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Sammanfattning

Formal: At undersgge, hvordan foreldre til barn med spastisk cerebral parese (CP) oplevede effekt
af behandling med Botulinumtoxin type A (BTX) pa deres barns funktioner.

Metode og materiale: Der blev anvendt triangulering af metode, kilder og observatgrer. Den kvali-
tative del bestod af to fokusgruppeinterview af eksperter og tre foreelderinterview. Analysemetoden
var indholdsanalyse. Den kvantitative del bestod af en spgrgeskemaundersggelse til foraldre til barn
behandlet med BTX pa Hillerad Hospital. Spargeskemaer blev sendt til begge foreeldre til 47 barn.

Resultat: Fokusgruppeinterviewene gav indblik i, at der i spgrgeskemaet skulle spgrges detaljeret til
alle funktioner i barnets hverdag fra BTX blev tilbudt til efter endt effekt af BTX-behandling.
Foreeldreinterviewene viste, at to af tre foraldre ville tage imod et nyt tilbud om BTX-behandling; at
ventetid pa BTX-dagen var uacceptabel lang; at arbejdsgange pa BTX-dagen burde optimeres, sa de
passede til handicappede bgrn. Spargeskemaet blev returneret af 41 foreldre til ialt 30 bgrn (to — 17
ar). Bgrnene var behandlet med BTX pa Hillerad Hospital i perioden 2004-2007. Af de 41 forzldre
var der 12 faedre og 29 mgdre. Starst effekt af BTX oplevede forzldrene pa nedsattelse af barnets
spasticitet. To tredjedele af de bgrn, som kunne ga for BTX behandling, fik forbedret gang. Derud-
over sas effekt i nye mader at beveaege sig pa. Toogtyve af 41 foreldre sa den effekt af BTX, som de
havde faet stillet i udsigt. Starst effekt af BTX sas indenfor tre til seks maneder. Virkningen af BTX
for det enkelte barn var forskellig fra behandling til behandling med en dalende tendens. Studiet
viste, at forzeldre og bern blev godt mgdt og blev hart pa barneafdelingen, var trygge ved personalet,
og oplevede BTX-dagen som god. Ventetid og et manglende maltid mad efter BTX var et stort pro-
blem. Der sas ingen forskel i faedres og medres opfattelse af sundhedsydelser til bgrn med CP.
Nationale retningslinier for behandling med BTX efterspgrges.

Konklusion: Majoriteten af foreeldre ville tage mod et nyt tilbud om behandling med BTX. De vee-
sentligste begrundelser var, at foraldrene havde set god effekt af behandlingen, eller at de habede pa
en effekt. Et mindretal af foraeldre ville ikke tage imod et nyt tiloud om behandling med BTX, fordi
de enten ikke havde set effekt af behandlingen, eller fordi de oplevede mange strabadser for et meget
lille udbytte. Praksis omkring BT X dagen bar udvikles og forbedres i forhold til handicappede barn.

Nyckelord
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Abstract

This study aimed to assess how parents of children with spastic Cerebral Palsy (CP) evaluated the
efficacy of Botulinum Toxin A (BTX) treatment on their child.

Method: Triangulation of measurement processes, i.e., qualitative assessment including two focus
group interviews with experts and three interviews with parents; quantitative assessment involving
questionnaires send to parents of 47 children treated with BTX at Hilleroed Hospital. The qualitative
data were analysed using content analysis.

Results: Focus group interviews indicated that questionnaires should seek detailed information about
the daily activities of children undergoing BTX treatment, beginning treatment initiation and
continuing until BTX effect declined. Parent interviews showed that two out of three would allow
another BTX injection; waiting time on treatment day was too long; and hospital routines should be
optimized to meet the needs of disabled children. Forty-one parents (12 fathers and 29 mothers)
completed the questionnaire. The study included 30 children receiving BTX between 2004 and 2007.
Parents described the best effect of BTX as reduced spasticity. Walking ability improved in 67% of
children who could walk before treatment, and improved motor skills provided new ways of moving.
Twenty-two parents believed that BTX treatment fulfilled doctors’ expectations. Maximum BTX
effect occurred after three to six months. Effects differed with each treatment, mostly on a declining
scale. Parents felt very welcome in the children’s ward and also felt that the staff listened to them;
their overall assessment of treatment day experience was good. Major concerns included waiting
time and a missing meal following treatment. Views of healthcare services for children with CP did
not differ between fathers and mothers. The study indicates that development of national guidelines
for BTX treatment will be highly recommended.

Conclusion: The majority of parents agreed to repeat BTX injections, mainly because outcome was
positive or met their expectations. A minority would refuse future BTX treatment, primarily due to
lack of effect or because of significant problems for small benefit. Optimizing hospital routines on
treatment day would help disabled children navigate BTX treatment more successfully.
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1 INTRODUKTION

Barn med cerebral parese (CP) har en medfedt hjerneskade. Hjerneskaden involverer og
pavirker barnets motoriske, psykiske og sociale funktioner. CP er den mest udbredte ar-
sag til nedsat fysisk funktion hos barn (Socialstyrelsen, Sverige 2006). Hjerneskaden
kan desuden medfgare indleeringsvanskeligheder, epilepsi, talevanskeligheder og syns-
problemer (SiF 2007a, Himmelmann 2006, Michelsen 2006). Den meget komplekse til-
stand har stor indvirkning pa hele livssituationen ikke alene for barnet, men ogsa for
barnets foreeldre og eventuelle sgskende (Esben 2005). Cerebral parese er den hyppigst
forekomne diagnose hos bgrn med medfedt hjerneskade (Ade-Hall & Moore 2000,
Himmelmann 2006). Arsagen kan vare infektion, iltmangel eller fysisk skade af hjernen
(SiF 2007b). Denne non-progressive skade i den umodne hjerne forarsager en tilstand
preeget af persisterende, livslang funktionsnedseattelse (Scholtes et al. 2006) ofte med
foranderlig forringelse af bevaegelser (Himmelmann 2006), hvor behovet for statte og
indsats vil vaere kontinuerligt og omfattende (Esben 2005). CP anses for at veere en af
de alvorligste medfadte lidelser hos barn. Der er flere drenge end piger, der rammes af
CP (Hjalpmedelinstituttet 2006).

1.1 Internationalt perspektiv pa barn med handicap

De Forenede Nationers (FN) Konvention om Barnets Rettigheder (Udenrigsministeriet
1992) omtaler i artikel 6, at deltagerstaterne skal sikre barnets udvikling; i artikel 23, at
handicappede barn skal sikres medicinsk og funktionel behandling; i artikel 24, at bar-
net har ret til at nyde den hgjest opnaelige sundhedstilstand, og at adgang til at fa syg-
domsbehandling skal anerkendes. Derudover har FN udarbejdet ”Standardregler om lige
muligheder for handicappede” (FN 1993). Standardreglerne er et centralt dokument i
moderne, international handicappolitik. Danmark har forpligtet sig til at efterleve stan-
dardreglerne. I denne sammenhang er regel nummer to, som omhandler behandling, af
central betydning. Heri star, at de enkelte lande bgr sikre mennesker med handicap ef-
fektiv behandling, og at programmer pa det individuelle plan bgr rette sig mod menne-
sker med handicap og deres familier, hvilket for barns vedkommende er deres forzldre.
| standardregel nummer to er stykke et og seks i denne sammenhang af sarlig interesse.
Heri star:

Regel nr. 2 stk. 1: De enkelte lande bar arbejde hen imod tilvejebringelse af ordninger,
der styres af tvaerfaglige grupper af fagfolk, med henblik pa tidligt at pavise, vurdere og
behandle funktionshemning. Dette kan forebygge, mindske eller fjerne arsager til inva-
liditet. Sddanne programmer bgr sikre fuld deltagelse for mennesker med handicap og
deres familier pa det individuelle plan og for organisationer af mennesker med handi-
cap pa planlegnings- og evalueringsniveau.

Regel nr. 2 stk. 6: De enkelte lande ber sikre, at mennesker med handicap far den re-
gelmassige behandling og medicin, de matte behgve for at bevare eller forbedre deres
funktionsniveau.
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1.2 Cerebral parese

CP er en paraplybetegnelse med mange kliniske variationer. Blandt bgrn med CP udvik-
ler 80 — 90% spasticitet (Ade-Hall & Moore 2000, SCPE 2002, Himmelmann 2006).
Spasticitet forhindrer normale bevagelser og bidrager i hgj grad til udvikling af kon-
trakturer (forkortninger) af muskler og sener, deformiteter og handicap (Ade-Hall &
Moore 2000). Der er store individuelle gradsforskelle af funktionstab, saledes at bgrn
trods samme CP Klassificering kan have meget forskelligt funktionstab (Himmelmann
2006). Af bgrn med CP har 20% et udtalt motorisk handicap (kan ikke ga) kombineret
med en alvorlig nedsat intellektuel funktion det vil sige 1Q under 50 (SCPE 2002). Kar-
dinalpunkterne for funktion for barn med CP er evne til at g, intelligenskvotient og
eventuel tilstedeveerelse af epilepsi (Michelsen 2006).

Den internationale klassifikation af CP med spasticitet (Esben 2005, Himmelmann
2006) er: hemiplegi (halvsidig lammelse), diplegi (lammelser primeert i benene) og te-
traplegi (lammelser i bade arme og ben). 1 2002 vedtog SCPE (2002) at forenkle klassi-
ficeringen af spastisk CP til unilateral (tidligere hemiplegi) og bilateral (tidligere diplegi
og tetraplegi). Den mest almindelige undergruppe er bilateral, spastisk CP, som fore-
kommer hos 55%. Unilateral spastisk CP forekommer hos 29% (SCPE 2002).

I de nordiske lande er preevalensen af CP sammenfaldende. Ifglge Spastikerforeningen
(2007) er preevalensen af CP i Danmark 2,4 %o, 0g der er cirka 10.000 personer i Dan-
mark med diagnosen CP. Der var 63.201 fadsler (Sundhedsstyrelsen 2007a) i 2006 og
dermed cirka 150 nye tilfeelde af CP. | Sverige var der 105.913 fadsler (Statistiska Cen-
tralbyran 2007) i 2006, og det betyder cirka 210 nye tilfeelde af CP arligt, og Hjalpme-
delinstituttet (2006) opger praevalensen til 2 %o svarende til cirka 4.300 bgrn og unge i
alderen 0-19 ar. | Norge refererer Cerebral Parese-foreningen (2003) til norske under-
sggelser, som viser, at 2%o - 2,5%o af nyfadte barn far CP. | Norge betyder det mellem
120 og 150 nye tilfelde arligt.

1.3 Folkesundhed og bgrn med seerlige behov

Ifelge Ottawa Charter for Health Promotion (WHO 1986) er sundhedsfremme den pro-
ces, som gar mennesker i stand til i hgjere grad at vere herre over og forbedre deres
sundhedstilstand. Den enkelte ma veere i stand til at identificere og realisere mal, at til-
fredsstille behov og at endre eller at kunne klare omverden. Sundhed er et positivt be-
greb, som laeegger vaegt pa sociale og personlige ressourcer savel som pa fysiske evner.
Derfor er sundhedsfremme ikke kun sundhedsvesenets ansvar, men et begreb, der gar
lzengere end sunde levevaner i retning af velveere (WHO 1986). For bgrns vedkommen-
de er det oftest foreeldrene, der er katalysatorer for deres barns ”sundhedsfremmepro-
ces”, indtil barnene nar en vis alder og modenhed.

Regeringens folkesundhedsprogram 1999-2008 ”Sund hele livet” (Sundhedsministeriet
1999) tager udgangspunkt i Ottawa Chartret (WHO 1986) og opstiller to overordnede
mal for udvikling af folkesundhed i Danmark. Malene er: et lngere liv med hgjere
livskvalitet og social lighed i sundhed. I initiativ 8.17, star der at bgrn og unge med seer-
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lige behov skal have samme muligheder for personlig udvikling, udfoldelse og sundhed
som andre bgrn (Sundhedsministeriet 1999). Der skal ydes en tidlig indsats og ske en
styrkelse af den tveerfaglige indsats i kommunerne med henblik pa at fremme en hel-
hedsorienteret, savel forebyggende indsats som behandlingsindsats, der omfatter social-,
skole- og sundhedssektor (Sundhedsministeriet 1999).

Barnets sociale profil udredes og dokumenteres i det faglige miljg, der er ansvarlig for
savel det pedagogiske som det specialpadagogiske omrade (daginstitution, skole) i for-
hold til barn med CP. Pa det sociale omrade findes desuden en patientforening, Spasti-
kerforeningen (2007), hvor bgrn med CP og deres foraldre kan mgdes til samveer og
erfaringsudveksling.

| Danmark er der tilbud om skolegang for alle bagrn i den undervisningspligtige alder.
For hvert enkelt barn med CP vurderes det, om skoletilbuddet skal veere i en almindelig
folkeskole eller i en specialskole. Hvis barnet kan fungere pa lige vilkar med normale
barn, foregar skolegangen i en almindelig folkeskole. Bade folkeskoler og specialskoler
ligger i kommunalt regi, hvorunder ogsa Padagogisk Psykologisk Radgivning (PPR)
harer. PPR afdaekker barnets psykologiske profil og udarbejder programmer til optree-
ning af barnets specifikke kognitive funktionsnedsattelser (Esben 2005). Kommunerne
har mulighed for at tildele stettepaedagog i en normal institution til bern med handicap.

Et barn med motoriske vanskeligheder har mulighed for at fa hjeelp til at deltage i hver-
dagen sammen med andre barn. | "Redeggrelse om hjelp til familier med handicappede
bern” (Indenrigs- og sundhedsministeriet 2004) redegares der for statte og kompensati-
on bade til det handicappede barn og dets familie. Der star: ”Social stette til barn og
unge med handicap gives efter lov om social service. Personer med nedsat funktionsev-
ne skal i videst muligt omfang kompenseres for faglgerne af deres nedsatte funktionsevne.
Barnet og dets familie skal kunne fungere sa normalt som muligt med de ekstraordinzre
belastninger, der faglger af barnets handicap”.

For at fremme sundheden for bgrn med CP skal der som udgangspunkt anvendes moto-
riske, kognitive, hukommelses- og opmarksomhedsstyrkende treeningsmetoder til at
treene og styrke funktionsnedsettelser (Esben 2005). Ifglge Ottawa Chartret (WHO
1986) kan mennesker ikke opna deres bedst mulige sundhedstilstand, medmindre de er i
stand til at fa herredemme over ting, der er afgarende for deres sundhed. Det vil sige, at
foreeldre til bgrn med CP i Igbet af bgrnenes opvakst skal erhverve sig viden og "ud-
dannes” til at fa indsigt i forhold, som er afggrende for barnets og familiens sundhed.

Diagnosen CP berettiger til vederlagsfri fysioterapi. | loven star der, at barn med et fy-
sisk handicap har serlige behandlings- og treeningsbehov, fordi der sker en stadig ud-
vikling af feerdigheder, som stiller krav om en tverfaglig, koordineret og ofte hgjt spe-
cialiseret indsats (Sundhedsstyrelsen 2006).

Motorisk funktionsopfalgning til barn med CP er en fysioterapeutisk kerneydelse. Ho-
vedformalet med den motoriske opfalgning bestar i forebyggelse af kontrakturer i
muskler/sener og luksationer af led samt bedring af funktionsniveauet - forudsat at det
pavirker livskvaliteten positivt (Lofterad 2006).
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1.4 Livskvalitet for bgrn med CP

For at opna den bedst mulige livskvalitet skal bgrn med CP tilbydes behandling, som
gger deres livskvalitet i form af at kunne beveege sig med feerrest mulige gener af deres
handicap (FN 1991). | Ottawa Chartret (WHO 1986) navnes, at et godt helbred er en
vigtig forudsetning for social, gkonomisk og personlig udvikling og en vigtig dimensi-
on i begrebet livskvalitet.

| et europaeisk studie af selvrapporteret livskvalitet (Dickinson et al. 2007) er 818 bgrn
med CP og en tilsvarende kontrolgruppe blevet spurgt om deres livskvalitet pa ti omra-
der: fysisk trivsel, psykisk trivsel, falelser, selv- og kropsopfattelse, autonomi, forhold
til foraeldre, social statte fra venner, skoleomgivelser, pengesager og mobning. Barnene
er i alderen otte til 12 ar, og de kommer fra seks lande heriblandt Danmark. Resultatet
viser, at barn med CP har samme livskvalitet som kontrolgruppen pa alle omrader. Han-
dicappets svaerhedsgrad er dog af betydning for visse omrader af det enkelte barns livs-
kvalitet. Dickinson og kolleger (2007) finder, at 54% af barnene med CP rapporterer
smerter i den forudgaende uge”, hvilket er hgjere end forekomsten i befolkningen i
almindelighed. Smerterne bliver associeret med ringere livskvalitet for alle de ti under-
segte omrader uden klar sammenhang med graden af CP. Arsagerne til smerter studeres
ikke. White-Koning et al. (2007) viser i deres studie, at foraldre til 818 bgrn med CP
scorede barnenes livskvalitet signifikant lavere end bgrnene gjorde i deres selvrapporte-
rede score. Ramstad og kolleger (2006) finder forbigaende smerter i leggen efter injek-
tion med BTX, men undersgger ikke, om bgrnene har smerter i hverdagen.

1.5 Sundheds- og sociallovgivning i Danmark

I den danske lovgivning er kravene til sundhedsvasenet beskrevet i Sundhedsloven (In-
denrigs- og sundhedsministeriet 2005). Kravene skal sikre respekt for det enkelte men-
neske, dets integritet og selvbestemmelse. Formalet med sundhedsvasenet er, at det skal
fremme befolkningens sundhed samt forebygge og behandle sygdom, lidelse og funkti-
onsbegransning for den enkelte. Derudover omtaler denne lov, at behandling skal om-
fatte undersegelse, diagnosticering, sygdomsbehandling, genoptraening, sundhedsfaglig
pleje samt forebyggelse og sundhedsfremme i forhold til den enkelte patient.

Ogsa i Lov om Social Service (Socialministeriet 2007) er det beskrevet, hvordan hjelp
og statte skal gives. Der skal tilbydes kompenserende hjelp til fremme af livskvaliteten,
og loven beskriver dette i § 1 stk. 2: "Formalet med hjeelpen efter denne lov er at frem-
me den enkeltes mulighed for at klare sig selv eller at lette den daglige tilvaerelse og
forbedre livskvaliteten.” Vedrgrende bgrn og unge star der, at formalet med at yde statte
til barn og unge, der har et szrligt behov, er at skabe de bedst mulige opvaekstvilkar for
disse bgrn og unge, sa de trods deres individuelle vanskeligheder kan opna de samme
muligheder for personlig udfoldelse, udvikling og sundhed som deres jeevnaldrende.

| dansk lovgivning er der saledes tydelige krav til social- og sundhedsvaesen om hjlp
og behandling til for eksempel bgrn med CP og deres foraldre. De samfundsmaessige
kompensationer er med til at give barn og foraldre en vis grad af frihed i hverdagen.
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1.6 Behandlingsmal for bgrn med CP

Konventionel behandling af CP bestar af fysioterapi, skinner, medicin, gipsning og ope-
rationer. Disse behandlinger kan vise sig at veere utilstreekkelige (Ade-Hall & Moore
2000). Det primaere mal med den konventionelle behandling af CP er, at forbedre eller
vedligeholde bevageligheden i kroppen, at maksimere funktionel mobilitet (Flett et
al.1999), at minimere handicap samt at maksimere funktion, komfort og barnets uaf-
heengighed (Love et al. 2001, Papavasiliou et al. 2006).

Som en enkel og hurtig vurdering af foreeldrenes tilfredshed med deres barns fremskridt
anvender Love og kolleger (2001) en visuel analog skala fra nul til ti. De beder foreel-
drene svare pa spergsmalet: “Hvor tilfreds er du med de fremskridt dit barn har gjort i
Igbet af de seneste 6 maneder pa en skala fra nul — ti?”

Behandling af kontrakturer kan vere bade konservativ og radikal. Flett et al. (1999) be-
skriver, at det foretraekkes ikke at operere barn under seks ar. Det skyldes dels potentiel-
le risici forbundet med operation (anastesi, infektion, overkorrektion af senens leengde,
arvaevsdannelse), dels at risikoen for, at kontrakturen vender tilbage, er mindre, hvis
operation kan udszttes, til barnene er mindst fem til syv ar gamle. Hofteproblemer med
forskellige stadier af hofteskred og smerter forarsaget af kontrakturer er et kendt feeno-
men iszr hos ikke-gaende CP bgrn med udtalt spasticitet (Spiegel & Flynn 2006). De
funktionelle feerdigheder hos barn med spastisk CP forringes ofte gennem opvaeksten,
og det er en generel opfattelse, at spasticitet er arsagen. Derfor spiller antispasticitets-
behandling en vigtig rolle i behandlingen af barn med CP (Scholtes et al. 2006).

1.6.1 Farmakologi og bgrn med CP

Spasticitet kan reduceres med medicin. Dette kan bade gares generelt og lokalt. Et ek-
sempel pa et produkt, der anvendes lokalt, er Botulinumtoxin type A (BTX), som injice-
res direkte i de spastiske muskler. BTX har siden 1982 veeret brugt i behandlingen af CP
(Ade-Hall & Moore 2000). BTX nedsztter i en periode spasticitet i musklerne. Nar spa-
sticiteten nedsattes, bliver musklerne mindre stive, og det bliver lettere for barnet at be-
vaege sig. Hensigten er at hjeelpe barnet til bedre at kunne klare de motoriske vanskelig-
heder, der er opstaet, som falge af hjerneskaden. BTX anvendes i gvrigt forebyggende
til barn, hvis led er truede af luxation. Indsatsen med BTX-behandling kan altsa bade
veere forebyggende og behandlende for bern med CP.

Der er bred enighed om, at BTX forbigdende nedsetter muskeltonus, gger den dynami-
ske ledbevagelighed og forbedrer feerdigheder (Flett et al. 1999, Sutherland et al. 1999,
Ade-Hall & Moore 2000, Ubhi et al. 2000, Love et al. 2001, Singhi & Ray 2004, Ram-
stad et al. 2006). Virkningen af stoffet varer 3-6 maneder, og behandlingen kan gentages
(Patrick et al. 2001). Malet med BTX-behandling er at bedre funktioner, mindske risiko
for kontrakturer og i bedste fald hindre/udsatte tidspunktet for ortopaediske operationer
(Hansen et al. 2004; Ramstad et al. 2006). Blindede og placebo-kontrollerede studier
har vist, at BTX er sikker og effektiv til barn med CP, der kan g4, bade hvad angar re-
duktion af spasticitet og forbedring af gangbevagelser (Sutherland et al. 1999, Ubhi et
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al. 2000). I blindede kontrollerede studier ses imidlertid ogsa effekt i placebo gruppen
(Ade-Hall & Moore, Ubhi et al. 2000, Sutherland et al. 1999).

Ubhi et al. (2000) konkluderer, at BTX er et godt supplement til konventionel behand-
ling med fysioterapi og skinner for at reducere spasticitet og forbedre funktion hos bgrn
med spastisk diplegi eller hemiplegi — altsa de lettere former for CP, hvor bgrnene kan
ga. Love et al. (2001) viser, at der er signifikant forskel pa ganghastighed og gangman-
stre i interventionsgruppen i forhold til kontrolgruppen bade tre og seks maneder efter
indgrebet. Andre forskere betvivler BTX som funktionsforbedrende behandling i det
lange lgb (Patrick et al. 2001, Ramstad et al. 2006, Ade-Hall & Moore 2000). Ade-Hall
& Moore (2000) konkluderer, at der hverken er evidens til at understette eller afvise ef-
fekt af BTX blandt CP-bgrn, der kan g4, og opfordrer til yderligere forskning. Graham
et al. (2003) efterlyser yderligere forskning af det funktionelle udbytte af BTX, og Pa-
trick et al. (2001) efterlyser validering i sammenligning af resultater ved CP behandling.

Sundhedsstyrelsen i Danmark oplyser, at der ikke er udarbejdet nationale retningslinier
for anvendelse af BTX til bgrn med CP (personlig information). Derimod er der i Sveri-
ge udarbejdet nationale retningslinier for behandling med BTX til bgrn med CP (Social-
styrelsen 2006, 2007). Retningslinierne omhandler: indikation, behandlingsplan, op-
falgningsintervaller, injektionsteknik, interval mellem injektioner, malsatning for be-
handling, samt en omfattende protokol for hvad, der skal dokumenteres ved hver BTX-
behandling. Ved kontakt til neuropzdiatriske og bgrneortopaediske kredse i Danmark
oplyses det, at der ikke er konsensus om indikation, dosering, interval, muskelgrupper,
behandlingsmal, behandlingsinterval, aldersgruppe og evaluering af behandling med
BTX til spastiske bgrn i Danmark (personlig information). Heller ikke Norge har natio-
nale retningslinier for behandling med BTX til barn med spastisk CP (Ramstad et al.
2006). | deres studie efterlyses nationale retningslinier for at sikre bgrn med CP et godt
og ligeveerdigt tilbud uafhaengig af, hvor i landet barnet bor.

1.6.2 CP og BTX-behandling pa Hillergd Hospital

Pa bgrneafdelingen, Hillerad Hospital (HH), bliver diagnosen CP stillet af et tveerfagligt
team af barnelaeger og bernefysioterapeuter i et teet samarbejde. Diagnosen stilles oftest
indenfor barnets farste levear. Standardreglerne (FN 1993) underbygger, at tvaerfaglige
grupper tidligt skal pavise, vurdere og behandle funktionsh&mning.

Pa bgrneafdelingen er der siden 2004 blevet givet BTX-behandling til barn med spas-
tisk CP. Foraeldrene orienteres bade mundtligt og skriftligt om behandlingen, nar den
tilbydes. Den skriftlige information far foreeldrene i form af en pjece, der er udarbejdet
af medicinalfirmaet, som producerer BTX.

De farste behandlinger med BTX pa HH var i lokalbedgvelse, men proceduren blev hur-
tigt eendret til let anzstesi til alle bgrn. Behandlingen foregar ambulant, og foreeldrene er
til stede under hele forlgbet. Barnet mader fastende pa bgrneafdelingen, og familien kan
tage hjem igen samme eftermiddag. Med henblik pa dokumentation af effekt af BTX fo-
retager fysioterapeuter videooptagelser efter en standardiseret protokol af barnets moto-
rik umiddelbart inden farste BTX-behandling, samt en maned senere. Fysioterapeuterne
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sammenligner efterfalgende de to videooptagelser og beskriver eventuelle forskelle i
barnets beveegemanstre. Det har vist sig at vaere vanskeligt at pavise a@ndringer i beve-
gemenstre pa almindelige videooptagelser.

1.7 Familieliv med et barn med CP

Samarbejde med foraeldre er en forudsztning for at kunne leegge vaegt pa de mest rele-
vante behandlingsbehov hos et barn (Loftergd et al. 2006). Det er derfor vigtigt at sund-
hedspersonale, der er i kontakt med foreldre til barn med CP, er opmarksomt pa, hvilke
behov og ressourcer familien har, sa den aktuelle ekspertise kan komme CP barnet til
gavn. Sundhedspersonale skal sparge ind til, hvordan foraldre opfatter de tilbud, der gi-
ves til deres barn, saledes at der kan ske en lgbende tilpasning i selve behandlingen og
hele situationen omkring forlgbet — herunder hjelpemidler, saledes at fx karestole ud-
skiftes i takt med, at barnet vokser.

Barn skal have en genoptraeningsplan (GOP), hvis leegen skanner, at der er behov for
genoptrening efter indleeggelse eller ambulant behandling (Sundhedsministeriet 2005).
En GOP bliver udfyldt af leege eller fysioterapeut pa hospitalet i samarbejde med bar-
nets foraeldre, som far originalen udleveret. En GOP er saledes patientens personlige
plan for genoptraening. En kopi af GOP sendes til patientens kommune og til patientens
praktiserende lzege. Den kommunalt ansatte fysioterapeut, som skal behandle barnet, har
adgang til kommunens GOP.

Michelsen (2006) finder, at den sociale langtidsprognose for bgrn med CP er pradikte-
ret af karakteristika, nar barnet er seks ar gammelt. Disse karakteristika er indlaerings-
vanskeligheder, epilepsi, svaerhedsgrad af motorisk handicap samt foraeldrenes uddan-
nelsesniveau. Derimod har familiens sociogkonomiske position og deres bopalsregion
ingen betydning for den sociale langtidsprognose. Foraldrenes tilknytning til arbejds-
markedet @&ndres til en vis grad, efter at de har faet et barn, som udvikler CP. De fleste
bgrn med CP har sgskende, og de bor med begge deres foraldre i samme grad som an-
dre bgrn (Michelsen 2006). Michelsen (2006) finder endvidere, at flertallet af foreeldre
til barn med CP fadt i perioden 1965-1990 er i arbejde, mens bgrnene vokser op. Studiet
finder ingen &ndring i erhvervsfrekvensen for faedre til barn med CP og for faedre til
bern i kontrolgruppen. Derimod forlader ti procent flere madre til barn med CP arbejds-
markedet i forhold til mgdre i kontrolgruppen. Halvdelen af disse mgdre til barn med
CP kommer aldrig i arbejde igen. Mgadre til barn med CP arbejder oftere pa deltid end
mgadre i kontrolgruppen. Da flertallet af madre til bgrn med CP trods alt er i arbejde,
konkluderes det, at det danske velfaerdssystem pa dette omrade virker.

Dahl et al. (2007) finder signifikant forskel i, hvordan mand og kvinder evaluerer sund-
hedsydelser til deres barn med CP — nemlig at kvinder generelt evaluerer ydelserne la-
vere end mend.
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1.7.1 Foraldreaspektet

Foraeldreaspektet Igftes frem i flere studier (Flett et al. 1999, Love et al. 2001, Hansen et
al. 2004, Papavasiliou et al. 2006, Symons et al. 2006). | Flett og kollegers australske
studie (1999) indgar 20 barn, hvoraf ti barn far BTX, og ti bgrn far gipsskinner pa be-
nene (serial casting). Serial casting er en anerkendt ikke-operativ behandling til forbiga-
ende nedsettelse af tonus. Effekten af behandling i de to grupper i studiet er ens. Der
bliver spurgt til skriftlig og mundtlig information og til foraeldrenes tilfredshed med be-
handlingsservice. Sytten af 20 foreeldre svarer, at de er meget tilfredse med mundtlig og
skriftlig information og tilfredse med behandlingsservice. Foraldrene fremhaver, at be-
handling med BTX kan klares med et enkelt ambulant besgg, og at det er ubekvemt dels
at handtere et barn i gips, dels at bade barnet.

| Love og kollegers studie (2001) males foraldretilfredshed pa en Visuel Analog Scala
fra nul til ti. Foreeldrene angiver pa skalaen, hvor tilfredse de er med deres barns frem-
skridt gennem de seneste seks maneder. | studiet indgar 12 matchede par. Den ene grup-
pe far BTX, og den anden er kontrolgruppe. Barnene i grupperne korrelerer hverken
med hensyn til alder, alvorligheden af handicap eller graden af funktionsnedsettelse,
men udelukkende med hensyn til, om barnet er i BTX gruppe eller i kontrolgruppe. Der
er signifikant starre tilfredshed i interventionsgruppen i forhold til kontrolgruppen. For-
eldretilfredsheden korrelerer hverken med forbedringer i funktioner eller spasticitet.
Der kan derfor ifglge forfatterne veere tale om placeboeffekt, da det ikke er muligt at
blinde foreeldre med hensyn til, om deres barn far BTX.

Hansen og kollegers (2004) studie med 23 farstegangsbehandlede bgrn viser, at der ikke
er malbar forbedring i gangfunktionen hverken med hensyn til hastighed eller skridt-
leengde efter behandling med BTX, men derimod et signifikant fald i muskeltonus. I stu-
diet er det ikke muligt at pavise, at starre dosis BTX giver stgrre reduktion i tonus. To
bern oplever smerter i benene i op til to uger efter BT X-behandlingen. Foraldrenes vur-
dering noteres forst ved en efterfalgende ambulant kontrol og gentages efter mediant 14
maneder. BT X-behandling lever ikke op til forventningerne hos 64% af foreldrene. Lo-
kalanaestesi er acceptabel i forhold til generel anaestesi for 68% af foraeldrene. Fysiotera-
peuternes vurdering udfra undersggelse og videooptagelse er, at der er ingen/lille effekt
hos 13 bgrn og nogen/stor effekt hos ni bgrn og uoplyst for et barn. Der er god overens-
stemmelse mellem fysioterapeuters og foraldres opfattelse af effekt.

| Papavasiliou et al.”s (2006) studie indgar 57 barn og deres foraldre. Foraldrene bliver
spurgt, om “management” af BT X-behandling uden at dette defineres nermere, samt
om foreldrene vil tage mod et nyt tilbud om BTX. Forzldrene er tilfredse i 90% af til-
feeldene, og majoriteten vil tage imod et nyt behandlingstilbud. Predeterminerede funk-
tionsmal nas hos 61% af bgrnene pd mindre end 18 maneder. Funktioner forbedres hos
32% af barnene efter den standardiserede motoriske test (GMFCS). Starst opfyldelse af
funktionsmal findes i den gruppe, hvor bgrnene forbedrer siddebalance.

Symons et al. (2006) sparger i deres studie til foraeldres opfattelse af "acceptability” af
proceduren, nar BTX gives. | studiet indgar 59 bgrn med CP, og foraldrene evaluerer

behandlingsprocedurer, smerter, ubehag og udbytte. Alle bgrnene har faet BTX mindst
en gang tidligere. Kommentarer i studiet indicerer, at nogle forzldre er bekymrede for
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smerter og ubehag, men at fordelene ved behandlingen opvejer denne bekymring. Ac-
ceptabiliteten i studiet rangerer fra moderat til hgj. Studiet finder ingen forskelle i feed-
res og madres evaluering. Der er ingen signifikante forskelle pa foraldrenes vurderinger
i forhold til deres alder eller agteskabelige status. Madre udger 74% af respondenterne.

Udover Hansen et al. (2004) har ingen af disse studier undersggt foreeldres oplevelse af
effekten af BTX pa bgrn med CP. Hansen og kollegers studie (2004) giver et groft og
ikke nuanceret billede af foreeldres oplevelse af effekt. Derfor er det af central betydning
at fa foreeldrenes erfaringer beskrevet, da foreldrene bade som forzldre og som bgrne-
nes talergr er en uudforsket gruppe. Foraldre er tettest pa deres barn i hverdagen, og
livet leves i hjemmene. Foreldre kan bidrage med verdifuld information om deres
barns funktioner og trivsel efter behandling med BTX.

2 FORMAL OG FORSKNINGSSP@RGSMAL

Formalet med studiet er at beskrive og analysere foraldres oplevelse af forlgbet med
BTX-behandling til deres barn med CP fra fer behandling til efter behandling, hvor ef-
fekten af BTX skal vise sig i barnets funktioner. Endvidere er formalet at undersgge, om
foraeldre vil tage imod flere BT X-behandlinger, og hvilke begrundelser, de har, for de-
res valg.

o Huvilken effekt oplever foraldre, at Botulinumtoksin type A har pa deres barns
funktioner, og hvordan udmegnter virkningen sig?

0 Med hvilken begrundelse vil foreeldre tage imod eller afvise et nyt tiloud om
BTX-behandling til deres barn?

3 MATERIALE OG METODE
3.1 Design

Dette er et retrospektivt studie, som bestar af en kvalitativ og en kvantitativ del. Den
kvalitative del bestar dels af fokusgruppeinterview med behandlere, dels af individuelle,
semistrukturerede interview med foraldre. Den kvantitative del bestar af en spargeske-
maundersggelse til bgrnenes foreeldre (se Figur 1).

Til studiet blev der sggt litteratur i databaserne Medline, Cinahl og Cochrane. Der blev
anvendt falgende sggeord: Botulinum Toxin Type A, Botox, child, muscle spasticity,
spasm, hypertonia, cerebral palsy, parents, parental experience, parents’ satisfaction.
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Fokusgruppeinterview Fokusgruppeinterview
neurologiteamet bgrnefysioterapeuter

N ¥

Interviewguide

Foraeldreinterview

Spgrgeskemaundersggelse

Figur 1: Skematisk oversigt over metoden.

3.2 Materiale og metode

Alle foreeldre, som havde taget mod tilbud om behandling med BTX til deres barn, si-
den dette tiloud blev etableret pa HH i 2004 og frem til sommeren 2007 deltog i sparge-
skemaundersggelsen. Det blev valgt at sparge foraldre i stedet for at sparge barnene
selv, da de yngste bgrn var i to ars alderen — og nogle bgrn var svart retarderede. | stu-
diet blev inkluderet 47 barn og deres foraldre, hvoraf 30 bgrn og 41 foraeldre deltog.
Alle barn blev fulgt i bgrneafdelingens ambulatorium. Et barn med vidtgaende psyko-
motorisk handicap defineredes pa bgrneafdelingen som 0 — 17 arig, hvorfor denne al-
dersgruppe valgtes i dette studie.

Der blev anvendt triangulering af metode, kilder og observatarer. Triangulering er en
forskningsmetode til at undersgge en problemstilling pa mere end en metode. Den mest
overbevisende evidens kommer gennem en triangulering af malemetoder, hvorved de
fejl, der er indeholdt i hver metode for sig, minimeres (Bowling 2002, Malterud 2006).

Den kvalitative del af metoden bestod dels af to fokusgruppeinterview med eksperter,
dels af tre individuelle interview med forzldre til bgrn pa henholdsvis seks, syv og otte
ar med CP. Den kvantitative del var en spargeskemaundersggelse til barnenes forealdre.

Kildetriangulering blev anvendt, idet bade eksperter og foraldre blev interviewet. Til
det farste fokusgruppeinterview blev bgrneafdelingens neuroteam valgt som et tveerfag-
ligt team af eksperter pa omradet CP og BTX. Dette team sa bgrnene i forbindelse med
indleeggelser eller ambulante besgg pa HH. Til det naeste fokusgruppeinterview blev en
monofaglig gruppe af barnefysioterapeuter valgt. De behandlede bgrn med CP, og de sa
bernene fungere i deres hverdag i modsetning til neuroteamet.

Observatartriangulering blev anvendt i analysen af de kvalitative data. Udover forsker
analyserede en uafhangig kollega de kvalitative data med henblik pa udformning af
spargeskemaet. Den uafhangige kollega analyserede data uden forskers tilstedevarelse.
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Efterfalgende blev de to analyser sammenlignet. | et par tilfeelde var der mindre uover-
ensstemmelse, og forsker og kollega diskuterede sig frem til enighed.

Informanter blev valgt udfra forskellige positioner i forhold til problemstillingen, sale-
des at der blev interviewet bade faglige eksperter og foraldre.

Nervarende studie blev gennemfart lige efter at strukturreformen var tradt i kraft i
Danmark i januar 2007, hvor amterne blev nedlagt. For bgrn med CP i det tidligere Fre-
deriksborg amt betad det, at radgivning, vejledning og fysioterapi overgik til 11 nye
kommuner, som ingen erfaring havde med denne patientgruppe.

Malterud (2006) anbefaler ved alle former for triangulering at gennemfgre indsamling
og analyse af data for sig for hver enkelt af de valgte perspektiver, og den fremgangs-
made blev anvendt i studiet.

3.2.1 Fokusgruppeinterview

Fokusgrupper er arrangerede grupper af personer med henblik at fa deltagernes perspek-
tiv pa et specifikt emne. Ved at udnytte gruppedynamikken, hvor personerne interagerer
med hinanden, kan forskeren fa indsigt i hvad, hvorfor og hvordan deltagerne tenker
om emnet (Bowling 2002). Interaktionen i gruppen giver et nuanceret perspektiv pa em-
net, og forsker far en stor maengde data om et emne pa forholdsvis kort tid. Forskers rol-
le er at stimulere og guide samtalen i gruppen (Kvale 2004).

Som inspiration til udfeerdigelse af en interviewguide dels til individuelle interview med
foreeldre, dels til spgrgeskemaet til foraldre, blev der gennemfart to fokusgruppeinter-
view med eksperter pa omradet CP og BTX. Interviewguiden for fokusgruppeinterview-
ene bestod af nogle fa, abne spargsmal (bilag 1).

Dataindsamling

Det ene fokusgruppeinterview var med bgrneafdelingens neuroteam. Neuroteamet be-
stod af 14 personer heraf seks sygeplejersker, fire laeger, en paedagog, en sekreteer, en
psykolog og en fysioterapeut (forsker). Behandlerne var eksperter pa hver deres felt in-
denfor CP-behandling - herunder behandling med BTX. Formalet med interviewet var
at fa indsigt i de professionelles erfaringer angaende behandling af barn med CP pa HH,
siden BTX-behandling blev indfart i 2004. Ti af de 14 informanter havde deltaget, lige
siden BTX blev indfart pa HH tre ar far interviewet. Interviewet varede cirka en time.
Nogle deltagere vendte efterfglgende tilbage med supplerende oplysninger.

Det andet fokusgruppeinterview var med syv bgrnefysioterapeuter, hvis erfaring spaend-
te fra et til 30 ar. Alle arbejdede med spastiske bgrn, hvoraf nogle havde faet BTX. Del-
tagerne repraesenterede syv forskellige, offentlige arbejdspladser spredt over hele Dan-

mark. Interviewet varede i to timer. Formalet med dette interview var at samle viden og
information fra erfarne eksperter, som dagligt arbejdede med bgrn med CP — fra let CP

til CP i meget sveer grad. Fysioterapeuterne behandlede bgrnene i henholdsvis alminde-
lige daginstitutioner, specialinstitutioner, pa sygehus eller i foreldrenes hjem. Bgrnefy-
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sioterapeuter har generelt lange behandlingsforleb med CP-bgrn og deres forzldre — li-

ge fra barnene bliver diagnosticeret i et til fire ars alderen til de som 16-18 arige betrag-
tes som voksne og gar ud af barneregi pa hospitaler og i kommuner. Barnefysioterapeu-
ter er hyppigt bindeled og talergr mellem foreldre/institution og hospital.

Analyse

Forsker har mange ars klinisk erfaring som fysioterapeut pa bgrneafdelingen, HH, hvor
bern med CP bliver fulgt ambulant. Forsker var i analysedelen af studiet meget bevidst
om at laegge sin egen forforstaelse og teoretiske referenceramme til side, saledes at det
ikke skulle skygge for empirien (Malterud 2006).

Analyse af fokusgruppeinterview og individuelle interview blev gennemfart med kvali-
tativ indholdsanalyse (Boolsen 2006), som bestar i, at udvalgte forhandsbestemte ord
eller temaer identificeres og sorteres, og derefter bearbejdes med udgangspunkt i forsk-
ningsspgrgsmalene. Denne analysestrategi kan bidrage til at fa gje pa andre mgnstre i
interviewene, end dem, man ser, nar man blot laeser den transskriberede tekst (Malterud
2006). Indholdsanalyse gennemfares ved at praesentere kvalitative data pa en kategori-
seret made (Bowling 2002).

Analysen begyndte umiddelbart efter det farste fokusgruppeinterview med kodning og
ideer til naste interview. De udskrevne interview blev laest igennem flere gange for at fa
et helhedsindtryk af data. Indholdet af fokusgruppeinterviewene blev analyseret, for der
blev udarbejdet en interviewguide til foreelderinterview. Fgrste trin i kodningsprocessen
var at udvikle overordnede temaer. Temaerne blev valgt med udgangspunkt i centrale
variabler i problemformuleringen (Boolsen 2006), og kodningen blev foretaget manuelt
(Bowling 2002). Hvert interview blev inddelt i afsnit, og hvert afsnit blev kodet for sig.
Processen at komme fra temaer til koder foregik ved systematisk at gennemga materia-
let linie for linie for at identificere meningsbarende enheder. Til dette blev anvendt en
visuel tabel, en sakaldt matrice (Boolsen 2006). Boolsen (2006) anbefaler, at en matrice
er enkel og holder sig indenfor ét ark papir, sa hele materialet kan overskues pa én gang.
Malterud (2006) anbefaler en matrice som et nyttigt hjelpemiddel for at sammenfatte og
validere resultater i analysens slutfase. Matricen bestod af tre kolonner: en til overord-
nede temaer, en til kategorier og en til udsagn samt af adskillige reekker med udsagn.
Udsagn, som lignede hinanden, blev grupperet sammen. Udsagnene blev derefter rubri-
ceret under det tema, hvortil de hgrte. Efterfglgende blev udsagnene — under de forskel-
lige temaer - samlet i kategorier, sa hvert tema var opgjort i flere kategorier (Boolsen
2006).

En streg blev sat i matricen udfor en kategori, hver gang en variable forekom. Matricen

blev revideret og tilpasset behov for nye variabler undervejs i analyseprocessen. Kate-
gorier forandres og redefineres, efterhanden som forstaelsen stiger (Bowling 2002).

3.2.2 Individuelle foraelderinterview

Der blev udarbejdet en interviewguide (bilag 1) til et semistruktureret interview udfra de
temaer og kategorier, der var blevet identificeret ved analyse af fokusgruppeinterviewe-
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ne med eksperter (Kvale 2004). Der indgik abne spargsmal til hele behandlingsforlgbet
fra foraeldrene fik tilbudt behandling af deres barn med BTX til flere maneder efter be-
handlingen.

For at sikre, at foreeldre med forskellig baggrund deltog, blev et strategisk udvalg pa tre
foraeldre (en far og to madre) kontaktet af forsker for at fa sa nuanceret og alsidig infor-
mation som muligt. De to madre blev kontaktet i forbindelse med en ambulant kontrol i
bgrneafdelingen, og en far blev kontaktet telefonisk. Far interviewet fik informanten til-
sendt skriftlig information om studiet og dets formal. Informanterne valgte, hvor inter-
viewet skulle finde sted. To interview foregik i private hjem, og et interview foregik pa
hospitalet. Hvert interview varede cirka en time, og ingen af bgrnene var til stede under
interviewene.

Ved at udveelge informanter strategisk blev det sikret, at udvalget blev praciseret (Bow-
ling 2002), sa der var reprasentation af begge ken, bade hvad angar foraldre og barn
(alder seks, syv og otte ar); familierne boede geografisk spredt i hospitalets optageomra-
de; bade land- og byzone var reprasenteret; foraldre, som havde oplevet henholdsvis
god og ingen effekt af behandling med BTX; foraldre til et gdende/ikke gaende barn;
foreeldre til et normalt begavet/ikke normalt begavet barn; barn i almindelig kommunal
institution/specialbgrnehave. For at imgdega eventuelle hukommelsesbias hos foraldre
blev der valgt foraldre til bern, som havde faet BTX indenfor de seneste seks maneder.

3.2.3 Spgrgeskemaundersggelsen

Pa baggrund af analysen af fokusgruppeinterviewene og de individuelle interview blev
der udarbejdet et spargeskema til alle forzldre til bgrn med CP, som havde faet BTX pa
HH. Den teoretiske baggrund for udarbejdelse af et spergeskema blev studeret hos Koch
& Vallgarda (2004) og Bowling (2002).

Spargeskemaet indeholdt 64 spargsmal (bilag 2). Spergsmalene blev samlet i de katego-
rier, som blev identificeret ved analyse af interviewene, under de overordnede temaer.
Der var otte abne spgrgsmal; 21 faktuelle spgrgsmal samt 35 spgrgsmal, hvor informan-
ten skulle erklzere sin enighed eller uenighed i preformulerede svaralternativer.

Dernast blev der gennemfart et pilotstudie for at teste spargeskemaets validitet (Bow-
ling 2002, Kvale 2004). En enkelt foralder, hvis barn havde faet BTX 18 maneder tidli-
gere, indgik som testperson og fik tilsendt spgrgeskemaet og blev efterfglgende telefo-
nisk kontaktet af forsker, og hvert spgrgsmal blev gennemgaet. Teknikken, der blev an-
vendt, var den sakaldte "think-aloud” teknik, hvor informanten blev bedt om at teenke
hgjt og beskrive, hvad vedkommende taenkte pa, og hvordan hvert spargsmal blev for-
tolket (Bowling 2002). Efterfalgende blev tre af spargsmalene tilrettet for sproglige nu-
ancer. Layout blev valgt som et hafte i et halvt A3 format heeftet i ryggen. Farste side af
spargeskemaet var en informationsskrivelse om undersggelsens formal; at undersggel-
sen var anonym; at det var frivilligt at deltage; navn, adresse og telefonnummer til for-
sker blev oplyst, og endelig blev det oplyst, hvor undersaggelsen efter endt studie ville
blive publiceret. Informanterne blev bedt om at returnere spgrgeskemaerne snarest og
senest efter fem uger.
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Informanterne til spgrgeskemaundersggelsen blev fundet ved at anvende Sundhedsvae-
senets Klassifikations System (SKS) (Sundhedsstyrelsen 2007b) og ved at sgge pa ko-
den for BTX-behandling pa bgrneafdelingen. Herved fremkom bgrnenes personnumre.
Ved en sggning i behandlingsdatabasen pa hvert af bgrnenes personnumre fremkom
navn og adresse pa indehaveren af foreeldremyndigheden for hvert enkelt barn. Pa bar-
neafdelingen, HH, gives BTX udelukkende til bgrn med diagnosen CP.

I kuverten til foraeldrene blev der lagt to spergeskemaer, et til hver af barnets forzldre.
Desuden blev en adresseret, frankeret svarkuvert vedlagt. Efterhdnden som spargeske-
maerne kom retur, blev de fortlabende nummereret. De spgrgeskemaer, som kom i en
kuvert med ét spgrgeskema, blev nummereret med et tal. | de tilfeelde, hvor der var to
spargeskemaer pr. kuvert, blev spgrgeskemaerne markeret med et tal samt et a) og et b).

Analyse

| farste omgang kom 30 spargeskemaer retur. Syv uger efter at spgrgeskemaerne var
sendt til familierne blev farste rykkerbrev sendt til alle bortset fra tre familier, som uop-
fordret havde skrevet afsender pa den frankerede svarkuvert. Dette gav svar fra yderli-
gere tre familier, hvoraf en familie havde udfyldt skema bade for far og mor, det vil sige
fire spargeskemaer. Fem uger efter farste rykkerskrivelse blev anden rykkerskrivelse
sendt sammen med to spargeskemaer, en frankeret svarkuvert og et nyt informations-
brev (bilag 3), hvori foraeldrene blev tilbudt et telefoninterview eller et personligt inter-
view som alternativ til udfyldelse af spargeskemaet.

Andet rykkerbrev blev sendt til alle bortset fra fire familier, som havde oplyst afsender.
Forinden blev det i databasen checket, om familiernes adresser var séndret. Tre familier
var flyttet. Efter anden rykkerskrivelse kom yderligere seks spgrgeskemaer retur. Et af
spargeskemaerne var udfyldt af bade far og mor, det vil sige syv nye informanter.

Der kom 41 spgrgeskemaer retur fra de 94 foraldre (43,6%). En familie var fraflyttet
regionen, og foraldrene returnerede ikke spgrgeskemaerne, hvilket kunne identificeres
ud fra poststemplet. Derefter resterede 46 bgrn og dermed 92 foraeldre i studiet. Ti ku-
verter indeholdt et spargeskema fra bade far og mor — altsa 20 spgrgeskemaer. Da det
ville veere interessant at vide, hvor mange barn de 21 resterende spgrgeskemaer repree-
senterede, blev de anonyme besvarelser sammenlignet for at finde familiemassige sam-
menhange. Farste trin var at udarbejde en frekvenstabel pa bgrnenes alder. Naste trin
var at krydstabulere barnets alder med barnets diagnose, barnets kan og foreeldrenes
ken. Herved blev det konstateret, at disse besvarelser matte komme fra 20 forskellige
familier. Sa de 41 spargeskemaer repreaesenterede altsa ti plus 20 familier og dermed 30
barn. Dette svarer til en svarprocent pa 65,2%. | 11 af familierne svarede begge foral-
dre (22 spgrgeskemaer), og foreeldrenes besvarelser var stort set sammenfaldende. | 19
familier svarede den ene foreelder (19 spargeskemaer). Der var 12 feedre og 29 mgdre i
studiet. Ingen foraldre tog mod tilbuddet om et interview (tilbud fra anden rykkerskri-
velse).

| 35 spargsmal var svarkategorierne: helt enig, lidt enig, lidt uenig, meget uenig eller

ved ikke. Svarkategorierne blev dikotomeret, saledes at helt enig og lidt enig blev til
enig; lidt uenig og meget uenig blev til uenig. Diagnoserne diplegi, tetraplegi og he-
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miplegi blev bevidst valgt i spargeskemaundersggelsen for at kunne sammenligne med
studier, hvor denne @ldre klassifikation var anvendt. Diplegi og tetraplegi blev i visse
dele af analysefasen dikotomeret til den nye klassifikation bilateral CP. Hemiplegi blev
omdgbt til den nye klassifikation unilateral CP.

Formalet med de otte dbne spargsmal var udover mulighederne i de preeformulerede
svar at fa nuanceret viden om foraldrenes oplevelser af effekt af BTX til deres barn;
hvilke nye feerdigheder barnet matte have faet efter BTX; hvilke feerdigheder barnet
matte have mistet i forbindelse med BTX; hvilke feerdigheder barnet midlertidigt matte
have mistet i forbindelse med BTX; hvordan BTX-dagen pa barneafdelingen fungerede,
samt hvorfor foreldrene ville tage imod eller afsla et nyt tiloud om BTX.

| dette studie var matricer (Boolsen 2006, Malterud 2006) en stor hjeelp til at fa et over-
blik over informanternes information bade i de kvalitative interview samt i de abne be-
svarelser i spgrgeskemaet.

De overordnede temaer i studiet var i kronologisk orden:

A. Tiden fra BTX blev tilbudt til BTX-dagen
B. Forlgbet pa selve BTX-dagen
C. Tiden efter BTX-dagen

Hele datasattet blev kategoriseret i relation til disse temaer. Kategorierne under punkt A
var: Mundtlig og skriftlig information om produktet BTX og om BTX-behandling. Ka-
tegorierne under punkt B var: Mgdet med personalet; kommunikation med personalet;
tilfredshed med personalet; procedurer omkring narkose. Kategorierne under punkt C
var: Muskelafslappende medicin; effekt af BTX; interval mellem BTX; fysioterapi;
hjeelpemidler; operation; gentagelse af BT X-behandling.

Forsker var bevidst om, at et spgrgeskema giver en klar melding til informanten om,
hvilken slags viden, der efterspgrges, og at informantens opmarksomhed derved styres.

Al statistisk analyse af spgrgeskemaerne blev gennemfort i databearbejdningsprogram-
met SPSS 15.0 til Windows®. Data blev tastet ind af forsker og en hjelper. Ved tvivls-
tilfeelde diskuterede man sig frem til enighed af besvarelsen. Forsker checkede efterfgal-
gende materialet for indtastningsfejl bade manuelt samt ved at udarbejde en frekvensta-
bel pa samtlige variabler. Udover frekvenstabeller af samtlige spgrgsmal blev interes-
sante fund krydstabuleret.

Validitet er en malemetodes gyldighed - maler metoden faktisk det, man gnsker, den skal
male. Overvejelser om validitet ggres bade i planlegningsfasen og lgbende i studiet. Va-
liditet opgares i intern og ekstern validitet. Intern validitet forholder sig til forskningsme-
todens egnethed til at beskrive feltet; den fremkomne videns gyldighed samt om de frem-
komne resultater formodes at afspejle virkeligheden. Ekstern validitet maler overfagrbar-

hed af de fund, der er gjort i studiet, til andre sasmmenhange. Bade intern og ekstern vali-
ditet i nerveerende studie skannes at veere hgj. Hele BT X forlgbet blev detaljeret kortlagt,
og studiets resultat giver viden om, hvad foraldrene oplevede i hverdagen i tiden far, un-
der og efter behandling med BTX. Vigtige forudsztninger for ekstern validitet er imidler-
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tid, at det foregar i en tilsvarende kontekst; at behandling med BTX gives pa tilsvarende
vis med tilsvarende inklusionskriterier. Ingen kundskab er almengyldig i den betydning,
at den geelder under alle omsteendigheder (Malterud 2006).

For at sikre validiteten anbefaler Bowling (2002), at der inddrages eksperter pa omradet.
Til studiet blev der valgt eksperter i CP og BTX til fokusgruppeinterviewene. Da eks-
perterne havde forskellig faglig baggrund, blev omradet daekket bredt. Alle eksperterne
fra fokusgruppeinterview fik det udarbejdede spgrgeskema til kritisk gennemsyn og
kommentarer. Pa baggrund af deres tilbagemeldinger blev nogle af spgrgsmalene om-
formuleret for at gare dem tydeligere. Spergeskemaet blev derefter anvendt i et pilot-
studie som en yderligere validering af dette.

Reliabilitet er en vurdering af en malemetodes evne til at reproducere de malte veardier
under forudsetning af, at det, der males, er uzndret (Lund & Regild 2004). Reliabilitet
refererer til homogenitet af instrumentet og graden til hvilken, den er fri for tilfeldige
fejl (Bowling 2002).

Reliabiliteten af temaer og kategorier i de kvalitative interview blev gget ved at anvende
observatgrtriangulering. Ved en reproduktion af dette studie vil respondenter ogsa skul-
le findes pa SKS koden for barnets behandling med BTX i en tilsvarende database pa
pageldende hospital.

For at fa starre viden om de kvalitative resultaters generelle gyldighed blev en kvantita-
tiv undersggelse gennemfart. Materialet i dette studie var beskedent for et kvantitativt
studie, sa reliabiliteten vil afhaenge af mange faktorer. Den vil dels afhenge af svarpro-
centens starrelse, dels af hvilke respondenter, der vil svare. Om det vil blive nye respon-
denter eller en blanding af nye og “gamle” respondenter; om de, som i dette studie hver-
ken svarede pa spargeskema eller tog mod tilbudet om et interview, i et nyt studie vil re-
spondere. Disse faktorer vil have stor indflydelse pa udfaldet i et fremtidigt studie. Para-
metre som test — retest, inter-rater reliabilitet og intern konsistens ville skulle undersg-
ges, for et instrument ville kunne dgmmes reliabelt (Bowling 2002).

3.2.4 Etik

Etiske overvejelser har vaeret gjort igennem hele forskningsprocessen. Den ledende
overlege pa bgrneafdelingen, HH, gav tilladelse til at gennemfgre studiet i afdelingen
med adgang til personnumre og journaler. Den lokale videnskabsetiske komité blev fo-
respurgt angdende anmeldelse af studiet (Indenrigs- og sundhedsministeriet 2003), men
da der ikke anvendes biologisk materiale i studiet, kreeves der ikke tilladelse fra den lo-
kale videnskabsetiske komité. Studiet blev anmeldt til Datatilsynet (Justitsministeriet
2000), og det blev godkendt (bilag 4).

Informanter i fokusgruppeinterview og individuelle interview fik forud for interviewet

mundtlig og skriftlig information bade om studiets formal og om, hvordan studiet teenk-
tes gennemfart, samt om hvor studiet vil blive publiceret. Informanterne blev oplyst om,
at det var frivilligt at deltage. Alle interview blev optaget pa band, og de blev udskrevet
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verbatimt af forsker samme dag, som de var foretaget. Bandene opbevares i et aflast
skab og slettes farst ved studiets afslutning.

4 RESULTATER

Resultaterne af bade foraldreinterview og spgrgeskemaundersggelse vil blive praesente-
ret indenfor falgende temaer:

A: Tiden fra BTX blev tilbudt til BTX-dagen.
B: Forlgbet pa selve BTX-dagen.
C: Tiden efter BT X-dagen.

4.1 Fokusgruppeinterview med eksperter

Det mest centrale resultat fra interview med eksperterne var, at forseldrene kunne opleve
effekt af BTX pa deres barns funktioner pa mange forskellige mader og ikke kun som
andringer i leddenes beveagelighed og i motoriske funktionstests. Derfor var det i det
videre studie vigtigt at spgrge ind til alle funktioner i barnets hverdag som for eksempel
gangfunktion, siddestilling, smerter, nye feerdigheder samt at spgrge, hvordan effekten
af BTX viste sig. Ifalge eksperterne skulle der spgrges om detaljer lige fra afdelingens
information om BTX til alle procedurer i forbindelse med BT X-behandlingen og frem
til virkningen af BT X opharte.

Eksperterne gav ogsa udtryk for, at for at forsta eventuelle &ndringer i barnets funktio-
ner efter BTX, var det vigtigt at vide, om der var givet BTX i arm eller ben samt i prae-
cis hvilke muskler, og i hvor lang tid det enkelte barn havde haft effekt af BTX. Det var
af betydning at vide, om barnet i samme periode, som det fik BTX, ogsa fik spasticitets-
nedsattende medicin, idet en nedszattelse af spasticiteten sa ikke udelukkende ville kun-
ne tilskrives BTX. Hvis barnet samtidig fik spasticitetsnedsattende medicin, var det in-
teressant at fa belyst, om dosis af denne kunne reduceres i perioden, hvor BTX havde
effekt. Endelig ville det veere relevant at fa belyst, om barnet efterfalgende var blevet
opereret i de samme muskler, som havde faet BTX.

Effekt af BT X-behandling kunne have sammenhang med barnets intelligens og evne til
at samarbejde med fysioterapeuten, sa denne kunne guide barnet til bevagelser, hvor
den tonusnedsattende effekt af BTX blev udnyttet. | stedet for at sparge til barnets in-
telligens, foreslog en ekspert:

Foraldre overvurderer ofte deres barns intelligens. Sparg i stedet til, hvilken type
institution, barnet gar i - en almindelig bgrnehave eller i en specialinstitution.

Ifalge eksperterne var den klare begrundelse for at tage imod et nyt tiloud om BTX, at
der havde veeret god effekt af behandlingen pa funktioner i barnets hverdag. Derudover
var udsattelse af tidspunktet for en seneforleengende operation en begrundelse. Der
skulle saledes sparges til bade positive og negative oplevelser med BTX.
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Eksperterne gav udtryk for, at det var serligt interessant at fa uddybet, hvorfor forzl-
drene eventuelt ikke ville tage imod et nyt tiloud om BTX. Udover manglende effekt af
BTX navnte de flere mulige arsager til, at foreeldre ville afsla et nyt tiloud om BTX.
Det kunne veere, at foreeldrene havde oplevet informationen fer fgrste behandling med
BTX som vildledende, utilstraekkelig eller direkte forkert; at procedure med at fa lagt
drop, narkoseprocedure, proceduren ved selve BT X-behandlingen havde veret afskraek-
kende, eller at foraeldrene havde det darligt med, at deres barn skulle i let narkose. Des-
uden kunne foraldrene have haft en darlig oplevelse i forbindelse med en tidligere be-
handling; at der eventuelt ikke blev fulgt op pa BTX-behandling i form af fysioterapi; at
de kunne have opsggt udokumenteret viden, som afskraekkede dem; at de kunne have
oplevet rammerne pa barneafdelingen som utrygge, eller at de ikke havde tillid til per-
sonalet, som skulle give deres barn BTX. En ekspert udtrykte det saledes:

Konceptet kan virke samlebandsagtigt. Samme narkoseleege, de samme to bgrnele-
ger og den samme sygeplejerske er grundstammen. Foraldrene sidder med barnet,
nar det vagner op. Hele set-up’et er naeppe grund til at fravaelge BTX igen.

En grund til at afsta nye tiloud om BTX-behandling kunne ifalge eksperterne vere, at
barnene havde smerter i forbindelse med behandlingen. Eksperterne udtrykte:

Det ville veere at stikke blar i gjnene at sige, at bgrnene ikke kan marke noget. De
skal holdes. Det gar ondt, men de kan ikke huske det bagefter pa grund af standard
sovemidlet... det er ikke et smertestillende middel. Barnene er hurtigt pa igen. Det
at fa lagt drop kan vere det slemme — de er svere at stikke.

Hvis man ikke kan forklare retarderede bgrn, hvorfor de skal stikkes, sa kan det fak-
tisk veere en voldsom oplevelse.

En anden arsag kunne vere, at ventetiden pa BTX-dagen var lang for bade barn og for-
ldre. Personalet pa bagrneafdelingen var opmarksom pa problemet med ventetid, og
under studiets gang, blev narkosetilsynet dagen far BT X-dagen fjernet for den del af
barnene, som indenfor de seneste tre maneder var blevet stetoskoperet og undersggt af
en barnelaege. En ekspert derfra udtrykte:

Barnene slipper nu for narkosetilsyn dagen far BTX-dagen, hvis de er undersggt tre
maneder forinden. Sa kan familien ngjes med at mgde klokken 11 — 15 pa BTX-
dagen. Droppet bliver lagt klokken 11, og farste stik BTX gives klokken 12...

Hvis effekten af BTX ikke levede op til foraeldrenes forventninger, eller hvis BTX vir-
kede forskelligt fra gang til gang pa deres barn. En ekspert udtrykte:

Min erfaring er, at det nogle gange virker supergodt, og neaeste gang sa virker det
ikke. BTX hjelper pa nogen og ikke pa andre. Sadan tror jeg, det er...

Endnu en arsag kunne vere, at effekten af BTX er tidsbegreaenset, saledes at tonus gges,
I takt med at virkningen af BT X aftager, og barnenes bevaegelser igen bliver i de gamle
beveegemgnstre med den hgje muskeltonus. En ekspert udtrykte det saledes:
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Pa de fleste bgrn har BTX en eller anden effekt, men jo kun i en begraenset periode,
o0g sa er vi altsa tilbage igen... Jeg har ikke rigtig oplevet nogen, hvor jeg har tenkt,
YES nu karer det... altsa at det har en varig effekt. Men det er sa maske, fordi ’mi-
ne” CP bgrn ikke er intellektuelt velfungerende...

Nogle eksperter havde oplevet, at bgrn midlertidigt mistede feerdigheder i forbindelse
med behandling med BTX, iser i de tilfeelde hvor barnet kun kunne g4, hvis der var
spasticitet til stede til at afstive benene. Nar spasticiteten blev fjernet kollapsede benene
under barnet kropsveegt. En ekspert udtrykte sine oplevelser med et barn som fglger:

Jamen det er det samme billede hver gang... for han kan ga pa sin for korte Achil-
lessene og pa sin spasticitet ...sa far han BTX, og sa kan han ingenting!

Endelig kunne en begrundelse vare, at operation var naste skridt i behandlingen, enten
fordi der ikke laengere sas effekt af BTX, eller fordi der skulle et radikalt indgreb til.

Det, der rykkede motorisk, var nu altsa en seneforlaengelse og ikke BTX!

4.2 Individuelle interview med tre foraeldre

Det mest centrale resultat af foraeldreinterviewene var, at to af de tre interviewede for-
&ldre ville tage imod BTX-behandling igen, fordi de havde set effekt af behandlingen,
om end effekten havde vaeret mindre fra gang til gang for begge bgrnene.

4.2.1 Tiden fra BTX blev tilbudt til BTX-dagen

Foraeldrene var overvejende tilfredse med den information, de havde faet om BTX-
behandling. Informationen var bade mundtlig og skriftlig.

Laegen informerede fgr forste gang BTX. Informationen kan ikke ggres bedre.

Jeg fik via min fysioterapeut kontakt til en anden familie, som jeg snakkede med en
halv time, fordi jeg var meget i tvivl.

Ifelge foreeldrene kunne procedurerne omkring det at blive indkaldt til BTX-behandling
optimeres i form af tydeligere aftaler om, hvornar naste behandling skulle gives, og om
behandlingen skulle forudgas af en ny leegeundersggelse. Indkaldelsen til BTX-behand-
ling blev desuden udsendt med for kort varsel uden hensyn til familiens planlaegning.

Jeg fik jo en indkaldelse, uden at jeg var blevet spurgt... Pludselig |& der et brev i
postkassen... du er hermed indkaldt. ... Har vi egentlig aftalt det? ... Skal I ikke se
ham farst? ... Er det ngdvendigt nu? Er det bare sprgjte for at sprajte?

Forundersggelsen dagen fer BT X-dagen blev af foraeldrene oplevet som en lang dag
med megen venten, hvor undersggelserne pa dagen kunne samles pa kortere tid.
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Da jeg fik beskeden om, at narkoselaegen var forsinket, sa tog vi hjem efter fire ti-
mers venten. Jeg kunne ikke blive ved med at holde ham hen med at love og lokke...
Det er umenneskeligt for sddan et specielt barn. Jeg synes, det er voksne krav, der
stilles til handicappede barn.

4.2.2 Forlgbet pa selve BTX-dagen

Ventetiden, fra familien madte pa berneafdelingen, til BTX-behandlingen blev givet,
blev en gennemgaende kategori i alle tre foraldreinterview. Foraldrene undrede sig
over, at de skulle vente flere timer i afdelingen, far der blev lagt drop, og far narkosele-
gen over middag kom til bgrneafdelingen, sa behandlingen med BTX kunne gives. Det
var frustrerende at opleve lang ventetid uden at have indflydelse pa den.

Mit barn gar hele tiden og venter pa det stik i handen, som hun er bange for, og det
kan jeg se mange af de andre ogsa er. De gar jo bare og venter pa det her helvede
skal ga i gang — stikket. Det er mange timer at vente pa et stik.

Studiet viste, at foreeldrene oplevede, at procedurer omkring det at fa lagt drop og blive
gjort Klar til narkose forud for BT X-behandling bade fungerede tilfredsstillende, og at
det ikke fungerede tilfredsstilende.

Procedurerne omkring narkosen er gode nok... og det er trygt nok.

Hun er sveer at stikke, s& hun far to til tre stik hver gang, fordi de ikke kan ramme
rigtigt, og det ved hun... sah...

Minutterne lige inden injektionerne med BTX blev oplevet meget intenst, nervepirrende
og hgjspandt af foraeldrene, og procedurerne lige far injektionerne kunne optimeres.

Leaegen gar ud og ind... BTX burde vaere malt op, inden laegen gar ind pa stuen, og
ligge klar pa en bakke. Jeg havde det sadan: lad os nu bare fa det her overstaet!
Lad veere med at sta og se i den journal hele tiden!

Aftaler, der farst pa BTX-dagen var indgaet mellem foraldre og sygeplejerske pa ber-
neafdelingen, blev ikke efterfglgende respekteret af narkoselsegen. En forelder opleve-
de det som frustrerende og udtrykte det saledes:

Ingen respekt om mit gnske for mit barn, som jo havde darlige erfaringer fra tidli-
gere uden narkose. Han fik ikke lov til at sove HURTIGT - det var det, jeg var ked
af! Den oplevelse har gjort, at jeg vil sige nej til en ny omgang BTX.

Bgrnene madte fastende i afdelingen pa BTX-dagen og blev udskrevet kort tid efter, at
BTX var givet om eftermiddagen. Det blev oplevet som tankelgst, at der ikke var mad

til barnene pa afdelingen efter BT X-behandlingen, nar bgrnene havde fastet hele dagen.
Hvis barnene fik BTX om morgenen, og der ingen ventetid var, kunne BT X-behandlin-
gen klares pa kort tid, og familien ville kunne tage hjem og spise. Sa behgvede bgrnene
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ingen mad lige efter behandlingen. Nar bgrnene vagnede af narkosen efter BTX, fik de
en is af sygeplejersken. Isen var en vigtig belgnning for barnene. En foreelder sagde:

Og s& mad... det har jeg savnet meget..., de kan ikke kan fa et maltid bagefter. Mit
barn er meget, meget sulten, nar hun vagner. Hvis ventetiden bliver kortere, sa bli-
ver det bare trip, trap, treesko og sa er vi hurtigt ude af deren igen, sa behgver vi
ikke mad.

Isen efter opvagningen er en vigtig ting for mit barn.

Studiet viste, at der var divergerende opfattelse af personalets professionalitet pa barne-
afdelingen pa BTX-dagen. Hvis personalet pa barneafdelingen kommunikerede foreel-
drenes gnsker videre til relevante faggrupper, og leeger eksempelvis respekterede foral-
dregnsker, som var fremsat overfor sygeplejersker, kunne det bidrage til, at foreeldrene
fik en positiv oplevelse af BTX-dagen pa bgrneafdelingen, og at barnene dermed ogsa
ville fa en god oplevelse af dagen.

Der er jo intet at sette en finger pa. INTET. De er hamrende sgde!

Jeg synes, at laeger og sygeplejersker arbejder darligt sammen. Jeg oplevede, at jeg
havde fortalt sygeplejerskerne, hvilken indflydelse sygehuset havde pa mit barn, og
at jeg gerne ville have taget hgjde for det. Det blev ikke respekteret af leegerne.

Hvis foraeldrene far en positiv oplevelse ud af det, sa bliver det ogsa mere positivt
for barnet. Man er sa pavirket af hinanden... foraldre og barn.

Resultaterne viste, at foreldrene havde en forventning om gensidig respekt i mgdet med
barneafdelingens personale omkring behandling af deres barn. En foralder udtrykte
specielle forventninger til personale pa en bgrneafdeling nemlig, at det var syge bgrn,
personalet havde ansvar for at behandle.

Foraldre forventer en gensidig respekt.

At veere lege eller sygeplejerske er bare et job for jer, som det er for os andre...
men ikke for os. | er nogle helte, et eller andet sted, fordi | kurerer syge unger.

Studiet demonstrerede, hvordan man som foreelder til et handicappet barn er nrtagen-
de, ngjeregnende og pa vagt overfor, om der bliver handlet hen over hovedet pa en.

Jeg fik jo en indkaldelse, uden at jeg var blevet spurgt...”” ...som foraldre til et han-
dicappet barn er man fglelsesmaessigt meget, meget pavirket af situationen 24 timer
i dggnet.

Det var pa BTX-dagen, foreldre havde lejlighed til at tale med andre foreldre til bgrn
med CP, nar de var pa BT X-stuen, hvor der var plads til tre bgrn ad gangen. En mor til
et velfungerende, normalbegavet barn med let CP, fik indsigt i sin egen situation qua en
samtale med en forzelder til et tydeligvis retarderet barn i kerestol med sveer CP. For
barnet med svaer CP var det synligt for alle, at det havde et handicap. Barnets far ople-
vede ikke, at han havde mattet keempe for sit barns rettigheder, og han oplevede, at folk

Side 23



pa gaden var hjelpsomme, nar barnets karestol skulle frem. Samme hjeelpsomhed ople-
vede moderen til barnet med let CP ikke - tvaertimod. Hun oplevede, at hun skulle
keempe for sit barns rettigheder. Forskellen pa at have et barn med et meget synligt han-
dicap og et barn med et naesten usynligt handicap stod pludselig klart for denne mor.

Han sagde, at jeg havde flere problemer som mor til et barn med let CP end han
havde med sit sveert handicappede barn, som gik i specialskole, uden at faderen
havde skullet keempe for en plads. Hans sgn sad i karestol...dér abnede folk pa ga-
den dgre for dem. Han skulle heller ikke argumentere for at fa et hjeelpemiddel eller
noget... Vores syvarige ikke synligt handicappede barn sidder i en klapvogn pa
lengere ture, og blikkene pa gaden siger “’forkalede barn™.

4.2.3 Tiden efter BT X-dagen

Alle tre bgrn havde faet fysioterapi i flere ar. En foraelder gav udtryk for, at det havde
vaeret problematisk at fa fysioterapi i forbindelse med ny organisering af vederlagsfri

fysioterapi til bgrn i det tidligere Frederiksborg amt efter strukturreformen 2007, hvor
fysioterapi til bgrn med CP blev en kommunal opgave.

Selvom fysioterapeuten inde fra sygehuset sendte papirer til kommunen, som sa skall
saette fysioterapi i veerk i kommunen, sa har det veeret en kamp i tre en halv maned —
det er nok noget med kommunesammenlagningen — der er ikke noget opfglgning pa
fysioterapi bagefter... det er jo en vigtig del af behandlingen, ellers er det spild af
ressourcer og dyr medicin.

Studiet demonstrerer, at fysioterapeuten af foreldrene blev opfattet som eksperten pa
beveegelser, ledmalinger og skinner, og hun var den, der kunne formidle kontakt mellem
de forskellige instanser i sundheds- og socialvasen. Fysioterapeuten var desuden eks-
perten pa hjelpemidler til bgrnene i deres hverdag i hjemmet og i institutionen, og hun
var den person, der checkede, at hjeelpemidlet fortsat passede til barnet i takt med, at det
dels voksede, dels fik nye feerdigheder.

Jeg kan ikke undvaere mine ’fysser™. Ellers ville jeg have betalt mig fra det! | kan
jo det der med maling af vinkler og har erfaringer... hvad man skal gere ... der er
jeg sadan lidt blank.

Fysioterapeuten sa for eksempel efter, at bgrnehaven havde den rigtige stol til vores
barn ... nogle skal kunne banke i bordet.

Et barn gik i specialbgrnehave og fik fysioterapi af en fysioterapeut ansat i specialbgr-
nehaven. To af bgrnene gik i normal bgrnehave og havde stattepsedagoger til at varetage
den daglige traening. Studiet viste, at stattepaeedagogerne jeevnligt blev superviseret af en
fysioterapeut, som kom pa besgg i barnehaven. Studiet viste desuden, at foraldrene trae-
nede med deres barn i hjemmet, og de var bevidste om, at deres egen traening var vigtig
for barnet blandt andet for at forebygge operation. Endelig kunne det vaere surt at traene
i leengden, og forandring af traeningen var keerkommen. Helt at undlade at treene med sit
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barn pirrede til foreeldrenes darlige samvittighed, sa de fandt pa lege og afledninger for
at gare treeningen til et hyggeligt samveer.

Min egen traening af mit barn har haft rigtig god virkning, elles var han kommet
under kniven igen.

Det er en magtkamp. Han gider ikke nar jeg kommer hjem fuld af energi...det har
ogsa noget med ens samvittighed at gare, ikke...? (at undlade at give fysioterapi) for
at gare det sjovt, laver vi fis undervejs.

Fysioterapeuten anbefalede et playstationspil med fagter. Sa trener vi foran TV-
skaermen, og sa kan lillebror ogsa vaere med... sa er det sjovt at trene.

Studiet demonstrerede, at fysioterapeuten kendte barnet og dets motorik og potentiale
fra det daglige arbejde i mange forskellige situationer, hvorimod laegen udelukkende
kendte barnets motorik og potentiale fra fa kontakter pa et ar, hvor leegerne sa barnet
udfolde sig motorisk i undersggelsesomgivelserne pa hospitalet.

Fysioterapeuten har vaeret meget arlig, om mit barn kommer til at ga selv. Hun si-
ger, der er lang vej igen... jeg synes ikke, leegen er &rlig. Leegen siger hver gang, at
han kommer op at ga. Det har leegen nu sagt i syv ar!

Alle tre bgrn havde skinner pa benene for dels at forhindre fejlstillinger, dels at optime-
re gangfunktionen. | interviewsituationen fremgik det af den nonverbale kommunikati-
on, at foraeldrene oplevede, at deres barn ikke var begejstret for de ngdvendige skinner.

Specielt det med skinner ger ondt pa min mand ... for vores barn er meget ked af
det over at have sadan nogle pa — meget.

Foreeldrene havde ikke indtryk af, at deres bgrn havde smerter de steder, hvor BTX var
givet, eller at barnene i det hele taget havde smerter af deres CP i hverdagen.

Nej ingen smerter... ikke ved indstiksstederne eller andre steder.

Studiet viste, at det at gennemfgre almindelige hverdagsaktiviteter kraever ekstra energi
af et barn med CP i forhold til deres sgskende, sa barn med CP er ofte meget trette.

Vores barn er altid traet! Det var han ogsa far BTX. Vi kan ikke maerke forskel pa
treetheden efter BTX.

Bgrnene havde faet BTX henholdsvis tre, fem og syv gange. Studiet viste, at den vee-
sentligste effekt af BTX var tonusnedszttelsen, som gjorde det lettere at udspaende bar-
nets spastiske muskler.

Han er vaesentlig mere smidig efter BTX, nar vi udspander ham.

En af foreeldrene gav udtryk for, at det ikke udelukkende skyldtes BTX, at spaendingen i
musklerne blev nedsat ved behandling. Ogsa spasticitetsnedsattende medicin kunne ha-
ve den virkning.
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Han var nemmere at straekke ud efter BTX, men jeg mener, det skyldes Lioresalen®
(tonusnedsattende medicin), som han fik samtidig og ikke BTX!

To barn kunne ga uden ganghjelpemidler far BTX, og et barn gik med rollator bade far
og efter BTX. To af bgrnene havde faet nye feerdigheder i tiden efter behandling med
BTX i form af at kunne cykle pa en almindelig cykel uden stgttehjul og at kunne rejse
sig uden hjelp, nar han faldt.

Lige pludselig kunne han begynde at rejse sig selv... Det rykkede virkelig noget. Det
var en stor hjeelp for os. Tidligere skulle vi hele tiden veere i nerheden ude i haven,
nar han faldt pa greesset, fordi han ikke kunne rejse sig igen.

Ingen af de tre barn havde midlertidigt mistet feerdigheder i tiden lige efter BT X-be-
handling for siden at genvinde disse feerdigheder.

Mit barn bliver ikke slatten lige efter BTX ... han har masser af ga-pa-mod, sa det
er maske derfor...

Effekten af BT X var ikke ens efter hver behandling for de to bern, der havde effekt af
BTX. For begge bagrnene varede effekten i kortere og kortere tid for hver behandling.

Virkningen var i starten cirka seks maneder, men den bliver kortere og kortere for
hver gang.

Behandlingsfrekvensen af BTX er to gange om aret. En foralder var ikke interesseret i
at seette frekvensen op.

Hyppigheden skal ikke gges...sa sjovt, synes jeg heller ikke, det er.

To af barnene var blevet opereret i de BT X-behandlede muskler med god effekt, og det
tredje barn var indstillet til operation. To foraldre udtalte:

Sidste gang BTX gav ikke effekt — derfor besluttede vi os for operation.
Ifalge foraldrene havde deres barn et godt liv trods sin CP.

Mit barn er en solstralehistorie... sa handicappet er hun heller ikke.

Vi ma fa det bedst mulige ud af det, og han er en glad og aktiv dreng.

Studiet viste desuden, at foreeldrene var opmarksomme pa at finde fritidsaktiviteter,
som deres bgrn trods deres handicap kunne mestre og klare uden at lide mange neder-
lag. Ridning og svemning er aktiviteter, som mange bgrn med CP kan mestre. To af
bagrnene gik til svemning, og alle tre barn gik til ridning.

Han ville gerne ga til fodbold som sin bror, men for ikke at fa nederlag, har vi over-
talt ham til at ga til ridning i stedet for...

Side 26



Ridning er en vigtig livskvalitet for mit barn, som har gaet til ridning siden to ars
alderen, og nu ridder hun selv... inklusiv letridning!

En forzelder pravede i en periode at stte sig i barnets sted for at forsta verden i barnets
gjenhgjde. Barnet havde pa grund af sin CP sveert ved at holde balancen bade staende
og gaende, sa derfor foregik dagens legeaktiviteter udelukkende pa gulvet.

Jeg prgvede en gang at leve 14 dage pa gulvet sammen med ham. Jeg kan godt for-
std, at det er svaert indlaeringsmaessigt — det er svaert at tage imod alt oppefra ... or-
drer, skole, leg ... det er et helt andet liv, end nar du er heroppe. En af arsagerne
til, at jeg sagde ja til BTX igen, er, at jeg SKAL bare have ham op at ga! Han skal
ikke veere dernede altid!

Vedrgrende det sociale liv med de andre bgrn i hverdagen i en almindelig barnehave
klarede de velfungerende bgrn dette pa lige fod med bgrn uden CP.

Det sociale liv i barnehaven klarer hun selv uden hjelp af stattepsedagogen.
Studiet viste, at foreeldre magdte barnet, der hvor det er, i sin accept af sit handicap.

Vi har sggt om en specialcykel til hende. Hun har selv erkendt, at hun ikke kan cykle
uden stattehjul, sa hun siger: hvorfor kan jeg ikke bare fa en stor cykel med statte-
hjul? Man kan ikke veere god til det hele, som hun selv siger!

Studiet demonstrerede, at det havde veeret sveert at tage skridt til at melde sig ind i pati-
entorganisationen, Spastikerforeningen, hvis foraldrene ikke oplevede deres barn som
seerlig handicappet af sin CP. Det kan veare et problem, hvis man som foraldre gerne vil
finde et forum for ligesindede bade for sig selv og for sit barn. En mor havde gode erfa-
ringer med at mgde andre foraeldre til bern med CP gennem Spastikerforeningen, men
hun erkendte, at familien farst var begyndt at bruge Spastikerforeningen, da datteren var
blevet klar over, at hun er anderledes end andre bgrn. Moderen blev i et arrangement
med Spastikerforeningen pludselig bekendt med tanker, hendes mand i arevis havde
tumlet med vedrgrende arsagen til deres barns CP.

| familien lukkede min mand af — det gjorde ondt pa ham at tale om vores datters
CP, men efter weekenden med Spastikerforeningen, hvor vores barn trods alt var
blevet seks ar, kan han nu snakke mere om det. Min mand abnede sig og fortalte
ting, som jeg ikke vidste... Han fglte skyld for sin datters handicap. Jeg teenkte hold
da helt op! Han far ligesa meget ud af sddan en weekend, som jeg gar.

De gode erfaringer med Spastikerforeningen gjaldt ikke kun foraldrene. Ogsa for bar-
nene var Spastikerforeningen et vigtigt forum at kunne mgdes i, og et arrangement i
form af en familieweekend havde varet en fantastisk stor oplevelse for datteren.

At komme pa weekend med Spastikerforeningen var en stgrre oplevelse for vores
datter end at fa en lillebror!

Studiet viste endvidere, at velfungerende bgrnehavebgrn med CP nasten aldrig har
mgdt jeevnaldrende bgrn med CP af samme ken og pa samme intellektuelle niveau i
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barnehaven eller i lokalomradet. Det havde varet en helt fantastisk oplevelse for datte-
ren pludselig at mgde jeevnaldrende barn, som funktionsmaessigt lignede hende selv, og
som ogsa havde hjelpemidler i form af skinner pa benene. Venskaber opstod og med
moderne 1T-teknologi var det muligt at holde kontakt trods stor geografisk afstand til
hinanden.

Teenk at mgde andre, som ogsa havde et drilleben™ og ogsa havde skinner pa be-
nene. Pludselig sad de og sammenlignede, hvor seje deres skinner var. Hun har faet
sma kammerater, som ogsa har CP, og det har vaeret guld! Hun holder nu kontakt
med en veninde i Jylland via computer med webkamera.

4.3 Spgrgeskemaundersggelsen

Af de 30 barn var de 15 piger, og 15 var drenge. Barnene var i alderen to et halvt til 17
ar — medianalder pa 8,0 ar. Sytten barn gik i specialbgrnehave eller specialskole; elleve
bern gik i almindelig bgrnehave eller i almindelig skole; to bern blev passet i hjemmet.
Ingen af bgrnene boede pa degninstitution. Tabel 1 viser, at 17 af de 30 bgrn havde di-
agnosen unilateral CP. Deraf var syv piger, og ti var drenge. Syv piger og fire drenge
havde bilateral CP. To forzldre vidste ikke, hvilken type CP deres barn havde.

Tabel 1. Uni- og bilateral CP fordelt pa piger og drenge

Pige Dreng Total
Diagnose Unilateral CP 7 10 17
Bilateral CP 7 4 11
Ved ikke 1 1 2
Total 5 15 30

Barnene havde faet mellem en og ti behandlinger med BTX. Otte bgrn havde faet én
BTX-behandling, og 22 bgrn havde faet flere behandlinger med BTX. Tolv af de 30
barn havde udelukkende faet BTX i én muskelgruppe, og 18 bgrn havde faet BTX i fle-
re muskelgrupper. BT X var hyppigst givet i legmusklen (24 bgrn) og naesthyppigst i
tommelfinger/underarm (13 bgrn). Tolv bagrn havde faet BTX i hoftens adduktorer, og
11 barn havde faet BTX i haserne. Seks bgrn havde faet BTX i andre muskler.

| alt 24 af 41 foraldre oplyste, at intervallet mellem BTX-behandlingerne var passende;
fem foraeldre udtrykte, at de ikke var enige i dette, og en foraelder var usikker. Elleve
forzeldre repraesenterede barn, som havde faet én enkelt behandling med BTX. Sidste
BTX-behandling var blevet givet i perioden foraret 2004 til sommeren 2007, hvoraf
halvdelen (16 barn) havde faet sidste behandling i 2007; seks bagrn i 2006; tre bgrn i
2005, og fire bgrn havde faet sidste behandling i 2004 (ikke vist i tabel).

Spasticitetsnedseettende medicin blev givet til ti af de 30 bern far, de fik BTX. Seksten

barn havde ikke faet spasticitetsnedsettende medicin far BTX, og to barn havde faet
medicinen nogle af gangene. Et barn fik anden form for medicin. Syv bgrn fik spastici-
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tetsnedsettende medicin i samme periode, som der blev givet BTX; tyve barn fik det
ikke; foraeldre til to af barnene vidste ikke, om der var givet spasticitetsnedszttende me-
dicin i samme periode, som der var givet BTX. Et barn havde faet medicinen nogle af
gangene. Otte bgrn havde ikke faet &ndret dosis af spasticitetsnedsettende medicin i
samme periode, som der blev givet BTX, og et barn fik mindsket dosis af spasticitets-
nedseettende medicin (ikke vist i tabel).

To af de 30 bgrn havde udelukkende faet BTX-behandling i hand og arm. For begge
barn havde deres mor besvaret spgrgeskemaet. Den ene mor gav udtryk for bade at have
faet den effekt at BTX, der var stillet i udsigt, og som hun havde forventet, og hun ville
tage imod et nyt tilbud om BTX. Den anden mor vidste ikke, om effekten af BTX leve-
de op til hendes egne forventninger eller til effekten, der var stillet i udsigt, og hun ville
ikke tage imod et nyt tiloud om BTX. En krydstabulering af BTX i hdnd og arm med al-
le udsagn om effekt adskilte sig ikke fra BTX-behandling i ben. Der er derfor ikke vist
tabeller specifikt for hand og arm.

4.3.1 Tiden fra BTX blev tilbudt til BT X-dagen

Vedrgrende information om bade produktet BTX og om selve BT X-dagen var det vae-
sentligste fund, at den mundtlige information om bade BTX preaparatet og om BTX-
dagen var tilfredsstillende. Den skriftlige information var mindre tilfredsstillende. | ta-
bel 2 vises forholdet mellem mundtlig information om praeparatet BTX, da tilbudet blev
givet, og mundtlig information om selve BT X-dagen. Over halvdelen (31) af de 41 for-
ldre gav udtryk for, at de bade havde faet tilstraekkelig mundtlig information far be-
slutningen om behandling med BTX blev truffet og om BTX-dagen. Ni foraldre udtryk-
te, at de delvist var tilstreekkeligt mundtligt informeret. En foralder gav udtryk for, at
der hverken var givet tilstreekkelig mundtlig information, far beslutningen om BTX blev
truffet eller om BTX-dagen.

Tabel 2. Mundtlig og skriftlig information om produktet BTX og om BT X-dagen.

Mundtlig information om BTX-dagen
Enig Uenig | Vedikke Total
Mundtlig information far BTX  Enig 31 4 0 35
Uenig 5 1 0 6
Total 36 5 0 41
Skriftlig information om BTX-dagen
Skriftlig information far BTX Enig 16 8 2 26
Uenig 3 9 0 12
Ved ikke 0 1 2 3
Total 19 18 4 41

Tabel 2 viser desuden forholdet mellem skriftlig information om BTX, da tilbudet om
behandling blev givet og skriftlig information om selve BT X-dagen. Under halvdelen
(16) af de 41 forzeldre gav udtryk for, at de bade havde faet tilstreekkelig skriftlig infor-
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mation fgr beslutningen om behandling med BTX blev truffet og om BTX-dagen. Elle-
ve foraldre udtrykte, at de var tilstreekkeligt skriftligt informeret om det ene, men ikke
om det andet. Ni foreeldre gav udtryk for, at der hverken var givet tilstraekkelig skriftlig
information om BTX eller om BTX-dagen.

Angaende indkaldelsesbrevet til BTX-behandling kom det i passende tid ifalge 34 af 41
foraeldre (ikke vist i tabel).

4.3.2 Forlgbet pa selve BTX-dagen

Arbejdsgange pa berneafdelingen pa BTX-dagen indebar fglgende kategorier: faste,
ventetid, anleeggelse af drop, narkoseprocedure, at blive hert, tryghed ved personalet,
tilfredshed med sygeplejerskens og bgrnelseegens arbejde, overordnet tilfredshed med
BTX-dagen og mgdet med andre "BTX familier”.

At det er vanskeligt og problematisk at holde bgrn fastende og at aflede fastende bgrn -
hvoraf nogle var retarderede - blev udtrykt af flere foraldre i et abent spargsmal.

Savner at de kan fa noget mad, nar de vagner efter behandlingen. De glemmer hver
gang at satte noget til side til mit barn.

Fastende lille pige pa tre ar forstar ikke, at man ikke ma spise.

Ventetid - bade til forundersggelsen og pa BTX-dagen — blev trukket frem som betyde-
lige forhold i det uddybende abne spargsmal om forlgbet af BT X-dagen pa bgrneafde-
lingen. Der var 22 forzldre, som uddybede forlgbet pa BTX-dagen.

Mener absolut, at det er uacceptabelt, at BTX-behandlingen farst begynder efter
middag. Droppet leegges, nar man kommer, og ventetiden for et lille barn er meget
lang. De nar at blive bange, sultne, tgrstige og utalmodige!

Proceduren med at fa lagt drop fungerede i falge 24 foreldre tilfredsstillende; ni forel-
dre gav udtryk for, at proceduren med at fa lagt drop ikke fungerede tilfredsstillende, og
otte foraeldre vidste ikke, om det fungerede tilfredsstillende. Narkose blev givet til 19 af
de 30 barn ved hver behandling. Syv bgrn havde faet narkose ved nogle af behandlin-
gerne, og fire bgrn havde aldrig faet narkose. Det mest centrale fund vedrarende til-
fredshed med narkoseprocedurerne var, at majoriteten af foreeldre var tilfredse med nar-
koseprocedurerne. Af tabel 3 fremgar det, at 30 af 41 foraeldre udtrykte, at procedurerne
omkring narkosen havde fungeret tilfredsstillende. Ifalge seks foraldre havde procedu-
rerne omkring narkosen ikke fungeret tilfredsstillende.
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Tabel 3. Fars og mors tilfredshed med procedurerne omkring narkosen

Far Mor Total
Narkoseprocedure tilfredsstillende  Enig 9 21 30
Uenig 2 4 6
Ved ikke 1 0 1
Ikke faet narkose 0 4 4
Total 12 29 41

Der var god overensstemmelse mellem foraldrenes tryghed ved personalet og oplevel-
sen af at veere blevet hgrt pa afdelingen. Tabel 4 viser, at 36 af 41 forzldre gav udtryk
for tryghed ved personalet, og 34 foreldre gav udtryk for, at de var blevet hart pa afde-
lingen. Enogtredive foraldre var bade trygge ved personalet og var blevet hart pa afde-
lingen. Fire foraeldre angav tryghed ved personalet uden at vaere blevet hart; tre foraeldre
angav at vaere blevet hgrt uden at vaere trygge ved personalet.

Tabel 4. Forholdet mellem forzldres oplevelse af at blive hgrt pa afdelingen og forael-

dres tryghed ved personalet.

Foraeldre var trygge ved personalet

Enig Uenig | Ved ikke | Total

Foreldre blev hart pa afdelingen Enig 31 3 0 34
Uenig 4 1 0 5

Ved ikke 1 0 1 2

Total 36 4 1 41

Det mest centrale fund vedrgrende tilfredshed med bgrnelsegens og sygeplejerskens ar-
bejde var, at majoriteten af foreldre var tilfreds med bade bgrneleegens og sygeplejer-
skernes arbejde. Tabel 5 viser foreeldrenes udtryk for tilfredshed, hvor 33 foraeldre var
tilfredse med bade barnelaegens og sygeplejerskernes arbejde. Fire foreeldre gav udtryk
for, at de var tilfredse med sygeplejerskernes arbejde, men ikke var tilfredse med leegens
arbejde. To forzldre var tilfredse med laegens arbejde, men var ikke tilfredse med syge-

plejerskernes arbejde.

Tabel 5. Foraeldrenes udtryk for tilfredshed med leegens og sygeplejerskens arbejde.

Sygeplejerskernes arbejde

Enig Uenig Ved ikke Total
Barnelegens arbejde  Enig 33 2 0 35
Uenig 4 1 0 5
Ved ikke 0 0 1 1
Total 37 3 1 41

Fejl i procedurer i forbindelse med behandlingen blev trukket frem af fem foreeldre i det
efterfalgende abne spgrgsmal om barneleegens og sygeplejerskens arbejde.
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’Fgrste BTX-behandling var et mareridt. Leegen kunne ikke lzegge drop og gav alt
for meget BTX. Mit barn kunne ikke statte pa benene i fire maneder.”

Flertallet af foreeldre var overordnet tilfredse med afviklingen af BTX-dagen. Der var
forholdsmaessigt ikke forskel pa feedres og mades tilfredshed. Af tabel 6 fremgar, at 33
feedre og madre tilkendegav, at forlgbet pa berneafdelingen pa BTX-dagen fungerede
godt. Syv foreldre syntes ikke, at forlgbet pa BTX-dagen var godt.

Tabel 6. Foraldres positive oplevelse af BTX-dagen fordelt pa far og mor.

Far Mor Total
BTX-dagen forlgb positivt Enig 9 24 33
Uenig 2 5 7
Ved ikke 1 0 1
Total 12 29 41

| det bne spargsmal om forlgbet af BTX-dagen fremhavede nogle foraldre, at infor-
mation om, hvad der skete og skulle ske pa BTX-dagen, var utilstraekkelig.

Faler ikke helt, informationerne kommer af sig selv. Skal tit sage eller spgrge, da de
holder kortene teet til kroppen.

Af de 33 af 41 foraeldre, der tilkendegav, at BTX-dagen var forlgbet godt, gav 28 samti-
dig udtryk for at de blev godt medt pa afdelingen; 32 var samtidig trygge ved persona-
let, og 28 var samtidig blevet hart pa afdelingen. At mgde andre "BTX familier” pa
BTX stuen pa barneafdelingen var godt ifalge 32 af 41 foraeldre. Seks foreldre vidste
ikke, om det var godt at mgde andre "BTX familier”, og en forealder udtrykte, at det ik-
ke var godt (ikke vist i tabel).

4.3.3 Tiden efter BT X-dagen

Foraeldrene havde svaret pa, om effekten af BTX havde andret deres barns funktioner.
Hvis barnet havde faet BTX flere gange, blev foraldrene bedt om at svare udfra sidste
gang, deres barn havde faet BTX. Det vasentligste i tabel 7 er, at der var mange fakto-
rer, der spillede ind, nar det gjaldt effekt af BTX. Den starste effekt oplevede foraldre-
ne pa stivhed i barnets spastiske muskler. Der var 27 foraldre, som udtrykte, at deres
barn var mindre stiv i de spastiske muskler, og 12 forzldre udtrykte, at deres barn ikke
havde opnaet mindre stivhed. Angaende nye mader at beveege sig pa efter BTX og op-
naelse af bedre siddestilling efter BTX var der lige stor gruppe foraldre, der gav udtryk
for enighed som uenighed. Ifglge 22 foraeldre sov deres barn ikke bedre efter BTX. Ni
foraeldre tilkendegav, at de var usikre pa, om deres barn sov bedre efter BTX. Seks for-
&ldre havde ikke besvaret dette spargsmal. Til udsagnet ”Mit barn havde tidligere ondt
og har efter BTX faet feerre smerter” svarede 20 forzldre, at de var uenige. To foraldre
var enige i udsagnet. Ni forldre havde ikke besvaret dette spargsmal.
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Tabel 7. Effekt af BTX pa stivhed, nye beveegemader, siddestilling, savn og smerter.

Enig Uenig | Ved ikke | Uoplyst | Total
Mindre stivhed 27 12 0 2 41
Nye mader at beveege sig pa 16 15 6 4 41
Bedre siddestilling 12 11 6 2 41
Sov bedre 4 22 9 6 41
Faerre smerter 2 20 10 9 41

Ni foraeldre uddybede i et abent spgrgsmal, hvilke andre effekter af BTX, de havde ob-
serveret, udover de effekter, som var en del af spgrgeskemaets faste svarmuligheder.
Fem af foreeldrene udtrykte, at der overhovedet ikke havde veeret effekt af BTX. Fire
foraeldre beskrev ferdigheder og funktioner.

Vi observerede ingen effekt efter den ene gang og besluttede sa at stoppe.
Bedre balance og stgrre tro pa sig selv.

Det vasentligste fund om effekten af BTX i tid var, at den starste effekt blev opnaet in-
denfor tre til seks maneder efter behandling med BTX. Derudover var der frem til seks
maneder efter BTX ingen forskel pa uni- og bilateral CP, men efter seks maneder var
det barn med unilateral CP, der fortsat havde effekt. Tabel 8 viser, hvordan foraldrene
udtrykte effekt af BTX i tid. Foreeldrene var blevet bedt om at svare ud fra den behand-
ling, hvor effekten af BTX pa barnets spasticitet havde varet leengst tid, og 26 forzldre
angav, at effekten var starst mellem tre og seks maneder efter BTX. Fire foreldre til-
kendegav, at effekten varede over seks maneder, og ti foraldre udtrykte, at der ingen
effekt havde veeret.

Tabel 8. Effekt af BTX i antal maneder fordelt pa uni- og bilateral CP

Effekt af BTX i maneder
3 mdr. 6 mdr. | over 6 mdr. | Ingen effekt | Total
Diagnose Unilateral CP 7 5 3 9 24
Bilateral CP 7 6 1 1 15
Ved ikke 0 1 0 0 1
Uoplyst 1
Total 14 12 4 10 41

Det vaesentligste fund om virkningen af BTX hos det samme barn efter flere behandlin-
ger var, at virkningen var forskellig fra gang til gang. Enogtredive af 41 foraldre var
foraeldre til et barn, som havde faet mere end en behandling med BTX. Af dem gav 17
foreeldre udtryk for, at effekten var varierende fra behandling til behandling. Seks foral-
dre udtrykte, at der havde varet dalende effekt, og fire foraeldre udtrykte, at der havde
veeret stigende effekt. Fire foraeldre udtrykte, at der ingen effekt havde veeret af BTX.
Forealdrene havde mulighed for at uddybe spgrgsmalet om effekt af BTX ved flere be-
handlinger. Treogtyve foreldre besvarede det abne spargsmal om, hvordan effekten af
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BTX havde varet fra gang til gang. | besvarelserne var den gennemgaende tendens, at
der var varierende effekt fra behandling til behandling og en dalende effekt over tid.

Stor virkning farste gang; her pa sjette gang er der nasten ingen virkning.

Enogtyve foraldre tilkendegav, at deres barn havde faet nye feerdigheder efter BTX;
seksten foraldre udtrykte, at deres barn ikke havde faet nye feerdigheder efter BTX; tre
forzeldre vidste ikke, om deres barn havde faet nye ferdigheder. | et uddybende spgrgs-
mal oplyste 17 foreldre, hvilke nye ferdigheder, deres barn havde opnaet.

Leert at cykle (ikke udelukkende BTX. Skinnerne har veeret en stor hjelp)
Mere afslappet. Kan kare el-kgrestol alene.

Pa spgrgsmalet om barnet havde mistet feerdigheder efter BTX, udtrykte tre foraldre, at
deres barn havde mistet feerdigheder; 35 foraeldre svarede, at deres barn ikke havde mi-
stet feerdigheder efter BTX, og tre foraldre havde ikke besvaret dette spargsmal. Fire
forzeldre oplyste i et uddybende spargsmal, hvilke feerdigheder barnet havde mistet.

Kunne i en periode ikke g i sin walker.

Der var 24 af 41 foraldre, som havde et barn, der kunne ga, for der blev givet BTX (ik-
ke vist i tabel). Det veaesentligste fund, vedragrende om gaende bgrn havde faet en bedre
gang efter BTX, var, at to tredjedele af foraeldrene til gaende barn oplevede, at deres
barn havde faet en bedre gang. Tabel 9 viser, at 17 af 24 foreldre udtrykte, at deres barn
havde faet en bedre gang efter behandling med BTX. Fem foraldre udtrykte, at de ikke
oplevede nogen forbedring, og to foraeldre vidste ikke, om der var &ndring i deres barns
gangfunktion. Sytten foraeldre havde ikke svaret pa dette spgrgsmal. Endvidere viser ta-
bel 9, at 12 foreeldre til bgrn med unilateral CP og fire foreldre til bgrn med bilateral CP
tilkendegav, at deres barn havde faet en bedre gang efter BTX. Fire forzldre til bgrn
med unilateral CP og en forelder til et barn med bilateral gav udtryk for, at deres barn
ikke havde faet en bedre gang efter BTX.

Tabel 9. Bedring af gang efter BT X-behandling fordelt pa uni- og bilateral CP.

Bedre gang efter BTX
Diagnose Enig Uenig Ved ikke | Uoplyst Total
Unilateral CP 12 4 2 6 24
Bilateral CP 4 1 0 10 15
Ved ikke 1 0 0 1 2
Total 17 5 2 17 41

Det veesentligste fund vedrgrende ganghjzlpemidler var, at kun fa af barnene gik med

et ganghjaelpemiddel — uden relation til BTX-behandling. Tabel 10 viser, at syv af de 30
barn gik med et ganghjalpemiddel - heraf havde de fem bern bilateral CP, og to bgrn
havde unilateral CP. Tyve barn gik ikke med et ganghjelpemiddel — heraf havde de 14
unilateral CP. Et barn med unilateral CP anvendte af og til et ganghjeelpemiddel.
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Tabel 10. Bgrnenes anvendelse af ganghjelpemiddel ved unilateral og bilateral CP

Diagnose
Unilateral CP | Bilateral CP | Ved ikke Total
Ganghjelpemiddel Ja 2 5 0 7
Nej 14 5 1 20
Af og til 1 0 1 2
Uoplyst 1
Total 17 10 2 30

Der sas ikke vaesentlige andringer i brug af skinner far og efter BTX.

Tabel 11. Forholdet mellem anvendelse af skinner far og efter BT X-behandling

Skinner efter BTX

Ja

Nej

Total

Skinner fagr BTX

Total

Ja
Nej

Af og til
Uoplyst

11
3
0

14

0
14
1

15

11
17

30

Tabel 11 viser, at 11 af de 30 barn brugte skinner bade fer og efter BTX; fjorten bagrn
brugte hverken skinner far eller efter BTX; tre bgrn brugte ikke skinner fgr BTX, men
efter BTX; et barn brugte skinner af og til far BTX, men ikke efter BTX. Seks af de 30
barn var efter BT X-behandling blevet opereret i de samme muskler, som tidligere var
blevet behandlet med BTX. Fem bgrn var blevet opereret en gang og et barn var blevet
opereret to gange. Bgrnene var i alderen to et halvt til syv ar, da de blev opereret. Ope-
rationen blev foretaget mindre end en maned - og op til ni maneder efter sidste BTX-
behandling (ikke vist i tabel).

Det vaesentligste fund vedrgrende foraldrenes forventninger til effekt af BTX var, at
halvdelen af foraldrene bade havde faet den effekt, de var stillet i udsigt, og havde faet
deres egne forventninger til effekt af BTX opfyldt. Tabel 12 viser, at 22 af de 41 foral-
dre tilkendegav, at deres barn bade havde opnaet den effekt af BTX, som foraldrene var
blevet stillet i udsigt af leegerne, og den effekt, som de selv havde forventet. Ifglge 13
forzldre levede effekten af BTX hverken op til den effekt, som laegerne havde stillet i
udsigt, eller til deres egne forventninger. To foraldre var enige i, at effekten levede op
til deres egne forventninger, men ikke til de forventninger, der var stillet i udsigt. To
foreldre var enige i, at effekten levede op til den effekt, legerne havde stillet i udsigt,
men ikke til deres egne forventninger. To foreldre svarede, at de var usikre pa dette.

Side 35




Tabel 12. Forhold mellem den effekt, der var stillet i udsigt og den effekt, der levede op

til foraeldrenes forventninger.

Effekt og egne forventninger
Enig Uenig Ved ikke Total
Effekt stillet i udsigt Enig 22 2 0 24
Uenig 2 13 0 15
Ved ikke 0 0 2 2
Total 24 15 2 41

For mange af bgrnene indgik traening og fysioterapi i barnenes hverdag bade fer og ef-
ter BTX. Barnets fysioterapeut havde instrueret 28 af 41 foreldre i, hvordan de skulle
spaende barnets muskler ud efter BTX. Tretten foraldre gav udtryk for, at de ikke var
blevet instrueret i, hvordan de skulle spaende barnets muskler ud efter BTX. Halvdelen
(16) af de 30 bgrn havde faet behandling af en fysioterapeut i hverdagen efter BTX, og
14 havde ikke faet behandling af en fysioterapeut efter udskrivelse fra hospitalet. Ni af
de 30 barn havde faet fysioterapi i hjemmet; 19 af bgrnene havde faet fysioterapi i bar-
nets institution; et barn havde faet fysioterapi et andet sted og fire bgrn havde ikke faet
fysioterapi efter BTX. Ifglge 14 af 41 foraeldre var der givet hyppigere fysioterapi i ti-
den efter BTX i forhold til tiden fer BTX, og ifglge 25 foreeldre havde deres barn ikke
faet hyppigere fysioterapi efter BTX. Der var stor overensstemmelse i forholdet mellem
selv at have traenet sit barn og opfattelsen af at denne traening var vigtig. Tabel 13 viser,
at 30 af 41 foraeldre gav udtryk for, at deres egen treening med deres barn var vigtig, og
at de selv havde treenet deres barn. Tre foraldre udtrykte, at de var enige i, at deres egen
treening var vigtig, men at de ikke havde traenet deres barn. To foraldre tilkendegav, at
deres egen treening ikke var vigtig, og at de ikke havde treenet deres barn.

Tabel 13. Forholdet mellem vigtigheden af selv at have tranet sit barn og foraldres
egen treening af deres barn

Min egen treening af mit barn er vigtig
Enig | Uenig | Vedikke /uoplyst = Total
Har selv treenet mit barn Enig 30 0 0 30
Uenig 3 2 4 9
Uoplyst 1 0 1 2
Total 34 2 5 41

Kommunikation mellem hospital og kommune vedrgrende fysioterapi var efter 13 for-
&ldres udsagn god; sytten foraeldre udtrykte, at kommunikationen ikke var god. Elleve
foraldre gav udtryk for, at de ikke vidste om kommunikationen mellem hospital og
kommune var god (ikke vist i tabel).

Der var for alle spgrgsmalene ingen forskel i besvarelser fra feedre og megdre jeevnfar
tabellerne 3 og 6. @vrige besvarelser fordelt pa feedre og madre er ikke vist i tabel.
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Nyt tilbud om BTX-behandling

Det vaesentligste fund vedrgrende tilboud om en ny BTX-behandling var, at majoriteten
af foraeldre ville tage imod et nyt behandlingstilbud. Tabel 14 viser, at 29 af 41 foraeldre
ville tage imod et nyt tilbud om behandling med BTX til deres barn. Ni foreeldre ville
ikke tage imod et nyt tilbud om yderligere behandling med BTX til deres barn. Tre for-
aldre udtrykte, at de var usikre og uddybede dette i det abne spgrgsmal med, at de ville
afvente en samtale med bgrnelagen.

Tabel 14. Foraldrenes gnske om et nyt tilbud om BTX fordelt pa uni- og bilateral CP

Foraeldre gnsker nyt tilboud om BTX
Diagnose Ja Nej Ved ikke Total
Unilateral CP 17 5 2 24
Bilateral CP 11 3 1 15
Ved ikke 1 1 0 2
Total 29 9 3 41

Alle 29 forzldre uddybede i et abent spargsmal deres begrundelse for at tage imod et
nyt tiloud. Forhold, som blev trukket frem, var, at barnet samlet set havde haft en god
effekt; at feerdigheder og den fysiske formaen var blevet bedre; at foraldrene habede
atter at fa god effekt; at operation kunne undgas eller udskydes.

Gangfunktionen er gradvist blevet darligere det sidste ar, derfor vil vi tage imod et
nyt tilboud om behandling.

BTX er ikke et helbredende middel, men vores datter bliver behandlet for at afhjeel-
pe stivhed og for at undga operation (hofteskred).

Ogsa den tonusnedsattende effekt af BTX blev fremhaevet, som begrundelse for at tage
imod et nyt behandlingstilbud.

For at undga kontrakturer i hgjre hand og arm.

Nogle foraeldre havde habet pa bedre og ikke sa varierende effekt af BTX og vaegtede
lzegernes vurdering af en kommende gevinst ved en ny BTX-behandling hgijt.

De (leegerne) mener, det stadig har effekt og vil sette dosis op for at fa effekt.

Alle ni foreeldre uddybede deres begrundelse for ikke at tage mod et nyt tiloud om BTX.
Ingen eller tvivisom effekt var den gennemgaende begrundelse.

Har sveart ved at se, hvad det gavner. Alt for mange maske’er.

Barnet skal igennem en masse for et meget lille udbytte.
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Seksten af 41 foraeldre, hvis barn havde faet nye mader at bevaege sig pa, ville tage
imod et nyt tilbud om BTX. Tolv af 41 foraldre, hvis barn havde faet en bedre siddestil-
ling ville tage imod et nyt tilbud om BTX (ikke vist i tabel).

5 DISKUSSION

5.1 Diskussion af metode

Problemfeltet var kendt af forsker, og der var bade fordele og ulemper forbundet med
dette. Fordelene var, at forsker som bagrnefysioterapeut havde mange ars erfaring med
CP barn og deres foreldre og havde et indgaende kendskab til hverdagen i en familie
med et barn med CP, og de problemstillinger familierne matte forholde sig til sammen-
lignet med familier, som ikke havde et barn med CP. Forsker var en del af diagnostice-
ringsteamet af CP; behandler af bgrn med CP og endelig en del af teamet i handicapam-
bulatoriet (neurolog, ortopad og fysioterapeut). Grundet egen forforstaelse kan forsker
have veeret blind for visse forhold, og andre forhold kan have veret for indforstaede for
bade foraldre og forsker, sa der ikke blev spurgt tilstreekkeligt ind til disse. Forskers
forforstaelse kan ogsa vaere en styrke, idet forsker kan have spurgt ind til emner, som en
udenforstaende maske ikke ville ga i dybden med. Som fysioterapeut havde forsker ikke
behandlet de tre foraeldreinformanters bgrn og havde dermed ikke haft teet kontakt til
disse foreeldre.

Studiets styrke bestar blandt andet i et grundigt forarbejde med to fokusgruppeinterview
af eksperter og individuelle interview af tre foraldre for at fa et spgrgeskema af hgj kva-
litet, som kunne generere viden om emnet. En anden styrke var, at spgrgeskemaet blev
fulgt op af to rykkere. Styrken ved triangulering i dette studie var, at flere dimensioner
tilfartes den viden, som fremkom. Informationen ved den kvalitative del af studiet gav
nuancer og dybde, og den kvantitative del af studiet gjorde det muligt at na en stor
mangde informanter, men dog ikke tilstraekkeligt til at kunne generalisere pa populati-
onsniveau. Malterud (2006) fremhaver betydningen af triangulering som virkemiddel
og strategi for validering af et studie, samt at arbejdet belgnnes med gget indsigt.

Starstedelen (75%) af de i alt 41 returnerede spgrgeskemaer kom retur efter fgrste ud-
sendelse. I de ti familier, hvor begge foraeldre returnerede spgrgeskemaerne, var svarene
fra far og mor sammenfaldende. Det er en styrke for studiet, at foraldre er enige i be-
svarelserne. Det vides ikke, om den ene foraelders mening har veeret styrende i besvarel-
serne. Det var uproblematisk at finde informanter bade blandt foraldre og eksperter. Al-
le adspurgte ville deltage i studiet og derved bidrage med viden.

Bias ved dette studie kan veere, at der var et tidsspaend fra maneder til ar siden sidste
BTX-behandling, som foraldrene skulle forholde sig til. Pilotstudie blev gennemfart
med en mor, hvis barn havde faet BTX 18 maneder tidligere, sa det var en nyttig afprov-
ning af spgrgeskemaet i forhold til hukommelsesbias. | forhold til hukommelse gav det
ikke anledning til &ndring af spargsmalene — kun til sproglige praciseringer.

Studiets svagheder bestar blandt andet i, at svarprocenten fra foraldre var lille (43,6%)
idet 41 af de 94 mulige informanter svarede. Analysen af spgrgeskemaerne viste dog, at
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30 af 46 (65,2%) barn var repraesenteret i studiet. En telefonkontakt til samtlige familier
til hjalp til udfyldelse af spargeskemaet kunne maske have givet en starre svarprocent.
Tilsvarende kunne et lukket interview, hvor spgrgeskemaet blev udfyldt af forsker sam-
men med far og mor, muligvis have givet en starre svarprocent, men til gengeld have
givet mulighed for interviewer bias (Bowling 2002).

I handicapambulatoriet, som bestod af bgrnelaege, ortopzed og forsker, kom bgrn med

CP til kontrol, og det var i dette regi, at beslutning om behandling med BTX blev taget.
Det forhold, at forsker udgjorde en del af teamet, kan have haft bade negativ og positiv
indflydelse pa svarprocenten. En anden mulighed kunne vere, at foraldre, der var util-
fredse med produktet BTX eller behandlingskonceptet pa HH, ikke gnskede at deltage.

Nervarende studie blev gennemfart pa barneafdelingen pa HH, og udvalget var derfor
ikke repraesentativt for "BTX foraldre” i hele Danmark.

5.1.1 Interview med eksperter og foreeldre

Det centrale i interviewundersggelserne var at erhverve forstaelse for og indsigt i det
emne, der skulle undersgges, med henblik pa at kunne udarbejde et godt spargeskema.
Bade de to fokusgruppeinterview med eksperter og de tre individuelle interview med
foreeldre gav vigtig information til spgrgeskemaet om erfaringer og oplevelser med
BTX-behandling til barn med CP.

Bowling (2002) og Koch & Vallgarda (2004) anbefaler at sparge eksperter far udfeerdi-
gelse af et spargeskema. Anbefalingerne fra eksperterne i dette studie var at spgrge de-
taljeret og at sperge precist til ALT i forlgbet, helt fra BTX blev introduceret til forzel-
drene, til effekten af BTX ebbede ud.

Informanterne i fokusgrupperne var kendt af forsker, dels fra det daglige arbejde pa
barneafdelingen, HH, dels fra et fagligt forum af barnefysioterapeuter. Interviewet i
begge fokusgrupper gik let og flydende og var meget abenhjertigt.

I begyndelsen af hvert foraldreinterview mente informanterne, at de ikke kunne bidrage
med vesentlig viden. En foralder udtrykte ~”Jamen jeg er jo kritisk overfor BTX™", og de
to andre sagde, at de ’nok ikke havde noget serligt at forteelle — det karer jo bare”. For-
&ldrene gav dog meget mere information om og indsigt i det at veere en familie med et
barn med CP end den information, der skulle bruges til spargeskemaet, hvilket var sar-
deles veerdifuldt. Interviewene gav information, der selvstendigt kunne bidrage til re-
sultaterne. | de nuancerede svar oplevede forsker, at det var informanternes stemme, der
blev hart.

5.1.2 Spgrgeskema
Spergsmalene blev samlet i temaer udfra en kronologisk gang i haendelsesforlgbet. Der

var bade lukkede og abne spargsmal. Hensigten med de lukkede spargsmal var at fa vi-
den om bade ligheder og variationer indenfor de temaer og kategorier, som analysen af
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interviewene havde ledt frem til. Preformulerede svaralternativer blev valgt for at sper-
geskemaet hurtigt skulle kunne udfyldes. De abne spgrgsmal var uden preeformulerede
svaralternativer. Informanterne kunne derfor frit svare pa hver sin made. Ifglge Malte-
rud (2006) skal man veere opmarksom pa, at mange informanter ikke er vant til at ud-
trykke sig skriftligt. Derfor ma man acceptere, at mange abne besvarelser giver en kort,
tung eller stiv version af det, informanten har ment. Nogle besvarelser i studiet var gan-
ske korte og klichéagtige. Flere af de abne besvarelser var informative og nuancerede og
underbyggede svar fra de lukkede spargsmal eller tilfarte ny viden.

Spargeskemaerne blev sendt ud i juni maned for skolernes sommerferie. Farste rykker
blev sendt ud syv uger senere, og efter yderligere fem uger blev anden rykker sendt ud.
Lange intervaller for rykkerbreve blev valgt for at imgdekomme flest muligt grundet
sommerferieperioden. Spargeskemaet blev sendt til begge barnets foreeldre, fordi for-
sker havde en tro pa, at de oplevede effekten af BTX forskelligt.

Spgrgeskemaets anonymitet gav informanten bedre anledning til at give negative svar
(Malterud 2006). Erfaring undervejs i studiet viste, at flere informanter gav navn til ken-
de i form af afsender/underskrift/telefonnummer pa spgrgeskemaet, sa maske var det u-
veaesentligt for informanten, at undersggelsen var anonym. Hvis anonymiteten havde vee-
ret fravalgt, havde der veeret mulighed for at lave en bortfaldsanalyse af de familier, der
valgte ikke at deltage i studiet. En bortfaldsanalyse kunne have givet information om,
hvem der ikke havde svaret og dermed have givet mulighed for specifik henvendelse til
disse for at kaste mere lys over emnet. Uden anonymitet ville det i journalerne have vee-
ret muligt at se ngjagtige diagnoser samt den dosis BTX, der var givet pr. behandling.

5.1.3 Validitet, reliabilitet, anvendelighed og generaliserbarhed

Studiets eksterne validitet skennes at vaere hgj, da der indenfor tre omrader er anvendt
triangulering til at afdeekke problemstillingen.

Forsker bestraebte sig pa, at fa forelderinformanterne til at fgle sig trygge, saedes at de
ikke oplevede en fordemmende vurdering af de holdninger, de gav udtryk for. Dette var
vigtigt for forsker for at fa bade kritiske og skeptiske indfaldsvinkler til problemstillin-
gen samt af etiske grunde.

Der var god overensstemmelse mellem det, som kom frem i interviewene, og det der
kom frem i besvarelserne i spgrgeskemaerne, hvilket understgtter den interne validitet af
studiet. | spgrgeskemaerne benyttede majoriteten af respondenterne muligheden for at
underbygge deres svar i de abne spgrgsmal.

Reliabiliteten i den kvalitative del af studiet kunne vaere gget ved at lade informanterne
kontrollere, om det udskrevne interview stemte overens med det, de oplevede, der var
blevet sagt. Forsker var ikke opmarksom pa at bede informanterne om dette.

Reliabiliteten i den kvantitative del af studiet skannes at vere hgj, da spgrgsmalene har
en sadan almen karakter i forhold til de problemer, der kan vere forbundet med at bgrn
med CP far BTX-behandling, at de vil kunne anvendes pa andre hospitaler end HH.
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Den viden, som foreeldre i studiet har bidraget med, kan i hgj grad veere anvendelig for
sundhedspersonale, der behandler bgrn med CP. Denne viden vil ogsa kunne anvendes
pa andre behandlingssteder end HH.

Da der i Danmark ikke er et landsdeekkende regelsat for behandling med BTX kunne
dette veere en vaesentlig confounder, hvis studiet skulle generaliseres til hele Danmark.
En anden confounder kunne veere forskel pa leegers erfaring og rutine pa forskellige ho-
spitaler. En tredje confounder kunne vare ulige fordeling i landet af bgrn med de for-
skellige undergrupper af CP eller af de forskellige sveerhedsgrader af handicap ved CP.
En fjerde confounder kunne vare, at befolkningen i forskellige dele af landet maske har
forskellig villighed til at acceptere en behandling med et toksin. Endelig kunne en con-
founder veere, at befolkningen i forskellige dele af landet har forskellige forventninger
til effekt af en behandling som BTX.

5.2 Diskussion af resultater

Dette er formodentlig det ferste danske studie af den foraeldreoplevede effekt af BTX til
barn med CP, hvor effekten undersgges pa flere funktioner. 1 litteratursggningen blev
der fundet et enkelt dansk studie af Hansen og kolleger (2004), som beskriver den for-
aldreoplevede effekt af BTX pa bgrn med CP, og studiet omhandler udelukkende den
foraeldreoplevede effekt af BTX pa barnenes gangfunktion. Det unikke ved narveerende
studie er, at foreeldrenes synspunkter pa effekten af BTX var genstand for studiet, og
ikke objektive bedgmmelser af ledbevagelighed, ganghastighed eller skridtleengde.

| nervaerende studie er foraeldrene barnenes talergr. Foraeldre har i kraft af valg pa deres
barns vegne mulighed for medbestemmelse til henholdsvis at tage imod, udseette eller
afsla en behandling med BTX. Ottawa Chartret for Health Promotion (WHO 1986),
som tager udgangspunkt i den enkeltes medbestemmelse, understatter denne ret for for-
&ldre. Foraldre, skal i et stattende miljg — her HH — have mulighed for at tilegne sig in-
formation, sa de pa deres barns vegne kan treeffe sunde valg pa et kvalificeret grundlag.
Ottawa Chartret (WHO 1986), understgtter desuden, at foraeldre undervejs i forlgbet
med et barn med en kronisk sygdom skal udvikle personlige feerdigheder, sa de kan op-
na kontrol over bade deres barns sundhed og dets kroniske tilstand. Forealdre skal laere
at kunne magte barnets CP og treffe sunde og hensigtsmaessige valg pa barnets vegne.

Af de 41 respondenter i studiet var de 29 mgdre. Symons og kolleger (2006) finder lige-
ledes en overveaegt af madre blandt deres respondenter (74%). | naerverende studie fand-
tes ikke forskelle i feedres og madres oplevelse af effekten af behandling med BTX.
Heller ikke Symons og kolleger (2006) finder i deres studie disse forskelle, hvorimod
Dahl og kolleger (2007) finder signifikant forskel pa, hvordan mand og kvinder evalue-
rer sundhedsydelser til deres barn med CP.

5.2.1 Tiden fra BTX blev tilbudt til BTX-dagen

Forundersggelsen dagen far BT X—dagen blev under studiets gang optimeret saledes, at
bgrnene kunne undga at komme til forundersggelse dagen far selve BTX-dagen, hvis de
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indenfor de seneste tre maneder var undersggt af en bgrnelaege. Da ventetid var et kar-
dinalpunkt for utilfredshed bade i de individuelle interview og i spargeskemaundersg-
gelsen, kan bortfald af forundersggelsesdagen betragtes som et vasentligt skridt i ret-
ning af reducering af den tid, familierne skal opholde sig pa hospitalet i forbindelse med
BTX-behandling.

Forzaldrene var stort set tilfredse med den mundtlige information bade om produktet
BTX og om BTX-dagen, hvorimod den skriftlige information om specielt BT X-dagen
var utilstreekkelig. Ogsa Flett et al. (1999) undersgger foraldres tilfredshed med mundt-
lig og skriftlig information i forbindelse med behandling med BTX, og majoriteten af
foraeldre i deres studie er tilfredse med informationen. Ottawa Chartret (WHO 1986) un-
derstatter, at det er vigtigt, at mennesker dels far, dels tilegner sig information, sa de kan
treeffe sunde valg pa et kvalificeret grundlag. Forealdres personlige faerdigheder skal ud-
vikles, sa de kan blive i stand til at treeffe sunde valg pa deres barns vegne og fa kontrol
over deres liv og derigennem forbedre deres barns sundhedstilstand. Ved at sikre ad-
gang til information, undervisning om sundhed og styrkelse af livsferdigheder styrkes
sundhedsfremme i form af personlig og social udvikling. Sammen ma foreldre og per-
sonale i dette tilfeelde arbejde pa at optimere den skriftlige information, sa der arbejdes
hen imod et sundhedssystem, som gar noget for at fremme sundheden. Ogsa den danske
lovgivning fremhaver, at sundhedsfremme kraever en koordineret, tveerfaglig indsats
(Sundhedsministeriet 1999), med henblik pa at fremme en helhedsorienteret behand-
lingsindsats, samt at bgrn og unge med sarlige behov skal have samme muligheder for
personlig udvikling, udfoldelse og sundhed som andre bgrn.

Standardregler for handicappede (FN 1993) underbygger, at tvaerfaglige grupper tidligt
skal pavise, vurdere og behandle funktionsha&mning, og at barnenes familier sikres fuld
deltagelse pa det individuelle plan. Pa HH stilles diagnosen CP oftest indenfor barnets
farste levedr, og i handicapambulatoriet vurderer en tvaerfaglig behandlergruppe bgrne-
nes funktionshaemninger og tager stilling til behandling. Sammen med barnets foraldre
tages der i handicapambulatoriet blandt andet stilling til, om det enkelte barn skal be-
handles med BTX, og hvornar dette i givet fald skal ske. Yngste barn i studiet var to et
halvt &r og medianalderen var otte ar, sa pa HH blev der ydet en tidlig behandlingsind-
sats til familierne, som det ogsa understgttes af regeringens folkesundhedsprogram
(Sundhedsministeriet 1999).

At handicappede bgrn skal sikres medicinsk og funktionel behandling understattes lige-
ledes af FN’s Konvention om Barnets Rettigheder (Udenrigsministeriet 1992), som un-
derstatter barnets ret til adgang til sygdomsbehandling og til at nyde den hgjest opnaeli-
ge sundhedstilstand.

5.2.2 Forlgbet pa selve BTX-dagen

Foreeldrene savnede mad til barnene efter behandling med BTX. Bgrnene var sultne ef-
ter at have fastet i adskillige timer op til behandlingen. Ottawa Chartret (WHO 1986),
understotter, at mad er en af de grundlaeggende forudsetninger for sundhed. Ved en ju-
stering af procedurer i forbindelse med bestilling af mad til bgrn pa afdelingen, kan det-
te forhold forbedres.
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| de individuelle foralderinterview var der bade tilfredshed og utilfredshed med perso-
nalets arbejde pa BTX-dagen. | spgrgeskemaundersggelsen var majoriteten af foraldre
derimod tilfredse med bade bgrnelaegens og sygeplejerskens arbejde.

Starstedelen af foraldre var enige i, at procedurerne omkring narkosen fungerede til-
fredsstillende. Hansen og kolleger finder i deres studie (2004), at lokalanzstesi er et ac-
ceptabelt alternativ i forhold til generel anastesi for 68% af foraldrene.

De individuelle interview og spgrgeskemaundersggelsen viste, at majoriteten af foreel-
dre var glade for at mgde andre BTX familier pa bgrneafdelingen pa BTX-dagen. De
individuelle interview viste endvidere, at mgdet med andre foraeldre og deres spastiske
barn i Spastikerforeningen, havde varet en stor og livsbekreeftende oplevelse. Ottawa
Chartret (WHO 1986) understgatter, at private og frivillige organisationer skal tage del i
en koordineret indsats for sundhedsfremme, idet sundheden ikke kan sikres af sund-
hedsveesenet alene.

| samarbejde med forzeldrene udarbejdes der en genoptraningsplan (GOP), nar barnet
udskrives fra barneafdelingen efter BTX behandling, og det efterfalgende arbejde med
opfalgning pa GOP’en er et godt udgangspunkt for kommunikation mellem primzrsek-
tor, sekundeersektor og foraeldre. Kommunikation om genoptraning er under studiets
gang optimeret ved, at ogsa bgrn far en GOP.

5.2.3 Tiden efter BTX dagen

Starstedelen af foraldrene ville tage imod et nyt tilbud til deres barn om behandling
med BTX. Dette stemmer overens med andre studier (Flett et al. 1999, Papavasiliou et
al. 2006, Symons et al. 2006). | Flett og kollegers (1999) australske studie supplerer for-
&ldrene beslutningen om at tage imod et nyt tilbud med, at BTX-behandling kan klares
med et enkelt ambulant besgg i modsatning til kontrolgruppens behandling med serial
casting (gipsninger), som kreaever flere ambulante besgg. Australien er et stort land i for-
hold til Danmark, sa store transportafstande i Australien kan have haft indflydelse pa
foreeldrenes beslutning.

Analysen af den kvantitative del af studiet pegede pa, at foraldre for deres beslutning
om at tage imod et nyt behandlingstilbud tillagde leegens anbefalinger meget stor vaegt.
Det kan give anledning til undren, at foreeldrene ikke fremhavede deres egen dgmme-
kraft, idet leegerne udelukkende observerede bgrnene og deres motorik ved kliniske kon-
troller i fremmede omgivelser pa et hospital, hvorimod foraldrene dagligt var sammen
med og observerede deres barn i vante omgivelser. Desuden habede foraldrene pa god
effekt ”naeste gang”. Det var altsa ikke den oplevede effekt af tidligere BTX-behandlin-
ger, der var centrale for foraldrenes beslutning, idet kun halvdelen af foraldrene havde
set den effekt af BT X, de havde forventet, og alligevel ville majoriteten tage imod et nyt
behandlingstilbud med BTX.

Den starste effekt af BTX sas i nervearende studie pa forbigaende nedszttelse af mus-

keltonus. Dette stemmer overens med andre studier (Flett et al. 1999, Sutherland et al.
1999, Ade-Hall & Moore 2000, Ubhi et al. 2000, Love et al. 2001, Singhi & Ray 2004,
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Ramstad et al. 2006). | den periode, hvor BTX virkede, var bgrnene smidige, og det var
lettere at udspaende deres spastiske muskler. Den starste effekt af BTX blev opnaet in-
denfor tre til seks maneder, og dette er i god overensstemmelse med andre studier (Cor-
ry et al. 1999, Patrick et al. 2001, Love et al. 2001, Papavasiliou et al. 2006).

Papavasiliou og kolleger (2006) finder starst foraeldretilfredshed i den gruppe, hvor bar-
net forbedrer siddebalance i forbindelse med behandling med BTX. Dette genfindes del-
vist i naervaerende studie, hvor 12 af 41 foreeldre, hvis barn havde opnaet bedre siddestil-
ling, ville tage imod et nyt tilbud om BTX.

Symons og kolleger (2006) fokuserer pa foraldres "acceptability” af proceduren, nar
BTX gives. Deres studie viser, at nogle foraeldre ganske vist er bekymrede for, om deres
barn vil opleve smerter og ubehag, men fordelene ved BTX-behandling opvejer deres
bekymring. Neervaerende studie spurgte ikke til foraeldrenes bekymring, men viste, at
foraeldre i hgj grad oplevede at blive hart pa bgrneafdelingen; var trygge ved personalet;
var tilfredse med personalets arbejde og overordnet oplevede BT X-dagen som god.

Ifelge standardregler for handicappede (FN 1993) bar de enkelte lande sikre, at menne-
sker med handicap far den regelmassige behandling og medicin, de matte behgve for at
bevare eller forbedre deres funktionsniveau. Narvarende studie fandt, at kun godt halv-
delen af forzeldrene sa den effekt af BTX-behandling pa deres barns funktioner, som de
dels havde faet stillet i udsigt, dels selv havde forventet. Dette fund stemmer overens
med Hansen og kollegers (2004) fund, hvor BT X-behandling ikke lever op til forvent-
ningerne hos 64% af foraeldrene. Love og kolleger (2001) finder til gengeeld signifikant
starre tilfredshed hos foreeldre i interventionsgruppen i forhold til kontrolgruppen uden
at dette dog kan korreleres til forbedringer i funktioner eller spasticitet.

Om BTX-behandling udsatte operation for de seks barn, som efter BT X-behandling
blev opereret, kan ikke udledes af studiet. Et af malene med BTX er at hindre eller ud-
seette ortopaediske operationer (Corry et al. 1999, Patrick et al. 2001, Hansen et al. 2004,
Lofterad 2006). Ramstad og kolleger (2006) finder, at behandlingsalternativer som
BTX har fort til feerre hofteluxationer og reduceret brug af kirurgi.

Ingen af de tre foraelderinformanter oplevede, at deres barn overhovedet havde smerter i
hverdagen hverken far eller efter BTX-behandling. Spargeskemaundersggelsen viste, at
to foraeldre oplevede, at deres barn fik feerre smerter efter BTX. Huvis flertallet af foreel-
dre i spargeskemaundersggelsen oplevede, at deres barn ikke havde smerter i hverdag-
en, svarede foreeldrene formodentlig, at de var uenige i, at deres barn havde feerre smer-
ter efter BTX. Besvarelsen i spgrgeskemaet vedrgrende smerter giver derfor ikke et en-
tydigt svar pa, om bgrnene overhovedet havde smerter i hverdagen, og om disse smerter
blev &ndret i forbindelse med BTX-behandling. Dickinson og kolleger (2007) finder i
deres studie, at majoriteten af bgrn med CP har hgjere forekomst af smerter end befolk-
ningen i almindelighed. Deres studie undersgger ikke arsagen til smerterne. Naervaren-
de studie gav saledes ikke afklaring pa smerter hos bgrn med CP.

To tredjedele af de gaende bgrn havde faet en bedre eller mere sikker gang efter BTX.
Tilsvarende fund er gjort i andre studier, hvor randomiserede, dobbelt-blindede og pla-
cebo-kontrollerede studier har vist, at BTX er sikker og effektiv til gaende bgrn med
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CP, bade hvad angar reduktion af spasticitet og forbedring af gang (Sutherland et al.
1999, Ubhi et al. 2000). Imidlertid ses i nogle blindede kontrollerede studier ogsa effekt
I placebogruppen (Ade-Hall & Moore 2000, Ubhi et al. 2000, Sutherland et al. 1999).
Ade-Hall & Moore (2000) er kritiske og konkluderer, at der hverken er evidens til at
understatte eller tilbagevise effekten af BTX blandt CP barn, der kan ga. Ubhi og kolle-
ger (2000) finder, at BTX er et godt supplement til konventionel behandling med fysio-
terapi og skinner for at reducere spasticitet og forbedre funktion hos barn med spastisk
diplegi eller hemiplegi — altsa de lettere former for CP, hvor barnene kan ga. | nerve-
rende studie genfindes dette ikke, idet knap halvdelen af barnene med hemiplegi og
diplegi havde faet en bedre gang efter BTX.

Det er vanskeligt at afgere, om de nye ferdigheder, som bgrnene opnaede under be-
handling med BTX udelukkende skyldtes effekt af BTX. Det kunne ogsa skyldes en
kombination af flere faktorer herunder BTX, spasticitetsnedszttende medicin, skinner
og barnets motoriske udvikling over tid. Bgrn udvikler sig motorisk og leerer nye faer-
digheder over tid ogsa uden behandlingsindsats. Bgrnene i naerveerende studie havde
faet op til ti behandlinger med BTX, og der var saledes gaet op til flere ar mellem farste
og sidste BTX-behandling. I andre studier er der bred enighed om, at BTX forbigaende
nedseetter muskeltonus og forbedrer feerdigheder (Flett et al. 1999, Sutherland et al.
1999, Ade-Hall & Moore 2000, Ubhi et al. 2000, Love et al. 2001, Singhi & Ray 2004,
Ramstad et al. 2006). Det primare mal med den konventionelle behandling af CP er, at
forbedre eller vedligeholde bevageligheden i kroppen, at maksimere funktionel mobili-
tet (Flett et al.1999), at minimere handicap og at maksimere funktion, komfort og bar-
nets uafhangighed (Love et al. 2001, Papavasiliou et al. 2006).

Halvdelen af bgrnene havde faet fysioterapi i tiden efter BTX. At tallet ikke var stgrre
kan hange sammen med den noget kaotiske situationen pa bgrnefysioterapiomradet i
tiden lige efter strukturreformen i Danmark i januar 2007, hvor studiet fandt sted. Kaos
bestod i, at barnene skulle overga fra fysioterapi i amtsligt regi til fysioterapi i kommu-
nalt regi. Kommunerne var ikke velforberedte pd denne nye opgave. | kaossituationer
har sundhedspersonale (FN 1993) et stagrre ansvar for at maegle mellem forskellige inte-
resser i samfundet i streeben efter sundhed, hvorfor fysioterapeuter pa tveers af de nye
regionale og kommunale anszttelsesforhold hjalp foraeldre med at finde deres nye fysio-
terapeutiske tilhgrsforhold. Genoptraning, forebyggelse, sundhedsfremme og fysiotera-
pibehandling til barn med CP understattes af dansk lovgivning (Indenrigs- og sundheds-
ministeriet 2004, Indenrigs- og sundhedsministeriet 2005, Socialministeriet 2007). Stu-
diet viste, at majoriteten af foraeldre var blevet instrueret af en fysioterapeut i, hvordan
de skulle udspzande deres barns muskler, og 34 af foraldrene gav udtryk for, at deres
egen trening af deres barn var vigtig. At sundhedsfremmende indsats betyder feelles og
koordineret indsats af bade sundhedspersonale og foraldre, underbygges af Ottawa
Chartret (WHO 1986). Via information og undervisning udvikler foraldre personlige
feerdigheder som deres barns behandlere.

Foraelderinterviewene viste, at en foraelder gav udtryk for stor begejstring for et arran-
gement i NGO regi. En kommune har mulighed for at stette en families deltagelse i et
sadant arrangement. Dette underbygges i "Redeggrelse om hjelp til familier med handi-
cappede bgrn” (Indenrigs- og sundhedsministeriet 2004), der omhandler stgtte og kom-
pensation bade til det handicappede barn og dets familie.
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De individuelle interview med foraeldrene viste, at deres bgrn trods CP havde et godt
liv. Dickinson og kollegers studie (2007) understatter, at otte til 12 arige bgrn med CP
har samme, gode livskvalitet som en sammenlignelig kontrolgruppe. Dansk lovgivning
(Socialministeriet 2007) understatter, at den enkeltes livskvalitet skal fremmes og for-
bedres ved at tilstreebe mulighed for at klare sig selv eller ved at lette den daglige tilvee-
relse. Ogsa regeringens folkesundhedsprogram (Sundhedsministeriet 1999) opstiller mal
for udvikling af folkesundheden i Danmark, herunder et leengere liv med hgjere livskva-
litet. For at opnd den bedst mulige livskvalitet skal bgrn med CP tilbydes behandlinger,
som statter deres personlige udvikling og forgger deres livskvalitet i form af at kunne
beveege sig med faerrest mulige gener af deres handicap (FN 1991). Ottawa Chartret
(WHO 1986) understgtter, at et godt helbred er en vigtig forudsaetning for blandt andet
personlig udvikling og en vigtig dimension i begrebet livskvalitet.

At ansvaret for sundhedsfremme i lige hgj grad pahviler enkeltpersoner, personale og
sundhedsvasen, understattes af Ottawa Chartret (WHO 1986). Sundhedsvasenet skal
nyorienteres og i hgjere grad arbejde hen imod sundhedsfremme, hvilket understgttes af
Ottawa Chartret (WHO 1986), som fremhaever, at malet med en sundhedsfremmende
indsats ogsa indeberer udvikling af en sundhedsfremmende politik. Malet med en sund-
hedsfremmende politik er at gare de sunde valg til de lette valg.

5.3 Anbefalinger

5.3.1 Anbefalinger pa nationalt niveau

Under bearbejdning af data blev det klart for mig, at nationale retningslinier for behand-
ling med BTX i Danmark i lighed med de svenske retningslinier vil veere en stor opkva-
lificering af den danske behandling og et etisk hensyn til barnene. Retningslinier bar i
lighed med de svenske indeholde indikationer for behandling, basisudredning, behand-
lingsplan, evaluering efter behandling, injektionsteknik, detaljeret injektionsprotokol
samt detaljeret evalueringsprotokol.

5.3.2 Anbefalinger pa lokalt niveau - Hillergd Hospital

For at tilgodese bgrn og tage udgangspunkt i deres behov bar procedurer og arbejdsgan-
ge pa bgrneafdelingen revideres og tilpasses barn.

Faste, afledning og beskeeftigelse af barnene — hvoraf nogle var retarderede - var meget
belastende for barn og foraldre. Ved at lade BTX-behandling forega om morgenen, kan
fasteperioden afkortes vaesentligt, og generne i forbindelse med fasten kan reduceres.

Mad til barnene, nar fasten er ovre, ber forefindes i afdelingen.

Ventetiden for barnet mellem de forskellige procedurer skal veere mindst mulig, og ar-
bejdsgange i forbindelse med anlaeggelse af drop, narkose, ophaldning af BTX og ind-
sprejtning af BTX komprimeres.
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Sundhedspersonalet skal gives mulighed for at opkvalificere sig i teori, som laegger
veegt pd, hvad der skaber sundhed fremfor, hvad der gar syg. Der bgr i mgdet med barn
og foraeldre leegges veegt pa familiernes ressourcer og muligheder for selv at fremme og
bevare deres sundhed, saledes at styrker og ressourcer i et familieliv med et barn med
CP er i fokus.

Barneafdelingen ber overveje at fokusere pa behovene for individet som et hele ved
blandt andet at optimere arbejdsgangene i forbindelse med BT X-dagen, som dette studie
har vist et behov for.

Kommunikationen mellem forzldre, sundhedspersonale og primaer sektor skal optime-
res. Kommunikationen mellem hospital og foraeldre skal vare tydelig og klar, saledes at
foraeldre oplever, at de bliver indkaldt med passende varsel, og at der er en klar aftale
om, hvornar naste BT X-behandling skal gives, og om barnet skal til en ekstra klinisk
kontrol forud for BTX.

Den skriftlige information bade om produktet BTX og om forlgbet pa BTX-dagen skal
veere klar og entydig. Dette kan gares ved at udarbejde en ny informationspjece, hvor
personale og foraeldre arbejder sammen om teksten.

Foreldre skal opfordres til via genoptraningsplanen at falge op pa kommunikationen
om genoptraning af deres barn i deres kommune efter BT X-behandling.

Personalet i handicapambulatoriet bar have kendskab til og kunne orientere foraeldre om
frivillige organisationer som for eksempel Spastikerforeningen.

5.3.3 Anbefalinger til fremtidig forskning

Nationale retningslinier for BTX behandling vil gere fremtidige studier i Danmark sam-
menlignelige dels indenfor landets egne granser, dels med studier i lande, som anven-
der tilsvarende retningslinier. Pa nuvaerende tidspunkt er det ikke muligt at sammenlig-
ne resultater uden for egen behandlingsenhed, da hver enhed har udviklet sit eget kon-
cept. Fremtidig forskning kan besta i dels en spgrgeskemaundersggelse til alle "BTX-
familier” i hele landet, dels et kvalitativt studie af informanter strategisk valgt for at fa
hele landet eller hele Norden reprasenteret.

En visuel-analog-skala (VAS) efter Love og kolleger foreslas testet for anvendelse i
Danmark som en enkel og ikke tidskraevende forespgrgsel til CP barnets fremskridt ved
kontrol pa hospitalet.

Dickinson og kollegers (2007) studie blev publiceret i databearbejdningsfasen af dette
studie. De finder, at mere end halvdelen af barn med CP rapporterer ’smerter i den for-
udgdende uge”, hvilket er hgjere end forekomsten i befolkningen i almindelighed. 1 et
fremtidigt studie vil det vere interessant at satte fokus pa problematikken “smerter hos
bgrn med CP”, da smerter umiddelbart associeres med ringere livskvalitet. Det ville li-
geledes veere interessant at fa belyst, om der er en sammenhang mellem graden af smer-
ter og graden af CP.
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6 KONKLUSION

Formalet med studiet var at undersgge, hvordan forealdre til bgrn med spastisk CP ople-
vede effekt af BTX pa deres barns funktioner. Det var tydeligt, at foraeldrene gerne ville
tage mod et nyt tilboud om behandling med BTX. De veasentligste begrundelser var, at
foraeldrene havde set god effekt af behandlingen, eller at de habede pa en effekt.

Et mindretal af foreeldrene ville ikke tage imod et nyt tiloud om behandling med BTX,
vaesentligst fordi de enten ikke havde set effekt af behandlingen, eller fordi de oplevede,
at barnet skulle igennem en masse for et meget lille udbytte.

Starst effekt var der pa spendingen i musklerne, som var mindre spastiske, mens BTX
virkede, og barnene var mere smidige. Flere foraldre gnskede med BTX-behandling at
forebygge eller udskyde en operation. Derudover var de vaesentligste begrundelser for at
tage imod et nyt tilbud om BTX-behandling, at barnet enten fik bedre gang, nye mader
at beveege sig pa eller en bedre siddestilling.

Det er vigtigt, at hele praksis omkring BTX-dagen udvikles og optimeres i forhold til
handicappede barn og dette kan blandt andet understattes ved at indfare nationale ret-
ningslinier for BTX behandling.

7 TAK

til foraeldrene, som ved deres deltagelse gjorde dette studie muligt; til bade barnefysio-
terapeuter og samarbejdspartnere pa bgrneafdelingen, som gav inspiration til spargeske-
maet; til min kollega, Lone Skou, for analyse af interviewene og lgbende sparring; til
min vejleder, Ina Borup, for vejledning og inspiration under hele skriveprocessen.
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9 BILAG

Bilag 1

Interviewguide til fokusgruppeinterview
Hvad vil det veere interessant at hgre foraeldrene om vedrgrende effekt af BTX?
Hvad kunne veere arsager til at foraeldre vil tage imod et nyt tilbud om BTX?

Hvad kunne veere arsagen til at foraldre ikke ville tage imod et nyt tilbud om BTX?

Interviewguide til foreelderinterview

Hvilken effekt har du set af BTX pa dit barn?

Har dit barn faet BTX flere gange?

Har effekten af BTX veeret ens hver gang?

Har dit barn mistet feerdigheder i forbindelse med BTX?

Hvad kunne personalet gare bedre i forbindelse med behandling med BTX?
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Bilag 2

Hillerad, den 22.6.2007
Kere foraldre!

Siden 4r 2002 har Botox veret anvendt pa berneafdelingen pa Nordsjallands Hospital — Hillered til
behandling af spastiske muskier hos bern med cerebral parese.

For at f4 en opgerelse over, hvordan forzldre oplever effekten af Botox til deres barn med cerebral
parese vil jeg gerne sporge jer ved at sende dette sporgeskema.

Formélet med undersggelsen er at f& kendskab til foreldres oplevelse.
I kan have forskellig opfattelse af jeres barns funktion, derfor vedlaegges et spergeskema til mode-
ren og et til faderen.

Undersogelsen gar ud pé at fé jeres vurdering, jeres oplevelser og jeres erfaringer med jeres barns
funktionsforbedringer i tiden efter Botox indsprejtningerne.

Undersagelsen er anonym, og det er frivilligt at deltage.
Det vil ikke veere muligt at genkende den enkeltes besvarelse, nar resultatet af undersogelsen opge-
res.

Alle besvarelser er veerdifulde. Derfor haber jeg, I har lyst til at deltage ved at udfylde spergeske-
maerne.

Svar blot spontant. I behgver ikke tzenke lange over spergsmalene.

Spergeskemaerne databehandles af undertegnede. Ingen andre vil fi de udfyldte spergeskemaer at
se. De opbevares aflast.

Resultatet af undersegelsen vil blive tilgeengelig i min masterafhandling. Den vil i 2008 kunne ses
pa www.nhv.se

Spergeskemaerne bedes returneret i vedlagte svarkuvert snarest muligt og senest den 1.august
2007

1 er velkomne til at kontakte mig for yderligere oplysninger.
P4 forhdnd tak.

Venlig hilsen

Lise Buus

Fysioterapien, afd. 0721
Nordsjeellands Hospital — Hillerad
3400 Hillerad

Direkte telefon: 48 29 74 92
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Spergeskema vedr. Botox Side 2 af 7
Diagnose (st kryds)
1. Hvilken diagnose / hvilke dele af kroppen er involveret i dit barns cerebrale parese:
1. Hemiplegi (halvsidig dvs. en arm og et ben) [m]
2. Diplegi (iser begge ben og kun i mindre grad én eller begge arme) m|
3. Tetraplegi (begge arme og begge ben) m}
4. Ved ikke a
Spergsmal vedrerende dit barn med cerebral parese
2. Hvor gammelt er dit barn (&r / maneder)
3. Erdeten pige eller en dreng pige dreng
O O
4. Hvor passes dit barn hovedsageligt i dagtimerne:
1. i hjemmet m}
2. i almindelig daginstitution/skole a
3. i specialbgrnehave/skole O
4. i degninstitution m}
5. andet m]
5. Er du far, mor, stedfar, stedmor eller andet (skriv far mor stedfar stedmor andet
gerne hvad) til det barn, der har faet Botox O O O [} a
andet:
6.  Hvornar blev der sidst givet Botox? (skriv ca. dato)
7. Hvor mange gange har dit barn faet Botox? (skriv antal)
8. I hvilke muskler er der givet Botox:
1. pé bagsiden af underbenet O
2. pé bagsiden af laret O
3. pd indersiden af laret ]
4. i tommelfingeren / underarmen O
5. i andre muskler m}
6. ved ikke m}
juni 2007
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Spergeskema vedr. Botox

Side 3 af 7

Information (st kryds)

10.

11.

Jeg fik tilstraekkelig mundtlig information om Botox
for jeg besluttede mig for at tage mod tilbuddet om
Botox til mit barn

Jeg fik tilstreekkelig skriftlig information om Botox
for jeg besluttede mig for at tage mod tilbuddet om
Botox til mit barn

Jeg fik pa afdelingen tilstreekkelig mundtlig informa-
tion om, hvad der skulle ske pé selve Botox-dagen

Jeg fik pa afdelingen tilstraekkelig skriftlig informa-
tion om, hvad der skulle ske pé selve Botox-dagen

Indkaldelserne til Botox behandling kommer i pas-
sende tid

Selve Botox-dagen
Huvis dit barn har fiet Botox flere gange, bedes du teenke pa sidste gang, der blev givet Botox, nér du besva-
rer sporgsmal 14 til 21.

helt
enig

lidt
enig

lidt
uenig
m}

meget  ved

uenig

O

ikke
a

helt lidt lidt meget ved
enig  enig uenig uenig ikke

14. Jeg er tilfreds med den made jeg blev medt pa pa ber- m} a
neafdelingen.

15. Jeg oplevede at blive hert/taget alvorligt pa afdelingen 0 O m} O O

16. Jeg er tilfreds med sygeplejerskemes arbejde i forbin- 0 O 0 (m} m}
delse med Botoxbehandlingen

17. Jeg er tilfreds med bernelaegens arbejde i forbindelse O O m} O 0
med indsprejtning af Botox

18. Proceduren med at f& lagt drop fungerede tilfredsstil- O O O O a
lende

19. Det er godt, at der er mulighed for at snakke med an- O O m} O [m]
dre “Botox-familier” pa stuen pa bemeafdelingen

20. Jeg var tryg ved personalets handtering af behandlin- O m} m} (m} m}
gen

21. Jeg synes overordnet at forlabet pa selve Botoxdagen O ] O O O
var godt

22. Huvis du vil uddybe nzrmere er du velkommen til det
her:

juni 2007

Side 56




Sperges

kema vedr. Botox

Side 4 af 7

Narkose

23.

Har dit barn faet narkose/ bedevelse i forbindelse med ja, hver gang
O

Botoxbehandlingen?

nogle
gange aldrig
m] (]

24. Huvis dit barn fik narkose, oplevede du, at procedurerne  helt lidt lidt  meget ved
omkring narkosen/narkoselegens rolle fungerede til- enig  cnig uenig uenig ikke
fredsstillende O ] m| ] ]

Medicin

25. Fik dit barn medicin (fx Lioresal, Baclofen, Diazepam) nogleaf ved mitbarn fik an-
mod spasticitet/stivhed i tiden for der blev givet Bo- ja nej gangene ikke den medicin
tox? O O m| O O

26. Fik dit barn medicin (fx Lioresal, Baclofen, Diazepam) nogle af  ved
mod spasticitet/stivhed i samme periode, som der ja nej gangene ikke
blev givet Botox? O m| ] O

27. Hvis ja, blev dosis i denne periode mind- uend- ved

oget  sket ret ikke
m} O O O
Effekt
Huvis dit barn har faet Botox flere gange, bedes du teenke pa sidste gang, der blev givet Botox, nar du besva-
rer spargsmal 28 til 33
helt lidt lidt meget ved
enig  enig uenig vuenig ikke
Bevzegelser uden hjzlp (fx rejse sig fra gulv uden
mgbelstotte, vende sig i sengen)

28. Mit bamn har féet nye mader at bevage sig pa O O O m} m}
Siddestilling (besvares kun, hvis dit barn kunne sidde,
for det fik Botox).

29. Mit barn har faet en bedre/mere sikker siddestilling O O O m} m}

Smerter

30. Mit barn havde tidligere ondt og har efter Botox faet O m} O m| ]
feerre smerter
Spanding/stivhed

31. Mit barn har faet mindre stivhed i musklerne efter Bo- ] m} O O O
tox
Sevn

32.  Mit barn sover bedre efter Botox 0O O O O O
Gang (besvares kun, hvis dit barn kunne gé, for det fik  helt lidt lidt meget ingen ved
Botox) enig  enig uenig uenig @ndring ikke

33. Mit barn har faet en bedre/mere sikker gang efter Bo- m| [} ] [m] m} [m|
tox

juni 2007
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Spergeskema vedr. Botox Side 5 af 7
Skinner /kapsler og ganghjzlpemiddel
ja nej af og til
34. Mit barn brugte dagligt skinner/kapsler for Botox. m| ] [m]
35.  Mit barn bruger dagligt skinner/kapsler efter Botox O O O
36. Mit barn gar med et ganghjelpemiddel 0 a O
Andet
37. Har du oplevet andre effekter af Botoxbehandlingen?
Hvis ja, hvilke:
38. Hvis dit barn har faet Botox flere gange, har effekten
da veret ens hver gang? Beskriv gerne, hvad du har
oplevet:
Fysioterapi/treening efter Botex
helt lidt lidt meget ved
enig  enig uenig uenig ikke
39. Jeg var af mit barns fysioterapeut blevet instrueret i, O a a [} (|
hvordan musklerne skulle spendes ud efter Botox
ved
ja nej ikke
40. Mit barn har fet behandling af en fysioterapeut i hverdagen efter Botox [ O [m]
behandlingen
ihjem- iinsti- andet der erikke gi-
met  tution sted vet fysioterapi
41. Fysioterapi-behandlingen er givet ] O [}
helt lidt lidt meget ved
enig  enig uenig uenig ikke
42.  Jeg har selv treenet mit barn ] m] O O a
43.  Der er givet hyppigere fysioterapi/trening end i tiden O O m} | O
lige for Botox
44.  Min egen traening af mit barn er vigtig O O O O O
45.  Der har varet god kommunikation mellem hospitalet O ] O a a
og min kommune vedrerende fysioterapi
juni 2007
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Spergeskema vedr. Botox

Side 6 af 7

Interval mellem Botox behandlingerne

46. Mit barn har kun fiet én Botox behandling
Mit barn har faet mere end én Botox behandling
47. Intervallet mellem Botox behandlingerne veret pas-
sende
Samlet effekt af Botox

helt
enig

O

(ga videre til sporgsmal 48)
(fortszet med sporgsmal 47)

lidt
enig

lidt
uenig

meget  ved
uenig  ikke
O O

Den bedste effekt af Botox ses ofte farst et stykke tid efter behandlingen. Hvis dit barn har faet flere behand-
linger, skal sporgsmal 48 til 53 besvares ud fra den behandling, hvor effekten af Botox varede langst tid

Ingen 3 mé& 6mi- 9mi- lenge-
effekt neder neder mneder re
48. Mit barn havde effekt af Botox i ca. O m} m} O a
helt lidt lidt meget ved
enig  enig uenig uenig ikke
49, Mit barn har faet nye feerdigheder efter Botox o O ] O
Hvis helt enig /lidt enig hvilke:
50. Mit barn har mistet feerdigheder efter Botox. O a O ] O
Huvis helt enig /lidt enig hvilke:
51. Mit barn har umiddelbart efter Botox mistet feerdighe- m} O O [} m}
der, men har siden féet sine mistede feerdigheder igen.
Huvis helt enig /lidt enig hvilke:
52.  Mit barn har faet den effekt af Botox, som jeg havde O m] O O m}
faet stillet 1 udsigt.
53. Effekten af Botox levede op til mine forventninger O O O O ]
54. Hvis dit barn har faet Botox mere end én gang, har du
da oplevet, at effekten samlet set har varet:
Stigende [m|
Dalende O
Varierende O
Samlet set har der ingen effekt varet af Botox a
juni 2007

ved
ikke
O
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Spergeskema vedr. Botox Side 7 af 7

Operation
55.  Mit barn er efter Botox blevet opereret i de samme ja nej Hvis nej gé videre til
muskler, som fik Botox O m} sporgsmal 59
56. Hvis ja, hvor lenge var det efter sidste gang Botox (skriv antal méneder)
57. Hvor gammel var dit bam, da det blev opereret? (ar / méneder)
58. Mit barn er blevet opereret (st x ved antal gange) 1 2 3 flere end 3
O O O
Gentagelse af Botoxbehandling
59. Jeg vil tage imod et nyt tilbud om Botoxbehandling ja nej
m} [
60. Hvis ja, skriv venligst hvorfor:
61. Hvis nej, skriv venligst hvorfor ikke:
juni 2007
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Bilag 3
Andet informantbrev til andet rykkerbrev

Hillergd, den 18.9.2007
Kaere foraldre!

Der er kun lavet meget fa danske og udenlandske undersggelser af foraldres erfaringer
med Botox til deres barn. Forzldre er dem, der kender deres bgrn bedst!

For at vi i teamet kan blive bedre, er det af stor betydning, at | forteeller om jeres erfa-
ringer. Det kan | gere ved at udfylde spgrgeskemaerne og returnere dem til mig.

Hvis | hellere vil forteelle om jeres erfaringer ved en samtale, sa er det ogsa en mulig-
hed. Skriv eller ring til mig for en aftale.

Pa nuverende tidspunkt har jeg hert fra 24 ud af 47 familier, sa forskningsmassigt er
det desveerre for lidt til at konkludere pa, nar der mangler svar fra halvdelen.

| 8 af de returnerede svarkuverter var der svar fra begge foreeldre. | de familier, hvor
kun den ene har svaret hgrer jeg meget gerne fra den anden foralder — bade hvis I har
forskellig og samme opfattelse af virkningen af Botox.

Da undersggelsen er anonym, kan jeg ikke se, hvem der har svaret, sa derfor sendes det-
te brev til alle.

Tak til de af jer, der har sendt spgrgeskemaer retur! | kan se bort fra dette brev.

Jeg haber I har lyst til at medvirke, og vedlegger 2 spargeskemaer, hvis de farste er
blevet forlagt.

Venlig hilsen
Forskningsfysioterapeut Lise Buus
Fysioterapien, afd. 0721
Nordsjeellands Hospital — Hillergd
3400 Hillergd

Direkte telefon: 48 29 72 94
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Bilag 4

DATATILSYNET

Fysioterapeut Lise Buus
Fysioterapien, afd. 0721
Nordsjellands Hospital - Hillered

Helsevej 2
3400 Hillerad

Sendt til: libu@noh.regionh.dk

16. maj 2007

Datatilsynet
Borgergade 28, 5.
1300 Kgbenhavn K

CVR-nr. 11-88-37-29

Telefon 3319 3200
Fax 3319 3218

E-post
dt@datatilsynet.dk
www . datatilsynet.dk

J.nr. 2007-41-0570
Sagsbehandler

Mads Pedersen
Direkte 3319 3245

Vedrerende anmeldelse af: Den forzldreoplevede effekt af Botulinum-
toksin-behandling til bern med spastisk cerebral parese.

Ovennavnte projekt er den 23. april 2007 anmeldt til Datatilsynet efter per-
sondatalovens' § 48, stk. 1. Der er samtidigt segt om Datatilsynets tilladelse.

Det fremgar af anmeldelsen, at De er dataansvarlig for projektets oplysninger.
Behandlingen af oplysningerne gnskes pdbegyndt snarest og forventes at op-
here 1. december 2007.

Oplysningerne vil blive behandlet pa folgende adresse: Fysioterapien, afd.
0721 Nordsjeellands Hospital - Hillerad Helsevej 2, 3400 Hillerad.
TILLADELSE

Datatilsynet meddeler hermed tilladelse til projektets gennemforelse, jf. per-

sondatalovens § 50, stk. 1, nr. 1. Datatilsynet fastsetter i den forbindelse ne-
denstdende vilkér:

Generelle vilkir
Tilladelsen gzelder indtil: 1. december 2007
Ved tilladelsens udleb skal De s&rligt vaere opmaerksom pé falgende:
Hvis De ikke inden denne dato har faet tilladelsen forlanget, gér Datatilsynet
ud fra, at projektet er afsluttet, og at personoplysningerne er slettet, anonymi-
seret, tilintetgjort eller overfort til arkiv, jf. nedenstaende vilkar vedrerende

projektets afslutning. Anmeldelsen af Deres projekt fjernes derfor fra forteg-
nelsen over anmeldte behandlinger p& Datatilsynets hjemmeside.

! Lov nr. 429 af 31. maj 2000 om behandling af personoplysninger med senere zndringer.
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Datatilsynet gor samtidig opmeerksom pad, at al behandling (herunder ogsa
opbevaring) af personoplysninger efier tilladelsens udlob er en overtredelse
af persondataloven, jf. § 70.

1. Fysioterapeut Lise Buus er ansvarlig for overholdelsen af de fastsatte vil-
kar.

2. Oplysningerne ma kun anvendes til brug for projektets gennemforelse.

3. Behandling af personoplysninger ma kun foretages af den dataansvarlige
eller pa foranledning af den dataansvarlige og pa dennes ansvar.

4. Enhver, der foretager behandling af projektets oplysninger, skal vare be-
kendt med de fastsatte vilkar.

5. De fastsatte vilkér skal tillige iagttages ved behandling, der foretages af da-
tabehandler.

6. Lokaler, der benyttes til opbevaring og behandling af projektets oplysninger,
skal veere indrettet med henblik pa at forhindre uvedkommende adgang.

7. Behandling af oplysninger skal tilrettelegges saledes, at oplysningerne
ikke haendeligt eller ulovligt tilintetgeres, fortabes eller forringes. Der
skal endvidere foretages den fornedne kontrol for at sikre, at der ikke be-
handles urigtige eller vildledende oplysninger. Urigtige eller vildledende
oplysninger eller oplysninger, som er behandlet i strid med loven eller
disse vilkar, skal berigtiges eller slettes.

8. Oplysninger mé ikke opbevares pa en made, der giver mulighed for at iden-
tificere de registrerede 1 et laengere tidsrum end det, der er nedvendigt af
hensyn til projektets gennemferelse.

9. En eventuel offentliggarelse af undersegelsens resultater mé ikke ske pa
en sddan méde, at det er muligt at identificere enkeltpersoner.

10. Eventuelle vilkdr, der fastsattes efter anden lovgivning, forudsattes over-
holdt.

Elektroniske oplysninger

11. Identifikationsoplysninger skal krypteres eller erstattes af et kodenummer
el. lign. Alternativt kan alle oplysninger lagres krypteret. Krypte-
ringsnogle, kodenggle m.v. skal opbevares forsvarligt og adskilt fra per-
sonoplysningerne.

12. Adgangen til projektdata ma kun finde sted ved benyttelse af et fortroligt
password. Password skal udskiftes mindst én gang om é&ret, og nér forhol-
dene tilsiger det.
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13. Ved overforsel af personhenforbare oplysninger via Internet eller andet
eksternt netvaerk skal der traffes de fornedne sikkerhedsforanstaltninger
mod, at oplysningerne kommer til uvedkommendes kendskab. Oplysnin-
gerne skal som minimum vare forsvarligt krypteret under hele transmis-
sionen. Ved anvendelse af interne net skal det sikres, at uvedkommende
ikke kan fi adgang til oplysningerne.

14. Udtagelige lagringsmedier, sikkerhedskopier af data m.v. skal opbevares
forsvarligt aflast og saledes, at uvedkommende ikke kan fa adgang til op-
lysningerne.

Manuelle oplysninger

15. Manuelt projektmateriale, udskrifter, fejl- og kontrollister, m.v., der di-
rekte eller indirekte kan henfores til bestemte personer, skal opbevares
forsvarligt aflist og pa en sddan méde, at uvedkommende ikke kan gore
sig bekendt med indholdet.

Oplysningspligt over for den registrerede

16. Hvis der skal indsamles oplysninger hos den registrerede (ved interview,
sporgeskema, klinisk eller paraklinisk undersegelse, behandling, observa-
tion m.v.) skal der uddeles/fremsendes nermere information om projektet.
Den registrerede skal heri oplyses om den dataansvarliges navn, formalet
med projektet, at det er frivilligt at deltage, og at et samtykke til deltagelse
til enhver tid kan treekkes tilbage. Hvis oplysningerne skal videregives til
brug i anden videnskabelig eller statistisk sammenhaeng, skal der ogsa op-
lyses om formélet med videregivelsen samt modtagerens identitet.

17. Den registrerede ber endvidere oplyses om, at projektet er anmeldt til Da-

tatilsynet efter persondataloven, samt at Datatilsynet har fastsat narmere
vilkar for projektet til beskyttelse af den registreredes privatliv.

Indsigtsret

18. Den registrerede har ikke krav pa indsigt i de oplysninger, der behandles
om den pégzldende.

Videregivelse

19. Videregivelse af personhenferbare oplysninger til tredjepart ma kun ske til
brug i andet statistisk eller videnskabeligt gjemed.

20. Videregivelse ma kun ske efter forudgdende tilladelse fra Datatilsynet.
Datatilsynet kan stille nermere vilkar for videregivelsen samt for modta-
gerens behandling af oplysningerne.
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ZEndringer i projektet

21. Vasentlige @ndringer i projektet skal anmeldes til Datatilsynet (som &n-
dring af eksisterende anmeldelse). ZAndringer af mindre vaesentlig betyd-
ning kan meddeles Datatilsynet.

22. AEndring af tidspunktet for projektets afslutning skal altid anmeldes.
Ved projektets afslutning

23. Senest ved projektets afslutning skal oplysningerne slettes, anonymiseres
eller tilintetgores, sdledes at det efterfolgende ikke er muligt at identifice-

re enkeltpersoner, der indgdr i undersogelsen.

24. Alternativt kan oplysningerne overfores til videre opbevaring i Statens
Arkiver (herunder Dansk Dataarkiv) efter arkivlovens regler.

25. Sletning af oplysninger fra elektroniske medier skal ske pa en sddan made,
at oplysningerne ikke kan genetableres.

Ovenstaende vilkédr er geldende indtil videre. Datatilsynet forbeholder sig
senere at tage vilkarene op til revision, hvis der skulle vise sig behov for det.

Datatilsynet ger opmarksom pé, at denne tilladelse alene er en tilladelse til at
behandle personoplysninger i forbindelse med projektets gennemforelse. Til-
ladelsen indebarer siledes ikke en forpligtelse for myndigheder, virksomhe-
der m.v. til at udlevere eventuelle oplysninger til Dem til brug for projektet.

En videregivelse af oplysninger fra statistiske registre, videnskabelige projek-
ter m.v. kraever dog, at den dataansvarlige har indhentet serlig tilladelse hertil
fra Datatilsynet, jf. persondatalovens § 10, stk. 3.

Anmeldelsen offentliggares i fortegnelsen over anmeldte behandlinger pé
Datatilsynets hjemmeside www.datatilsynet.dk.

Persondataloven kan lzeses/hentes pa Datatilsynets hjemmeside under punktet
"Lovgivning".

Med venlig hilsen

Mads Pedersen
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