud til spgrgeskemaet. De fire
kategorier var; Ortose behandling, information og radgivning, konsultation hos bandagisten og forslag til

forbedring.

To pilotstudier blev foretaget, f@ér rekrutteringens start, for at sikre forstaelse og derved gge
komfirmabiliteten af spgrgeskemaet. Ved hvert pilotstudie, svarede en mor til et barn med en
neuromuskulaer diagnose, som har erfaring med bandagister, pa spgrgsmalene. Pilotstudiet fgrte til, at
fagudtryk blev defineret og beskrevet. Samtidig blev billeder benyttet, for at lette forstaelsen inden for
typer af hjelpemidler, da samme hjzlpemiddel har flere betegnelser. Ydermere blev valg af diagnose,

opstillet som kvantitativ besvarelse.
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ANALYSE METODE
En manifest indholdsanalyse blev lavet, efter Graneheim & Lundman (2004). Indholdsanalysen blev lavet af

begge forfattere, uafhaengige af hinanden og med formalet i tanke. De to analyser blev sammenlignet,
diskuteret og derefter sammenfattet i én analyse for, at gge kredibilitet og konfirmabilitet.
Analysen blev lavet i fglgende step;
e Hver besvarelse blev laest igennem flere gange, for at teksten blev velkendt.
o Teksten blev lzest igennem og hver gang en ny mening opstod, blev der dannet en enhed.
e Enhederne blev kondenseret, men deres mening beholdt.
e Ud fra den kondenserede enhed, blev der dannet en kode.
e Koder som havde noget tilfaelles, blev tildelt en kategori.
e De kategorier som havde noget tilfelles blev samlet i et tema.
Til sidst gik begge forfattere frem og tilbage mellem enheder og temaer, for at sikre at temaerne daekkede

over alle aspekter og derved sikrede god komfirmabilitet. Figur 2, viser et eksempel pa indholdsanalyse.

Figur 2 Eksempel pa indholdsanalyse

Enhed Kondenseret enhed Kode Kategori Tema

Det eneste "problem" er, at Problem med meget Vade Varme og Problemer og
kapslerne er meget varme og  varme og at hans fgdder fgdder sved udfordringer
hans fgdder er derfor ofte bliver vade.

vade af sved i Ipbet af kort tid.
Dette afhjelpes dog ved, at
han ikke har dem pa nar han
sover og har enkelte "pauser"
pa andre tidspunkter af
dagen. (24)

Grundet fuldstaendig anonymitet, har deltagerne ikke selv valideret deres svar efter analysen, da

forfatterne ikke ligger inde, med nogle kontakt informationer.

DATAMATNING
Datamaetning opstod under analyse af data, nar disse ikke frembragte nye kategorier eller temaer. Nar der

opnas datamaetning @gges kredibiliteten, da et fuldstaedigt billede bliver dannet (Letts et al., 2007). For dette
studie, blev datamaetningen opnaet, efter analyse af 12 besvarelser, hvorefter der ikke fremkom nye

kategorier.
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ETISKE OVERVEJELSER
Alle deltagere har faet udleveret skriftlig information, fysisk eller via det sociale medie Facebook. Igennem

den skriftlige information, er deltagere blevet oplyst om, at deltagelsen er frivillig. Alle har faet oplyst, at
fortrydelsesretten frafalder, nar spgrgeskemaet afsendes og at der herved gives samtykke til, at anvende
dataene. Surveymonkey.com tildeler alle deltagere et nummer og denne faktor har sikret anonymitet af alle
deltagere. En underskrevet og godkendt etik erklzering findes i bilag 3. Alle informationer har under
processen, kun vaeret tilgaengelige for forfatterne og vejleder. Flere spgrgsmal omhandler barnet, og
foraeldrene svare dermed pa deres vegne. Ifglge vaergemalsloven, ma vaergen til barnet gerne udtale sig pa

barnets vegne, nar denne er under 15 ar (Justitsministeriet, 2007).
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RESULTAT

| denne del, praesenteres de 7 temaer og tilhgrende kategorier, som blev fundet under indholdsanalysen
(se figur 3). Ved praesentation af kategorier, benyttes eksempler fra deltagerne. Disse eksempler angives

med det nummer, deltagerne fik under dataindsamlingen.

Radgivning og Bandagist og Folelser Resultat pa

Kommunikation Konsultation behandlingen
s|nformation *Bandagisten *Reaktion pa ortosen =5td og ga funktion
sKommunikation =Konsultation *Synligt handicap =Fodstilling

Problemer og udfordringer

Motivering og Demotivering Forbedringer

med ortosen
*Motiverende sHudproblemer *Deltagernes forslaet
*Demativerende sProduktion og tilpasning forbedringer

sBevaepgelighed
eskoog pafgring
sAndre problemer

Figur 3. Skematisering af temaer med tilhgrende kategorier.

RADGIVNING 0G KOMMUNIKATION

INFORMATION
Stgrste delen af deltagerne fglte, at de havde faet den tilstraekkelige og rette information af bandagisten,

omkring brug af hjelpemidlet. Det var meget forskelligt om foraeldrene havde modtaget skriftlig og/eller
mundtlig information under konsultationen. Der var dog en bred enighed om, at en mundtlig information

med tilhgrende demonstration/instruktion, var den bedste form for information.

“Der har ikke vaeret nogle problemer med at anvende benskinnerne efter vi har fdet en
mundtlig instruktion af bandagisten.” (23)

Trods enigheden omkring mundtlig information, bliver der pa mange bandagerier, uddelt skriftlig
information. Denne information er til, for at hjalpe brugeren, nar der ikke er en bandagist til stede. Flere
deltagere naevnte ogsa, at de havde modtaget begge former for information, til deres store tilfredshed.

Bandageriet skal dog veere opmaerksom pa, om deres skriftlige materiale fungerer.

”Modtog noget, der ikke just var bruger/laesevenligt. Men det er jo ikke raketvidenskab som
sddan...” (29)
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KOMMUNIKATION
Forzldrene oplevede, at have en god kommunikation og var isaer glade for, at kunne beholde en fast

bandagist. Dog fandtes der nogle problemer nar det handlede om, at komme i kontakt med en konkret

bandagist, hvilket var til stor frustration for mange.

“Ndr jeg skal have fat i bandagisten sa skal jeg ringe af flere omgang, da han aldrig er til
stede.” (30)

“Nogle gange har det veeret lidt svaert at komme igennem til rette bandagist, og der har
veeret en del udskiftning blandt bandagisterne.” (23)

BANDAGIST OG KONSULTATION

BANDAGISTEN
Forzeldrene havde langt flere gode, oplevelser med deres bandagist, end darlige. Generelt fglte de sig

forstaet og godt modtaget. De sa bandagisten som positiv, b@rnevenlig og engageret i deres barn.
Forzldrene fglte sig trygge ved deres bandagist og de som modtog behandling igennem daginstitutionen,

havde ligeledes et godt indtryk af deres barns bandagist.

“Vi har féet en rigtig god behandling og hun er forstGende for problemerne med at benytte
dem i dagligdagen. Hun er meget engageret.” (8)

”Bandagisten var sgd og imgdekommende, og god til at lave sjov med min sgn, sa det blev til
en hyggestund, og ikke til noget, som var traels.” (28)

Af darlige oplevelser med bandagisten, var der indtryk som; at han ikke havde styr pa tingene, ikke vidste

hvad han lavede og at der senere blev skiftet til et andet bandageri, som de nu er rigtig glade for.

“Fgrste bandagist var meget ddrlig og vidste ikke hvad han lavede. Vi brugte meget tid hos
ham og til sidst kasserede ortopaedkirurgen kapslerne.” (8)
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KONSULTATION
Trods et positivt syn pa bandagisterne, kan det vaere svaert nar ens barn skal i behandling, hvilket ggr det til

en fglelsesmaessig oplevelse. Det fremkaldte modstridende fglelser sasom, at man var positiv overfor
behandlingen, men ikke kunne forberede sit barn pa situationen. De foraeldre som havde sldre bgrn,

oplevede denne del af behandlingen nemmere, end de som havde sma bgrn.

“Fgrste gang var ikke sjovt, hverken for mig eller vores sgn. Det at blive holdt fast mens man
fik gibs pa begge ben, og man var sd lille at man ikke forstod hvad der foregik. Det blev bedre
da han blev eldre og man kunne forklare hvad der skulle ske.” (14)

Det blev ogsa af flere deltagere naevnt, at deres barns fysioterapeut havde vaeret arsag, til bedre
forberedelse til besgget hos bandagisten. Fysioterapeuterne havde fortalt om, hvad ortosebehandling
indebar og betgd. De havde videregivet deres viden om forskellige ortose Igsninger, saledes at foreelderen
var forberedt pa, hvad deres barn muligvis kunne modtage for et hjalpemiddel.

Flere oplevede det ogsa meget positivt, nar bandagisten samarbejdede taet med fysioterapeuten. Saledes

var forzelderen ikke ansvarlige for at videregive de klinisk vigtige informationer.

F@LELSER

REAKTION PA ORTOSEN
Der var mange holdninger og reaktioner pa ortosebehandlingen blandt deltagerne. Mange beskrev fglelsen

af, at veere triste over at ortoserne var ngdvendige, men samtidig vaere positive over, at opleve deres

effekt.

“Fg@rste gang synes jeg de var meget klodsede og taenkte: "han lzerer da aldrig at g med dem
pa". Nu er mit syn pd dem at, han havde aldrig laert at g UDEN dem.” (24)

Det blev ogsa tydeliggjort af flere, at deres indtryk og holdninger af ortosen havde a&ndret sig med tiden.
Bade fordi de selv og deres bgrn havde lzert at leve med ortoserne, men ogsa fordi de med tiden sa
skinnerne, som en naturlig del af deres bgrn. Der var tydelige forskelligheder, i foreldrenes acceptants ved
behandlingens start. Nogle sa ortosebehandlingen som udfordrede i forhold til deres egen forfaengelighed,

hvad angik paklaedning og sko, mens andre accepterede behandlingens muligheder og begraensninger.
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”Jeg var ked af at hun skulle have skinner pd. Min yndige datter skulle have store grimme ting
pd fadderne og kunne ikke have alle de smarte sko pG som der jo findes... Men det har da helt
klar eendret sig..” (11)

”Vi har fra start besluttet at det skulle vaere en naturlig del af vores barns pdklaedning, hun
gar med kjoler nar hun har lyst og til konfirmationen drammer hun om sglvskinner sa de kan
veaere en del af hendes look pd den store dag” (16)

SYNLIGT HANDICAP
Ortosen fgrte ogsa til tanker omkring tydeligheden, af deres barn sygdom. Flere havde veeret bekymret

over, om deres barn kom til at se mere handicappet ud, hvordan omverdenen ville reagere og hvordan de

skulle forholde sig til dette nye hjelpemiddel.

“Mit fgrste indtryk var, at jeg syntes, det var synd, at han skulle have beskinner pd. De
virkede stive og klodsede. Jeg var ked af at min sgn kom til se mere syg ud, og jeg var bange
for, at han ville tiltraekke sig en negativ form for opmaerksomhed....” (23)

”Jeg har nok fglt, at jeg flere gange skulle gare og sige noget i forhold til andre - hvis han
afleveres til fadselsdag, hos nye paeedagoger og lignende.” (29)

Nogle deltagere brugte det faktum, at ortoserne gjorde sygdommen mere synlig, til noget konstruktivt. Pa
den made blev sygdom og behandling mere normalt at tale og fortaelle om. Selvom sygdommen var mere

synlig, blev dette mindre aktuelt nar man oplevede effekten. Pa den made blev det fglelsesmaessige syn pa
ortosen @&ndret. Mange papegede, at bgrnene selv efterspurgte ortoserne, fordi de sa dem som en del af

dem selv.

“Min datters handicap blev jo mere synligt da hun fik skinner pG og det pavirker jo en og man
bliver bedre til at sige hvorfor hun har skinner pd bdde til bgrn og voksne..” (11)

“Det var endnu et synlig bevis pd at mit barn var handicappet men i dag er det dem der gar
at Han kan hoppe, Igbe og klatter i treeer.” (17)
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RESULTAT AF BEHANDLINGEN

STA 0G GA FUNKTION
Stort set alle foraeldrene beskrev, hvordan ortosen havde givet deres barn flere og nye funktioner.

Ortoserne medvirkede til, at rigtigt mange af bgrnene havde faet en aktiv gangfunktion, da deres balance
blev forbedret. Ligeledes kunne naesten alle b@rnene, sta selvstaendigt med deres ortoser, da de havde faet
en stabilitet som ellers ikke fandtes. Flere foraeldre beskrev stolt, at deres bgrn nu gik naesten normalt, nar
de anvendte ortoser. Det blev ogsa beskrevet, hvor hurtigt disse funktioner forsvandt, hvis ikke skinnerne
bliver anvendt. Der var stor entusiasme blandt foraeldrene over, at ortoserne pa denne made skabte et frit
og mobilt liv for deres bgrn. En foraelder beskrev, at hendes datter havde faet et helt nyt liv med sine

ortoser.

”Skinnene gjorde at hun kom til at gé og gdr nu i dag naesten helt normalt.. kun med en lille
traekning pG hgjre ben.” (11)

”| de perioder hvor vores datter venter pd en ny skinne, mister hun hurtigt en ordentlig
gangfunktion. Hun klager yderligere over smerter” (15)

”Min pige har fdet balance og kan ga uden stgtte.”(26)

“Den bet@d alt, og gav vor datter et nyt liv.” (7)

FODSTILLING
Ortosebehandlingen resulterede, for nogle af bgrnene i en bedre fodstilling og foraeldrene beskrev bl.a.

hvordan dette forbedrede hele siddestillingen i kgrestolen. En anden forzeldre fortalte, at hendes barn var

glad for at have skinnerne p3a, da de holdte hans fgdder pa plads.

”Benskinnerne hjeelper ham til en bedre siddestilling i karestolen, hvilket er en stor aflastning
for hans ben. Benskinnerne forhindrer pG denne vis ogsa smerter.” (23)

De bgrn som benyttede sta og ga stativer, drog ogsa nytte af, at deres fgdder blev holdt i den rette

position. Pa den made kunne de komme op og sta og derved vaere pa hgjde med andre bgrn.
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MOTIVERING 0G DEMOTIVERING

MOTIVERENDE
Motiveringen for foraeldrene var iszer, at de kunne se og maerke, at deres bgrn blev mere glade og aktive.

Desuden var det en vigtig del for foraldrene, at opleve at de ikke var de eneste med bgrn, som kraevede
behandling hos en bandagist. Foreelderen oplever, at deres bgrn bliver mere selvstaendige og kan klare nye
udfordringer.

“Fandt ud af at vi jo ikke var de eneste med et barn som havde brug for skinner og at det hos
bandagisten jo bare var noget helt basalt og naturligt - det var meget motiverende for mig.”
(11)

En motivationsfaktor var ogsa, at bgrnene blev mere aktive og kunne flere ting, hvilket gjorde handicappet
mindre synligt, bade fysisk og psykisk. Pa denne made opleves de mere alderssvarende og pa niveau med
deres jeevnaldrende.

“Det har givet mig en dreng, som der er mange der har svaert ved at se at han er
handicappet. En dreng der kan naesten lige sG meget som andre drenge.” (17)

“Man fik et barn der kunne flere ting, og da bliver man som foreelder glad.” (7)

DEMOTIVERENDE
Fodtgj oplevedes som en demotiverende faktor for mange foraldre. Det var tidskreevende og blev anset for

besveerligt, at anskaffe det rette fodtgj. Det var ogsa demotiverende nar ortose og fodtgj ikke kunne
udleveres pa samme tid, da ortoserne ofte anvendes, sammen med sko eller sandaler.

Bandagistens struktur var en anden faktor, som kom til udtryk, da konsultationen ved flere lejligheder
oplevedes som ustruktureret. Det kan veere frustrerende at kgre forgaeves fordi produktionen traekker ud
eller en aftale er glemt.

“Det er demotiverende, ndr bandagisten ikke overholder aftaler, fx ikke har ortosen feerdig til
den dag, man kommer til afpr@vning, eller har glemt at bestille sko til afpr@vning, sG ortosen

ikke kan bruges med det samme, og man skal afsted til bandagist én gang mere, have fri fra

arbejde osv.” (28)

Nogle deltagere havde tvivl omkring, hjeelpemidlets virkning. De oplevede enten ingen effekt eller, at den
gnskede effekt udeblev. Dette sar tvivl omkring valget af behandling. Men pa trods af dette, fortsatte de
fleste med, at anvende hjzelpemidlet.

“Opgiver og acceptere at behandlingen ikke fungere som den skal .” (30)
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PROBLEMER 0G UDFORDRINGER

HUDPROBLEMER
Stgrstedelen af foraeldrene beskrev, at ortosen gav problemer med huden af forskellige arsager. Nogle

oplevede at ortosen lavede sar og trykmaerker, hvilket typisk kom af, at barnet ikke holdes i den korrekte
stilling i ortosen, eller at ortosen var for lille. Desuden skabte dette et problem med ekstra fodpleje og at

barnet ikke kunne anvende sin ortose i en periode.

”Nar den gnaver, kommer der en masse ekstra arbejde med at pleje fadderne - ikke just det,
man har brug for med et handicappet barn. ”(29)

”Hun har ogsd problem med at hun traekker sig ud af skinnerne - hvilket ogsa giver gnavsar”
(30)

Flere foraeldre oplevede ogsa problemer med stor svedproduktion og varmeeksem, og var derfor ngd til at
have ortoserne af i perioder, for at afhjeelpe problemet. Det anbefales at ortoserne anvendes sammen med
stromper, men ved hgj svedproduktion, kan vade stremper fgre til skravsar og i nogle tilfaelde svamp.
Andre oplevede at strgmperne afhjalp problemet, sa barnet kunne baere ortoserne hele dagen, selv i varme
perioder.

“Det eneste "problem" er at kapslerne er meget varme og hans fadder er derfor ofte vade af
sved i Igbet af kort tid. Dette afhjaelpes dog ved, at han ikke har dem pd nér han sover og har
enkelte "pauser" pG andre tidspunkter af dagen.” (24)

PRODUKTIONSTID OG TILPASNING
Produktionstiden var et problem for flere forzeldre, der ikke synes, at den lange ventetid gavnede deres

barn. Desuden fglte mange, at det var frustrerende at de skulle til bandagist mange gange, for at fa

tilpasset ortosen, inden den er helt feerdig.

“Kedeligt at man skal til s mange besgg inden den bliver feerdig lavet.” (7)
Ikke alle mente, at bandagisten varetog, sin opgave pa tilfredsstillende vis, ved at sikre en hurtig
produktion. Der var manglende forstaelse for, at det er en tidskreevende proces at fremstille en ortose.

Derfor fglte mange foraeldre at de var ngdsaget til, at fglge op pa processen.

”Produktionstid, manglede opf@lgning - skal altid selv rykke for at sikre produktionen” (30)
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BEVAGELIGHED
Et tredje problem der optradte, var at bgrnene blev begraenset eller fik problemer med deres bevaegelighed

og daglige aktiviteter. Foraeldrene oplevede, at deres barn blev begreenset i deres bevaegelighed, sa som at
kravle og lege. Nogle undlod at bruge ortoserne i situationer, hvor de fglte deres barn blev begraenset.

Andre tog det som en udfordring, hvor barnet skulle lzere at beveege sig med ortoserne pa.

“Da det er fodkapsler med faste fodled giver det lidt udfordringer pG eksempelvis
rutchebanen, hvor han har sveert ved at fG benene med. Han saetter sig pd knae og skal sa
have rettet benene ud, inden han kan rutche. Det var en udfordring for ham i starten, da han
skulle rejse sig fra gulvet, men det har han laert” (24)

“Det er desuden sveert for hende at kravle med dem og kan derfor ikke bruges hele tiden” (8)

SKO 0G PAFORING
Forzeldrene oplevede ofte udfordringer med, at fa ortoserne sat pa. De kunne vaere svaere at pafgre sa de

sad helt korrekt. Specielt pa bgrn med neuromuskulzaere diagnoser kan det veere en udfordring, at handtere
barn og ortose pa samme tid. Foraeldrene beskrev, at det kunne veere svaert at fa barnet i ortosen fordi

musklerne var korte og stramme.

”Stram fod der nogle gange gjorde det vanskelig at fa den sat rigtigt pG” (7)

Et andet vaesentligt problem som foreeldrene tog op var kgb af fodtgj. Dette kunne veere rigtigt svaert nar
skoene skulle kunne rumme, bade skinne og fod. Foraeldrene fglte, at det var en besvaerlig proces, at finde
det rigtige fodtgj. Bredden af skoen var ofte en hindring og udvalget i almindelige skoforretninger var

meget begraenset.

“Valg af fodtaj - velcroen som sidder hen over foden et tyk og bred og g@r at mange sko er for
hgje i siderne til at de kan passe”. (11)

Samtidig var en general frustration, at sandalerne kommer efter sommer og vinterstgvlerne, nar der har
veeret sne laenge. Ventetiden pa sko, var altsa en udfordring og der manglede information om hvornar

bestillingen skulle ske, saledes at barnet far sine sko i rette tid.
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ANDRE PROBLEMER
Et antal andre problemer dukkede op under processen og blandt dem fremkom det ved flere tilfaelde, at

der var stor utilfredshed med bevillingsprocessen. Det var sveert at fa bevilget sine hjalpemidler og der var
ikke enighed om hvem der skulle betale. Hele denne proces, tager lang tid at fa behandlet hos kommune og

region, hvilket var til stor frustration for foraldrene, da det saenker hele processen.

“St@rste problem nu er den evige kamp for at fa den bevilliget. Region og kommune slds om,
hvem der skal betale. De er IKKE enige, og holder sig ikke til lovgivningen pG omradet. ”(15)

Det kan veere sveert, at forsta at kommunen har en lang behandlingstid, nar man gar og venter. Samtidig
forvekslede nogle, kommunens og bandagisten arbejdstempo, saledes at bandagisten fik skyld for at seenke

processen.

FORBEDRINGER
Der var en klar mening om, at der kunne ske forbedringer indenfor bandagist omradet. Naesten alle

deltagere kom med et forslag, der kunne ggre deres faerden i bandagist verdenen bedre og nemmere. Flere
foreslog, at det var tid til nytaenkning indenfor flere omrader. Forslagene variere fra, at det kunne veere rart
med elektronisk tidsbestilling og til at fjerne hospitalsstemningen pa klinikkerne. En foraelder forslog, at det
ville vaere godt med fast indkaldelse til kontrol, da bgrn jo vokser og udvikler sig hurtigt. Andre forzeldre
savnede nye materialer og mgnstre der var mere alderssvarende. Til sidst var der en der mente, at

bandagisterne skulla udforme et nyhedsbrev med nyt om hjaelpemidler som forzldrene kan tage del i.

”Det kunne mdske vaere rart hvis man kunne lave en plan pd sigt i samrdad med bandagisten.
Altsa mdske en gang om dret hvor man kigger pa hvad man regner med at fa brug for og
hvorndr man bestiller tid, tager aftryk osv. Sa var der maske lidt bedre overblik og ma fik
mdske varerne (for vores vedkommende fodtgj) nar man skal bruge det.”(17)

”Mindre hospitalsstemning ville vaere rart. Vi kommer sG meget pa hospitalet i forvejen. Vi er
jo ikke syge, ndr vi kommer til bandagist”. (23)

”Som bruger af skinne kunne det vaere dejligt med et nyhedsbrev fra bandagisterne med hvad
der sker inden for skinner”. (14)
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DISKUSSION

[ dette afsnit diskuteres resultaterne af deltagernes oplevelser, i forhold til konsultation, radgivning og
brug af ortosen. Ydermere diskuteres studiets metode og dets begransninger, samt fremtidige studier

og klinisk relevans.

RESULTATER
Ved brug af ortoserne, oplevede foraldrene, ganske almindelige problemer, som ikke skyldes barnet.

Dog kan problemerne heller ikke kan tilskrives fejl i ortosen, da disse opstar nar barn og ortose
forenes. Et af de problemer som blev naevnt flere gange var, at barnet svedte i ortosen, hvilket ledte til
hudproblemer og nedsat compliance. Dette problem er almindeligt for mange ortosebrugere, da huden
har sveert ved at ande i ortosen og svedproduktionen derved gges. Dog kan problemet afhjzelpes, ved
at skifte strgmper i lgbet af dagen (Cervasio, 2011; Garralda, et al., 2006; Naslund, Tamm, Ericsson, &
Wendt, 2003).

Foraeldrene oplevede ogsa problemer med pafgring af ortosen. Et studie papeger, at vil man mindske
udfordringen, er det vigtigt at engagere barnet og holde fokus pa de positive resultater ortosen kan
have (Cervasio, 2011). Flere foreeldre mente, at ortoserne begraensede deres barn i daglige aktiviteter,
sasom at kravle eller lege. Nogle foraldre valgte i denne situation at tage ortoserne af og lade barnet
krave og lege uden ortoserne. Andre foraldre var af den overbevisning, at har man ortoser, ma man
leere at beveaege sig med dem pa under aktivitet. Barn er meget umiddelbare og finder hurtigt lgsninger
pa dagligdagens sma udfordringer. Sa holdningen bgr vare, at klager barnet ikke over ortosen, s skal
den vaere p3, et flertal af dagens timer, da det er for at forbedre mobiliteten, at de fik dem. For at sikre
compliance er det vigtigt at bandagisten informere foraeldrene om, at barnet kan have sveert ved at
gore forskellige ting i en periode, indtil de leerer ortosen at kende. Det er vigtigt at de forstdr, at deres
barn har faet en ortose for at gge mobiliteten, ikke begraense den (Corbett, 1988). Bekymringer om tgj
og sko, naevnte flere af deltagerne. Dette belyser, at vi som bandagister skal veere bedre til at oplyse om
muligheder indenfor dette, som en grundlaeggende del af radgivningen. Samtidig skal bandagisterne
forseette, med at veere talmodige og vejlede og lade foraldrene bearbejde og forholde sig til

ortosebehandlingen.

Foraeldrene kom ud for, at de skulle forbi klinikken flere gange og synes desuden, at bandagisten
havde for lang en produktionstid. De er muligvis uvidende om selve processen og har derfor ikke
forstaelse for, at kommunen bruger meget tid pa at behandle disse sager. Det er forfatternes mening,
at det ville gavne alle parter, hvis foraeldrene ved fgrste besgg fik en gennemgang af processen, sa de

har forstaelses for, hvordan tidsrammerne for en ortose ser ud. Det er selvfglgelig i alles interesse, at
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processen forlgber hurtigt, men kommunen har ret til at behandle sagen i 6 uger, inden bandagisten
kan gd i gang (Odder-Kommune, 2011). Det kan veere vaesentligt for foraeldrene, at veere bevidste om
forlgbet, for ikke at skabe darlig stemning omkring bandagisten, da det ikke ngdvendigvis er deres fejl,

at processen traekker ud.

Generelt oplevede foraeldrene, at fa den ngdvendige information, men mente ogsd at den mundtlige
demonstrative del, var den vigtigste. Forfatterne mener dog, grundet ovenstaende problemer, at det
kan diskuteres om foraldrene reelt har modtaget tilstraekkelig information. Enten ved, at bandagisten
ikke har givet nok radgivning, eller at foraeldrene ikke kan huske det hele. Sidst naevnte er en stor
fejlkilde ved mundtlig information. Et studie af Chappuy et al. (2012), foretaget pa en skadestue,
undersggte hvor meget af den information der bliver givet til forzeldre, der egentligt bliver forstdet.
Studiet var et prospektivt studie og inkluderede 380 foraeldre. 96% af forzeldrene synes, at den givne
information var Kklar. Pa trods af dette, fortrgd en femtedel, at de ikke havde stillet flere spgrgsmal.
Trods ovenstdende, forstod kun knap en femtedel alt informationen. Studiet fandt ogsa, at hvis
foraeldrene mente, at det deres barn havde ondt, havde de mindre chance for at forsta den givne
information (Chappuy, et al., 2012). I forhold til konsultation hvor sma bgrn behandles, ligger fokus
ofte pa barnet og det kan derfor vaere sveert for foraelderen, ogsa at koncentrere sig om den
information der bliver givet. Der kan ogsa szettes spgrgsmalstegn ved, om der er information der ikke

kommer frem, da bandagisten ikke er klar over at det er vigtigt.

Foraldrene oplevede generelt at have, en god kommunikation med bandagisten. Endvidere fremgik
det, at flere oplevede, at det var svaert at komme i kontakt med deres barns bandagist over telefon, nar
der opstod yderlige spgrgsmal. Egilson (2011) fandt i et kvalitativt studie, omhandlede foraeldres syn
pa deres barns terapeut, at foraeldrene oplevede at fa god information og radgivning. Forzeldrene ville
have information, som de nemt og hurtigt kunne fa adgang til. Foraeldrene delte derfor ofte
information, som de mente terapeuten skulle have givet. Dette perspektiv fandt vi ogsa i vores studie
og oplevede gennem dataindsamlingen, de mange Facebook grupper som er oprettet for, at den
pageeldende med sygdommen eller deres pargrende kan dele information og oplevelser med andre, i
samme situation. Studiet af Egilson (2011) fandt ogs3, at de fleste foraeldre gnskede bedre
koordinering og kommunikation med deres terapeuter da de fglte, at de nogle gange var ansvarlige for
opfglgningen. Hvem der havde hvilke ansvar var altsad ikke godt nok defineret, hvilket ogsa fremgik i
dette studiets resultater. Trods gode oplevelser hos bandagisten, havde en af deltagerne haft en
negativ oplevelse, hvilket netop viser vigtigheden af, at der i Danmark er frit leverandgrvalg. Det er
vigtigt, at patienterne fgler sig trygge og oplever en god behandling, saledes gges compliance (Egilson,

2011).
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Der var delte meninger omkring ortosens virkning. Nogle deltagere var i tvivl om effekten hvilket var
demotiverende. Det samme fandt Garralda, et al. (2006) i et kvalitativt studie, omhandlende foraeldre
og bgrns tilfredshed ved behandling med KAFO hos DMD bgrn. Her var ikke alle foreldre sikre pd, om
behandlingen ville have nogen effekt, men prgvede alligevel at veere positive. Ogsa i dette studie
belyste foreeldrene, at de gerne ville have veret sat i kontakt med andre i samme situation, da det for

nogle, er en stor hjaelp (Garralda, et al., 2006).

Det forzeldrene oplevede som den stgrste motivationsfaktor, var deres barns egen positive attitude
over ortoserne. De fleste foraeldre i dette studie oplevede positive fremskridt hos deres barn. De
effekter som hyppigst blev beskrevet var, at bgrnene fik en selvstaendig sta og /eller ga funktion. De
fleste oplevede bedre balance og mere stabilitet hos deres bgrn. Netop denne effekt, er en af de mest
almindelige, at opleve hos bgrn med ortose. I et studie undersggte man balancen med statisk og
dynamisk AFO og fandt, at disse ortoser forbedrede balancen og at iseer den statiske AFO forbedrede
balancen ved gang (Cattaneo, Marazzini, Crippa, & Cardini, 2002). Et andet resultat, som fremkom ved
dataanalysen var, at ortosen forbedrede fodstillingen, som igen var med til at forbedre kroppens
holdning. Dette papeger, at en fejlstilling kan have effekt pa andre led i kroppen og pa den made
forveerre patientens situation. Naslund (2003) undersggte i et kvalitativt studie vha. spgrgeskemaer
med dbne spgrgsmal, hvordan forzeldre til bgrn med CP, oplevede at brug af DAFO havde indflydelse
pa deres barn. Studiet tydeligger at bgrn behandlet med DAFO, opnar bl.a. en bedre balance, siddende
stilling og kropsholdning, hvilket ggr bgrnene mere stabile, hurtige og selvstaendige. Disse ting var
med til, at forzeldrene oplevede, at der var mindre brug for fx fysioterapi og at deres bgrn blev gladere

og kunne lege med andre bgrn, hvilket forbedrede deres sociale evner (Naslund, et al., 2003).

Mange foraeldre havde forslag til forbedringer, efter deres mgde med bandagist verdenen. Flere
foraeldre gnskede nyteenkning indenfor materialer. Et sddant forslag kan veere sveert at realisere, da
materialer, der skal veere mod huden, skal have en vis standard. Desuden er det sveert, at finde nye
lette materialer der kan tale at blive forarbejdet, i alle produktionens processer. Det er tydeligt, at
forslagene kommer fra brugere, der ikke kender processerne bag det faerdige produkt. Andre foraeldre
gnsker sig elektronisk tidsbestilling, sa de slipper for at ringe ind. Dette er et moderne og innovativt
forslag, som anvendes mange steder. Dog kan det veere sveert at realisere, da en konsultation hos
bandagisten kan variere meget i tid. Den enkelte bruger har ikke nogen baggrund for at vide, hvor lang
tid en tilpasning eller afstgbning kan tage. Det er rart, at faget har kritiske patienter og pargrende, der
kommer med forslag til forbedringer. Desveerre har mange ikke den viden der skal til, for at komme
med forslag som kan realiseres lige nu og her, men pa trods af det, sker der hele tiden udvikling pa

omradet.
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METODE

STUDIE DESIGN
Et kvalitativt studiedesign blev fundet mest relevant i forhold til, at undersgge foraeldres eget

perspektiv, pa deres barns ortosebehandling. Et kvalitativt studie, med brug af interview, kunne have
vaeret en lgsning, der havde dbnet op, for flere dybdegaende synspunkter. Var der gnsket en stgrre
diskussion om emnet, kunne brug af fokusgrupper have vaeret en anden lgsning. Pa den anden side
mener forfatterne, at fordelen ved et online spgrgeskema, at deltagerne kan fgle sig mere anonyme og
derved nemmere kan udtrykke negative oplevelser og holdninger. Dette kan veere medvirkende til, at
kredibiliteten stiger. Der udover gges dependabiliteten, da der foreligger sikkerhed omkring, at alle
deltagerne blev stillet de samme spgrgsmal. Med et online spgrgeskema, er studiet ikke begraenset af

geografien og det er derfor muligt at inkludere et stgrre antal foraeldre fra hele landet.

DELTAGERNE

Deltagerne som blev rekrutteret igennem Facebook, var alle medlemmer af en af de tre lukkede
grupper. Af de personer som lzaeste opslaget, vides det ikke, hvor mange som reelt har bgrn med
ortoser. Det er et faktum, at ikke alle diagnosticerede bgrn, anvender ortoser.

Svarprocenten blev udregnet ud fra, hvor mange som har fiaet udleveret eller set informationen. Pa
grund af ovenstdende, er svarprocenten derfor ikke palidelig. Efter dataindsamlingen, vides det ikke
hvor mange der deltog fra hhv. de naevnte VFU pladser og fra Facebook grupperne. Disse faktorer har
begge en negativ pavirkning af transferabiliteten.

Rekruttering af deltagerne, kunne vare fortaget igennem bandageriernes database. Herved gives der
mulighed for at udsende reminder, der kan vaere med til at sikre en hgjere svarprocent. Samtidig
forefindes der viden, om en stor del af inklusionskriterier pa forhand. Ved overstdende metode, kunne

transferabiliteten og kredibiliteten gges.

Af de 14 deltagere, var alle mgdre. Dette betyder at faedrene ikke er repraesenteret, hvilket ikke viser
det totale billede, af at veere foraelder, hvilket har negativ influens pa studiets kredibilitet. Studiet er
fattigt pa socio-demografiske oplysninger om foraldrene, sa som deres alder, geografiske bosted,
civilstatus og antal bgrn. Dette nedszetter transferabilitet, da vi ikke ved, om foraeldrene er skilt og
moren derfor er primaer forsgrger. Samtidig kan morens alder og eventuelle andre bgrn, have

indflydelse p&, hvordan hun oplever situationen.
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DATA ANALYSE
Data analysen blev lavet efter Graneheim & Lundman (2004), da forfatterne havde gode erfaring med

denne metode fra tidligere analyse, af kvalitative studier. En manifest analyse blev valgt, da denne
analysemetode har til formal, at frembringe det faktiske indhold i teksten. Da begge forfattere er
bandagiststuderende, ville der ved en latent indholdsanalyse, vere risiko for, at teksten ville blive
tolket i en bestemt retning, hvilket reducere kredibiliteten. Herved forbliver man ikke tro mod studiets
formal, som omhandler forzeldrenes perspektiv. Forfatterne har fa erfaringer med denne type af
dataanalyse og oplevede det sveert, at forblive objektiv i dele af processen. Da forfatterne var

opmaerksomme pa dette, fik det ingen indflydelse pa analysens komfirmabilitet.

KLINISK RELEVANS 0G FREMTIDIGE STUDIER
Dette studie er Kklinisk relevant, i forhold til udvikling inden for bandagist professionen. Ved at

undersgge de implicerede pateres oplevelse, kan behandling og radgivning forbedres. Nar samarbejdet
med bandagisten forbedres, er der stgrre chance for, at problematikker omkring behandlingsforlgbet
elimineres. Situationen for foraelder og barn kan pa denne made optimeres. Dette studie papeger at
bl.a. uddybende information, omhandlende almindelig forekommende problemer, kan skabe en
mindre frustrerende hverdag. Samtidig kan der med fordel forklares om forlgbet, herunder bevilling

og produktionstid. P4 den made kan forstaelsen for ventetiden lettes.

Da der findes meget lidt research pa omradet, er det relevant at lave flere af denne type studier. Dette
studie kunne anvendes til, at udvikle en interviewguide, til et lignende studie som anvender interview
som metode. Det kunne for eksempel vaere et studie, som ikke har en specifik diagnose gruppe, for pa
den made, at undersgge et mere generelt billede, af forzeldres oplevelse med ortosebehandling. Ud fra
de problemer og udfordringer, som kom til udtryk i resultatet, ville det veere spaendende, at lave et
studie omhandlende forzaldres indflydelse pa compliance.

Det kunne ogsa veere interessant, at undersgge ortosebehandlingen fra barnets perspektiv, for pd den
made, at undersgge de problemer og udfordringer, som barnet oplever i sin hverdag. Et sddant studie
kraever dog bgrn i en zeldre aldersgruppe. Til sidst ville det vaere interessant, at vide mere om
foraeldres livskvalitet ud fra et kvantitativt studie omhandlende Quality of Life (QoL). P4 den made kan

der undersgges, om livskvaliteten sendres, ndr man har et barn der kraever ortosebehandling.
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STUDIE BEGRENSNINGER
Studiets transferabiliteten pavirkes negativt, da der er mangel pa socio-demografiske oplysninger.

Derved kan forfatterne ikke vide, om gruppen af deltagere er repraesentativ for det danske samfund.
Det vides ikke pa hvilke bandagerier, bgrnene er blevet behandlet og der er sandsynligvis variationer i
behandlingen, de forskellige firmaer imellem. Her udover vides det ikke, om deltagerne har tolket
spgrgsmalene ens, hvilket muligvis kan have haft indflydelse pa resultatet. Forfatterne har gennem
indsamling- og udvaelgelsesprocessen antaget, at deltagerne er danske statsborgere og derved er
indbefattet af den danske sygesikring. Forfatterne har antaget dette, fordi man i Danmark skal have en

bevilling for, at kunne fa penge fra staten. Da dette er en antagelse, er det en begransning for studiet.

I formalet fremgar det, at studiet omhandler neuromusklaere sygdomme. Da der blev udvalgt de mest
beskrevne, er studiet ikke repraesentativt for alle neuromuskleere sygdomme. Det endelige
deltagerantal er alle mgdre, hvilket ikke praesenterer det rette billede af at veaere foreeldre. Resultatet

kan derfor ikke ses som geeldende for foraeldre, men kun for mgdre.

I forhold til studiedesignet, er det en begraensning at der er benyttet spgrgeskema. Pa den made, har
forfatterne ikke mulighed for at stille uddybende spgrgsmal og pa den made, fa et mere nuanceret
svar. Der er samtidig heller ikke mulighed for, at der kan opsta nye spgrgsmal. Grundet anonymitet har
det ikke vaeret muligt, at sende resultatet ud til deltagerne for at sikre, at disse er blevet forstdet rigtigt
og dermed sikre kvaliteten/kredibiliteten af dataanalysen. Tidsrammen var en begraensning for,

hvordan forfatterne har valgt at udforme studiet, hvilket ikke er optimalt.
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KONKLUSION

De hyppigst forekommende problemer var, hudproblemer pga. varme og gget svedproduktion i
ortosen, samt at forzeldrene fglte deres barn fik nedsat bevaegelighed. Disse problemer ledte for nogen,
til nedsat compliance. Det er vigtigt, at barnet leerer at veere aktiv med sin ortose og dette bgr fremga
af den information, som foraeldrene modtager hos bandagisten.

Pa trods af disse problemer, viste studiet en generel tilfredshed i mgdet og samarbejdet med
bandagisten. Det har dog veeret sveert for forseldrene at forholde sig til, at deres barn skulle have
ortoser, og dette har frembragt et vaeld af fglelser. De umiddelbare reaktioner pa ortosen var, at den
var grim og synlig gjorde deres barns handicap. Foraldrene sendrede dog indstilling i takt med, at de
positive effekter kom til syne. De fleste oplevede nemlig, at deres barn fik en selvsteendig sta og ga
funktion, da balancen blev forbedret. Dette var meget motiverende, da deres bgrn blev glade og
selvstendige.

Forzeldrene virkede meget tilfredse med den information de fik, men da stort set alle deltagere
oplevede problemer, kunne dette tyde p3, at informationen skal udvides. Det er vigtigt at foraeldrene
ved hvilke udfordringer de kan mgde og hvilken Igsninger der findes, samt at blive bedre informeret
omkring processen bag en ortose. Til sidst havde forzldrene en del forslag til forbedring og
nytenkning. Det er altid godt med forslag og feedback, i sammenhaenge hvor der ydes en service. Det
var tydeligt, at langt de fleste havde et godt samarbejde med deres bandagist og bgrnene var glade for
at komme der.

Overordnet er der to omrader bandagisten kan arbejde med. Det fgrste er radgivning omkring hvad
der er normalt og hvad foraeldrene kan forvente. Det andet er, at satte foreeldrene mere ind i, hvad en

ortose produktion indebzerer, for pd den made at forbedre forstaelsen for behandlingen.

TAK TIL

Forfatterne takker VFU pladserne, for hjeelp med rekruttering, samt administratorerne pa de
pagaeldende Facebook grupper, for tilladelse til at uploade information omkring studiet. Tak til
Nerrolyn Ramstrand (Docent i ortopaedteknik ved Halsohdgskolan i Jonkoping) , for god vejledning
igennem hele processen og sidst men ikke mindst en stor tak til de foreeldre som har deltaget i

undersggelsen.
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OVERSIGT

Bilag 1 Skriftlig information til foraeldre
Bilag 2 Spgrgeskema
Bilag 3 Etisk erkleering

Figur 1 Sortering af deltagere

Figur 2 Eksempel pa indholdsanalyse

Figur 3 Skematisering af temaer og kategorier
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BILAG 1 - INFORMATIONS SEDDEL TIL FORZLDRE

FHELSOH@G SKOLAN

HOGEKOLAN | JONKOPING

Kaere foraelder

Dette er en invitation til, at deltage i det fgrste danske studie omhandlende, forzeldres
oplevelser og perspektiv pa ortose behandling af bgrn.

Vi er interesseret i jer som forzeldre da i spiller en central rolle, i behandlingen af jeres barn. I
kan ved jeres deltagelse, veere med til at optimere den radgivning bandagisten giver, samt give
indblik i jeres situation.

Undersggelsen ligger til grund, for vores forestdende bachelor projekt pa Halsohdgskolan i
Jonkoping, Sverige. Formalet med studiet er, at undersgge forzaldres oplevelser med
ortopaedtekniskbehandling, af deres bgrn diagnosticeret med neuromuskulaere sygdomme.

Vi haber meget, at du har lyst til at tage dig tid til, at deltage i en spgrgeskemaundersggelse.
Skemaet bestar hovedsageligt af uddybende spgrgsmal, hvor du har mulighed for at skrive
dine oplevelser og erfaringer. Det er derfor vigtigt for resultatet, at du svare pa sa mange
spgrgsmal som muligt og gerne i sammenhangende tekst.

Det er frivilligt at deltage i undersggelsen, alle besvarelser er anonyme og kun tilgeengelige for
os og vores vejleder.

For at deltage og udfylde skemaet, ga ind pa folgende internet adresse;

www.surveymonkey.com/s/bandagist

Send gerne din besvarelse indenfor 14 dage, dog er sidste frist for deltagelse d. 31 marts
2013. Vil du som deltager tage del, i det feerdige resultat eller skulle der opsta spgrgsmal, er
du velkommen til at kontakte en af os, via nedenstdende oplysninger.

Mange tak for din tid

Venlig Hilsen

Heidi Nghr & Signe Lindballe
3. ars bandagist studerende
Bandagist.bachelor13@gmail.com

35


http://www.surveymonkey.com/s/bandagist
mailto:Bandagist.bachelor13@gmail.com

Bachelor, Maj 2013 Heidi Nghr & Signe Lindballe

BILAG 2 - SPGRGESKEMA
Foreeldre Perspektiv

1. Information

EWHALSOHGGS KOLAN

BEOGIEOLAN | (ONEQRFING

Tak fordi du vil deltage i vores undersagelse omkring foreeldres perspektiv pa ortose behandling af barn.

Dine svar er vigtige for vores undersegelse og det er derfor vigtigt at svare pa flest mulige spargsmal.

For at vi kan anvende besvarelsen beder vi om, at du svare i hele sztninger og skriv gerne s&

fyldestggrende som muligt. Svaret skrives | boksen under spgrgsmalet, som udvider sig efter tekstmasngden, der er
alts& ingen begraensning for hvor meget du vil skrive,

Pa naeste side findes et eksempel pa besvarelse af et spargsmal, samt en forklaring pa begrebet "ortose™.

Alle besvareiser er anonyme og kommer du i tanke om tilfgjelser, har du mulighed for at g4 tilbage og aendre i
besvarelsen. £ndringen skal dog ske inden du trykker pa "afslut" pa sidste side.

Ved spergsmal, kontakt os venligst.
P4 forhénd tak!
Med Venlig Hilsen

Heidi Nghr & Signe Lindballe
bandagist.bachelor13@gmail.com

Foraeldre Perspektiv ' . |

2. Eksempel pa besvarelse

Hvordan oplever du at ortosen hjeslper dit bamn?

Jeg oplever at min sgn er blevet bedre til at ga og kan selv holde balancen. Han er desuden blevet bedre til at labe
og falder ikke s3 tit. Han behgver ikke holde ved noget nar han gér og kan bedre lege. Det gar dagligdagen lettere,
fordi han ikke er s& afhaengig af, at jeg eller en anden kan hjeslpe ham hele tiden. Jeg oplever at min sen er blevet
gladere og gor fremskridt, hvilket g@r mig utrolig glad.

Flere af spgrgsmalene indeholder ordet "ortose". Dette ord er en faelles betegnelse for alle typer af skinner,
fodkapsler, indlezeg mv.

Dette ord anvendes derfor igennem sporgeskemaet, da vi pa forhénd ikke ved hvilke hjsslpemiddel dit barn har
modtaget hos bandagisten.
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Foraeldre Perspektiv

3. Generelle spgrgsmal

Er du mor eller far til barmmet?

O Mor O Far
Hvilket kon er dit barn?

O Dreng O Pige

Hvad er dit barns nuvaerende alder?

Veelg

Hvilken alder have dit barn, ved forste konsultation hos bandagisten
Alder

Veelg ’ o _d

Hvilken diagnose har dit barn?

I valgmulighederne fremgar forst den almene betegnelse, siden den medicinske
betegnelse og til sidst en kort beskrivelse.

I:I Spastisk lammelse (Cerebral Parese Hemiparese) - Pavirkning af hajre eller venstre side
L—_I Spastisk lammelse (Cerebral Parese Dipligi) - Pavirkning af begge ben

I:I Spastisk lammelse (Cerebral Parese Triplegi) - Pavirkning af begge ben og en arm, eller begge arme og et
ben.

D Spastisk lammelse (Cerebral Parese Tetraplegi) - Pavirkning af begge ben og begge arme.

D Rygmarvsbrok (MMC (Myelomeningocele) ogsa kaldet spina bifida) - Herunder indgér alle typer af
rygmarvsbrok

r_—l Muskelsvind (Muskeldystrofi) - Herunder indgar alle typer af muskelsvind
Andet (angiv venligst)

l |

Hvad er arsagen til, at dit barn gar hos en bandagist? (beskriv problemet)
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Foraldre Perspektiv :

4. Spogrgsmal vedrarende ortose behandling

Hvilken type ortose har dit barn modtaget hos bandagisten? (der kan szettes flere
krydser)

Nedenfor findes eksempler pa hvordan ortose typerne kan se ud. Disse kan anvendes
som hjzelp til besvarelsen.

[ ] indieeg til sko (1)

D Skinne som kun omslutter foden (2)

D Skinne som sidder pa fod og underben - uden led (3)
D Skinne som sidder pa fod og underben - med led (4)
D Skinner som kun anvendes om natten (5)

D Skinne som sidder pa fod, underben og lar (6)

[ ] skinne som sidder fod, underben, lar og hofter (7)

[ ] staskal (8)

Andet (angiv venligst)

‘ /ﬁ’
': } ﬂ' t&
Lo &
D o
o9 =
1 2 4 6 7

Anvender dit barn ortoser pa det ene eller begge ben?
O Pa begge ben/fod

() Pa dit ene benffod

Har dit barn haft nogle problemer med ortosen, i sa fald hvilke?
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Foreeldre Perspektiv

5. Spargsmal vedrgrende konsultation hos bandagisten

Hvordan oplevede du det forste mede med hos/med bandagisten? (skriv gerne tanker
og folelser)

Beskriv din reaktion pa ortosen. Har denne sendret sig med tiden?

Forzeldre Perspektiv

6. Spergsmal vedrgrende konsultation hos bandagisten

Hvilke ting oplevede du som motiverende / demotiverende i forbindelse med
behandlingen?

Hvordan har behandlingen pavirket dig, som foraelder?
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Foraeldre Perspektiv '

7. Information & radgivning

Modtog du/i bade skriftlig og mundtligt information? Oplevede du at den givende
information var tilstraekkelig for, at kunne anvende ortosen korrekt hjemme -
hvorfor/hvorfor ikke?

Hvordan oplevede du kommunikationen med bandagisten (Eksempelvis; stemning,
behandling, kontakt muligheder, tidsbestilling mv.)

I
|
|
1

Er der noget ved behandlingen, som kunne havde vzeret bedre - i sa fald hvilket?
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Foreeldre Perspektiv

8. Brug af ortose

Hvordan pavirkes dit barns hverdag af ortosen? (beskriv gerne hvad ortosen hjzelper
med og hvilken indflydelse dette har pa dig og/eller dit barn)

Hvilke udfordringer har du oplevet i forbindelsen med ortosen?

Foraeldre Perspektiv '

9. Forbedring

Har du forslag til hvordan behandling og/eller information kunne blive bedre?
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Foreeldre Perspektiv '

10. Tak for din besvarelse!

Ved at trykke pa knappen "afslut" indsender du dine svar og undersggelsen afsluttes.

Er du interesseret i at laese vores feerdige undersggelse, er du velkommen til at kontakte os pa nedenstdende
oplysninger.

Tak fordi du tog dig tid til at svare.
Med venlig hilsen

Heidi Nghr & Signe Lindballe

3. ars bandagist studerende
bandagist.bachelor13@gmail.com
Vejleder

Nerrolyn Ramstrand
Nerrolyn.Ramstrand@hhj.hj.se

pHALSOHCJGSKOLAN

HEGIEDLAN | [ONKOPING
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BILAG 3 - ETIK ERKLARING

EGENGRANSKNING VID EXAMENSARBETEN

Examensarbetets titel: Ortopadteknisk behandling af bern med neuromuskuleere sygdomme —

forzldrenes perspektiv

Student/studenter: Signe Lindballe og Heidi Nehr
Handledare: . z@golyny RAMSTRAND

1. Kan projektet innebéra nagon eller nagra av foljande

nackdelar for deltagaren (patient, forséksperson, informant)? Ja Tveksamt  Nej

Medicinsk risk [] [ X
b/ Smirta ] ] X
¢/ Hot mot personlig integritet L] O X
d/ Annat obehag [] X
2. Kan det garanteras att deltagarna inte kan identifieras

i resultatredovisningen? X ] ]
3. Ar deltagandet i projektet frivilligt? X O ]
4. Kan en deltagare nédr som helst och utan angivande av skiil

avbryta sitt deltagande? X Il ]
5. Innebir studien att personregister upprittas - om ja - I ] X

vem ansvarar for registret och till vem anmiils registret?

.......................................................................

(registeransvarig person)

6. Hur ér den skriftliga informationen utformad? Udleverer information pa papir
a/ Beskrivs projektet s att deltagarna forstar dess uppléggning

och syfte. (Inga fackuttryck, klar svenska) . X ] ]
b/ Framgér det att virden eller andra insatser inte paverkas av

beslut om att medverka eller avsta frin medverkan? X Il ]
¢/ Framgér det att varden eller andra insatser inte paverkas om ‘

deltagaren avbryter sin medverkan? X ] O
7. Erbjuds forstkspersonerna att ta del av forskningsresultatet? ] ]

Ovanstdende frdgor dr noga penetrerade och sanningsenligt besvarade.

Jonkoping den 22-01-2013

Aeicls e

Y Ay
e el et AT T X
Student/studenter Handledare
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