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Forord

Denna rapport ar ett resultat av ett samverkansprojekt mellan Dysmeli- och
armprotesenheten, Universitetssjukhuset i Orebro och Habiliteringens forsknings-
centrum (HFC), Orebro lins landsting, avseende barn med dysmeli pd nedre
extremitet.

I Sverige ar en medfodd reduktionsmissbildning den vanligaste orsaken till
extremitetsskador hos barn nidst efter trauma och sjukdomar. En reduktions-
missbildning &r ett livslangt halsotillstand. Rorelse och forflyttning &r starkt knutet
till aktivitet och lek genom hela utvecklingen vilket paverkas av ett
funktionshinder. Med vél anpassade proteser och aldersrelaterad habilitering bor
barnen med bendysmeli f& méjlighet att lara sig fardigheter for att kunna leva sitt
liv som andra barn i samma alder. Barn med funktionshinder kan inte alltid ta del
av leken under “normala” omstdndigheter. For att fa en okad forstdelse och
kunskap om bendysmeli och dess konsekvenser for barnens aktivitetsférmaga
krdvs en bedomning av barnens fardigheter och problem i dagliga aktiviteter.
Arbetet som beskrivs i denna rapport omfattar intervjuer med fyra barn med
bendysmeli och deras foraldrar.

Lis Sjoberg &r leg. arbetsterapeut vid Dysmeli - och armprotesenheten och arbetar
med barn i olika dldrar som har en reduktionsmissbildning och Birgitta Sjoqvist
Natterlund ar forskningsledare och leg. arbetsterapeut vid HFC med speciellt
intresse for forskning om aktivitet, mojlighet och hinder i rehabilitering fér barn
och vuxna personer med funktionshinder.

Forskningskommittén och Nyckelfonden vid Universitetssjukhuset i Orebro tackas
for ekonomiskt bidrag. Ett alldeles speciellt tack riktas till de barn och forédldrar
som genom att delta i undersokningen gjorde detta projekt mojligt. Tack riktas
ocksd till sekreterare Leena Pettersson samt all personal vid Dysmeli- och
armprotesenheten.

Vi hoppas att denna studie kan utgora ett stod till barn med dysmeli och deras
foraldrar men dven till andra barn med funktionshinder och deras anhoriga. Vi
hoppas dven att studien ska uppfattas som ett intressant underlag for reflexion och
diskussion bland personer som arbetar med barn med dysmeli.

Orebro i november 2007
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Lars-Olov Lundqvist
Forskningschef
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Sammanfattning

I Sverige fods ca 15 barn varje &r med en reduktionsmissbildning pa nedre
extremitet, bendysmeli. Missbildningen innebdr ett livslangt tillstand med
funktionella begransningar. Syftet med denna studie var att beskriva hur barn med
bendysmeli dr delaktiga i dagliga aktiviteter. Datainsamlingen genomférdes med
hjilp av semistrukturerade intervjuer. Fem barn (7-13 dr) med bendysmeli, samt
deras foréldrar deltog. En intervjuguide utvecklades. Intervjutexterna analyserades
utifran fyra frageomradden och delar av the International Classification of
Functioning, Disability and Health (ICF). Alla barnen beskriver sig sjilva som
aktiva och delaktiga i dagliga aktiviteter. De ar for det mesta sjalvstandiga och har
mojlighet att vélja sina fria aktiviteter, och hur de vill utféra dem. Barnen papekar
ocksa att en bendysmeli ger begransningar, och ett behov av mdjligheter till
alternativa tillvigagdngssatt for att utfora aktiviteterna. Barnen beskriver en hog
grad av delaktighet och formaga att anpassa sin situation for att klara sitt dagliga
liv. Fordldrarna upplever att barnet kan visa ett 6kat behov av hjdlp i specifika
praktiska situationer.

Nyckelord: Delaktighet, Aktiviteter, Barn, Bendysmeli (Lower limb deficiency)
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Introduktion

I Sverige dr medfodda missbildningar den vanligaste orsaken till extremitets-
skador hos barn nést efter trauma och sjukdomar. En reduktionsmissbildning ar ett
livslangt haélsotillstind, och dessa missbildningar forekommer viarlden Gver
(Ephraim, Dillingham, Sector, Pezzin, & MacKenzie, 2003). En svensk studie visar
att ca 6.3 barn per 10,000 nyfédda har ndgon form av en reduktionsmissbildning i
en eller flera extremiteter (Kéllén, Rahmani, & Winberg, 1984), och férekomsten
har varit taimligen konstant under senare ar (Ephraim et al. 2003; Kallén & Ericson,
1998). Ephraim et al. (2003) rapporterade att det verkar finnas en mérkbar likhet i
antal reduktionsmissbildningar i olika lander, majoriteten av dessa var 2 till
7/10,000 nyfodda. Pojkar drabbas nagot oftare an flickor (Ephraim et al. 2003), och
orsaken till dessa missbildningar ar oftast okdnd.

Det fods ca 15 barn om dret i Sverige med en reduktionsmissbildning pd nedre
extremitet, bendysmeli (Killén et al., 1984), vilket medfor ett livslangt tillstdnd
med funktionella begransningar. Varnig forskning (Kegel, Carpenter, & Burgess,
1978) visar att aspekterna av den sociala miljon &ar viktiga prediktorer avseende
uppfattningen av den fysiska bilden hos barn med reduktionsmissbildning, och
risken kan vara hogre for psykologiska och sociala anpassningsproblem. Effekten
och funktionen av protesbehandling beskrivs i olika studier (Hirons, Williams,
Amor, & Day, 1991; Krebs, Einstein, & Thornby, 1991; Sener, Yigiter, Bayar, &
Erbahceci, 1999; Vannah, Davids, Drvaric, Setoguchi, & Oxley, 1999). I dessa
studier beskrivs inte ndgot om konsekvenserna utifrdn barnens perspektiv
avseende delaktighet i aktiviteter. Forskning avseende vuxna protesanvandare
relateras till rorelsebegransningar, forflyttnings- och transportsvarigheter, samt ett
generellt behov av 6kad tidsatgang for att utfora aktiviteter (Kegel et al., 1978).

Resultat i Varni och Setoguchi’s forskning (1991) visar betydelsen av att inkludera
fordldrarnas uppfattning i den kliniska beddmningen av barnens hadlsa och
anpassningsformdga. Nyckeln till sjalvstandigheten och barnets utveckling ar en
valanpassad protesbehandling, tillrdckliga habiliteringsinsatser och familjens
samarbete och intresse. Det primédra malet for barnets habilitering ar att gora det
mojligt for dem att utféra och att delta i dagliga aktiviteter utifrdn deras maximala
funktionella férmaga, i hemmet, pa fritiden och i samhallet.

Nagra av ICF:s hélsorelaterade komponenter: Kroppslig funktion och anatomisk
struktur, Aktivitet och Delaktighet utgor strukturen till denna studie (Socialstyrelsen,
2003).

Kroppslig funktion och anatomisk struktur

Missbildningen yttrar sig i form av ett reducerat, oftast avkortat, ben med instabila
strukturer samt/eller en helt, alternativt delvis, avsaknad fot. Ar missbildningen
ensidig pdverkar det kroppens symmetri eftersom benen dd har olika langd.
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Benmissbildningen pdverkar barnets motoriska formaga, vilket innebar
begransningar av rorelse, styrka, belastning och uthallighet. Reduktionen och
instabiliteten atgardas vanligtvis med kirurgi och kompenserande ortopedtekniska
hjalpmedel. Barn med bendysmeli som férses med benprotes har olika majligheter
for anvandning av protesen avseende tid, gangstracka och besvér sa som smaérta
och svettningar (Vannah et al.,, 1999). Barnen liagger storst vikt vid protesens
utformning och funktion, f6ljt av bekvamlighet och utseende. Det dr ocksa valkant
att barn med en medfddd missbildning far annorlunda resultat av kirurgi och
protesbehandling dn vuxna med forvarvade extremitetsskador, och barnen &r
ocksd generellt sett mer aktiva och tillfreds med sin situation.

Aktivitet

Rorelse och forflyttning &r starkt knutet till aktivitet och lek genom hela
utvecklingen vilket paverkas av ett funktionshinder (Kielhofner, 1995; Morrison,
Bundy, & Fisher, 1991; Reilly, 1962). Enligt Bowden (1995) kan information fran
barn och fordldrar ge en forstdelse for barnens aktivitetsutovande och ge en
uppskattning av hur olika formégor, kapacitet och val av aktiviteter dr paverkade
av personliga erfarenheter och omgivning.

Delaktighet

Barn med funktionshinder kan inte alltid ta del av leken under “normala”
omstandigheter, och kan drabbas av sekunddra sociala, emotionella eller
psykologiska komplikationer (Deitz & Swinth, 1997). Detta skulle kunna undvikas
genom att ge barnet mojligheter till alternativa sdtt att utdva leken. Bland vuxna
protesbdrare dr smaérta orsaken till oro, men dven att skada sig, ej tillgang till
dndamalsenlig protes/ortos, avsaknad av trdning och instruktioner eller att inte
kunna vara delaktiga i fritidsaktiviteter (Kegel, Webster, & Burgess, 1980). De
fysiska begransningarna som hindrar barnens medverkan ar oférmdaga att springa
eller hoppa, begransning i snabba rorelser, ddlig balans eller forsdmrad uthéllighet.

Varje barn &r unikt och maste noggrant utredas av behandlande personal. Med vl
anpassade proteser och aldersrelaterad habilitering bor barnen med bendysmeli f&
mojlighet att ldra sig fardigheter for att kunna leva sitt liv som andra barn i samma
alder. For att fa en Okad forstdelse och kunskap om bendysmeli och dess
konsekvenser for barnens aktivitetsutovande krdvs en identifiering av barnens
fardigheter och problem i dagliga aktiviteter.

Syfte

Studiens syfte dr darfor att beskriva delaktighet i aktiviteter i vardagen hos barn
med bendysmeli. Undersokning fokuserar pad aktiviteter som barn utfor regel-
bundet i dagliga sammanhang.
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Metod

Studien har en deskriptiv design och &ar baserad pa kvalitativa intervjuer med barn
med bendysmeli och deras fordldrar. Analysen och bearbetningen &r inspirerad av
Kvale (1994). Forskningsprojektet har godkédnts av Forskningsetiska kommittén pa
Universitetssjukhuset i Orebro, Sverige.

Undersdkningsgrupp

Urvalskriterierna for medverkan i studien var barn med bendysmeli inskrivna for
atgird vid Dysmeli - och armprotesenheten pd Universitetssjukhuset i Orebro,
samt deras fordldrar. Barnen skulle vara 7-18 ar. Barn med ndgon annan
missbildning eller sjukdom som formodades pdaverka aktivitetsformagan
exkluderades fran studien. Sju barn i aldrarna 7-18 ar med bendysmeli uppfyllde
kriterierna for deltagande i undersokningen. Barnen och deras fordldrar
tillfrdgades per brev om frivilligt deltagande i undersokningen. Breven besvarades
skriftligt av barn och fordldrar pa en gemensam svarstalong.

Av de sju barnen var det fyra pojkar och en flicka, samt deras fordldrar som
tackade ja att medverka i undersokningen. Ett barn och dennes fordlder avbojde,
och ett barn och dennes fordlder avstod fran att besvara forfragan, dven efter en
skriftlig paminnelse. Unders6kningsgruppen kom séledes att besta av fem barn i
aldrarna 7-13 dr, samt deras fordldrar, fran tva lan i mellersta Sverige. Samtliga
barn i undersokningen har en bendysmeli som beskrivs som en longitudinell
reduktionsmissbildning (International organization for standardization, 1989) och
ar i alla fallen ensidig.

Tillvagagangssatt

Intervjuerna genomfordes med stdd av tvd intervjuguider, innehdllande
semistrukturerade frdgor, inspirerade av Kvale (1994). En intervjuguide var
utvecklad for barnintervjuerna och en for fordldraintervjuerna. Huvudfragorna for
barnen rorde fyra omraden: 1. Beskrivning av aktiviteter som utférs under en
vanlig dag (Vad), 2. Beskrivning av tillvigagangssatt vid utférande av
aktiviteterna (Hur), 3. Beskrivning av syftet med aktiviteten och eventuella
valmojligheter (Varfor), 4. Beskrivning av vem/vilka aktiviteterna genomfors
tillsammans med (Med vem). Fragorna till férdldrarna bestod av fyra omrdden: a)
familjestruktur, b) socialt ndtverk, c) barnens behov av hjilp och stéd, d) val av
aktiviteter.

Intervjuguiden for barnen prévades vid en provintervju med ett 7-arigt barn med
en annan form av dysmeli 4n barnen undersdkningsgruppen. Intervjuguiden
kvarstod efter provintervjun i sin ursprungliga form. Frageformuleringen
fortydligades ndgot for att battre forstds av barnen.
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Intervjuerna genomfordes i barnens hem for att ge trygghet och basta méjlighet for
barnet att formedla sin uppfattning om vardagen. Samtliga intervjuer genomfordes
av den forsta forfattaren (LS). Intervjuerna genomfordes forst med barnet och
dérefter med fordldrarna. Varje barn- och foralderintervju tog ca 30-40 minuter.
Vid tre av fordldraintervjuerna medverkade barnets bada foraldrar och vid tva
intervjuer medverkade endast en fordlder. Samtliga intervjuer med barn och
foraldrar spelades in pd band.

Analys

Informationen om varje barns dysmeli och funktionella status hdmtades fran
barnets journal vid Dysmeli - och armprotesenheten i Orebro och kategoriserades
utifrdn ICF’s komponenter Kroppslig funktion och anatomisk struktur. De inspelade
intervjuerna lyssnades igenom, vartefter de skrevs ut ordagrant av en sekreterare.
Samtliga intervjuer lastes darefter noggrant igenom for att ge en helhetsbild av
texternas omfattning och innehdll. Varje intervju analyserades separat.
Intervjutexterna fran respektive barnintervju delades in i meningsenheter. En
meningsenhet kan ses som en sammanhédngande text med Overrensstimmande
innebord, och omfattar oftast flera meningar (Natterlund & Ahlstrom, 1999).
Daérefter gjordes meningskoncentreringar, ddr meningar som intervjupersonerna
uttryckt kortades ner utan att innehallet forandrades. Detta foljdes av en
meningskategorisering som innebar att meningsenheten kodades i kategorier
utifran intervjuguidens fyra frageomraden.

Icke relevant text, dvs. text som inte hade anknytning till ndgot av intervjuguidens
frdgeomrdden, sorterades bort och fanns ej med i den fortsatta analysen. Déarefter
genomfordes en fornyad kategorisering av texten fran varje barn utifrdn en
utvecklad analysmall som inkluderade de fyra frdgeomrddena och ICF-
komponenterna avseende Aktivitet, Delaktighet, —Aktivitetsbegrinsning och
Delaktighetsrestriktioner (Socialstyrelsen, 2003). Efter denna kategorisering av
samtliga intervjutexter sammanstilldes texterna till beskrivningar av barnens
delaktighet i dagliga aktiviteter.

Intervjutexterna fran de fem fordldraintervjuerna analyserades separat efter att
barnintervjuernas hade analyserats. Nar bada fordldrarna medverkade i
intervjuerna sammanstilldes deras svar som en intervju. Inledningsvis
genomfordes meningskoncentreringar och icke relevant material, dvs. text som
inte berdrde aktuella frdgeomrdden, sorterades bort. Intervjutexterna kategori-
serades och sorterades darefter in under intervjuguidens frageomrdden; familje-
struktur, socialt nédtverk, barnets hjalpbehov och aktivitetsval. De analyserade
texterna formulerads sedan till meningar och i lI6pande text utifrdn de fyra frage-
omrddena med fortydligande citat. Slutligen framkom tre teman; Behov av hjlp,
Val av aktiviteter och Socialt natverk.
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Resultat

Inledningsvis redovisas en beskrivning av varje barns dysmeli och funktionella
status, presenterade som Kroppslig funktion och anatomisk struktur. Dérefter
redovisas en sammanstallning av resultaten fran de fem barnintervjuerna, utifran
ICF’s komponenter och fyra frdgeomrdden. Slutligen redovisas en samman-
stdllning av de fem fordldraintervjuerna med tre teman som grund.

Kroppslig funktion och anatomisk struktur

Grad av reduktion varierar stort mellan barnen och benldngdskillnaden &r mer
eller mindre omfattande (mellan 3 och ca 30 cm). For tva barn dr femur (larbenet),
tibia, fibula (underbenet), och tarsus (foten) reducerad och fér de Ovriga tre ar
missbildningen begransad till underbenet och foten. Alla barnen har en defekt fot
som ger en begransad och instabil understodyta. De har ocksd ndgon form av
strukturell inskrankning eller felstdllning i sina hoft-, kna- och/eller vristleder med
instabilitet och begransad rorlighet. Ndgra av barnen opererades under forsta
levnadsaret for korrigering och stabilisering av fot och kniled. Ett barn har under
det senaste daret genomgatt en benforldngning, och de ovriga kompenserar
reduktionen med en protes, ortos eller anpassning av sko.

Asymmetrin ger barnen en haltande gdng av varierad grad. Baren med protes eller
ortos forflyttar sig enbart korta strackor inomhus utan sina kompensatoriska
hjalpmedel. Ndgra av barnen har begransningar vid forflyttning, vanligtvis i form
av smarta eller trotthetskdnsla. Den maximala gangstrackan for barnen varierar
mellan 1 och 4 km. Den reducerade foten pdverkar maérkbart mdojligheten till
optimalt frdnskjut dven vid hopp och spring. Hos ndgra av barnen finns tendenser
till 6verbelastning av det “friska” benet.

Aktivitet och delaktighet (barn)

Rutinmassiga morgonaktiviteter

Barnen klarade av att rora sig obehindrat i sin hemmiljo, men behévde de hjélp
fanns fordlder eller ndgon annan anhdrig tillhands. De berdttade hur de utfor
morgonaktiviteterna sjdlvstandigt, men att de ibland var i behov av hjalp, speciellt
nar de var trotta. D4 de duschade hemma gjorde ett av barnet det stiende medan
de Ovriga satt ner och duschade, pa pall i duschen eller i badkaret. Barn som hade
nedsatt balans pd morgonen och tendens att fa kramper, valde att sitta ner vid
pdklddnad pa grund av sdkerhetsskal. Barn med protes eller ortos berattade att de
alltid sitter pa en pall eller stol ndr de klar sig och tar pa sin protes eller ortos. De
bad om hjilp med att sitta pa strumpan eller skon péd protesen, eftersom det ofta
var trangt. De Ovriga barnen stod upp vid pa- och avkladning och ett barn fick
hjélp av forélder. Ett av barnen var i behov av ett ldngt skohorn for att sjalv kunna
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sdtta pd sig skor. Barnen &t frukost hemma innan de gick till skolan och nagra
tittade d&ven pa TV eller spelade TV-spel en stund pa morgonen.

Transport till/fran skolan

Barnen gick pd nirliggande skolor i omradet dar de bodde. De flesta barnen
berédttade att de cyklar eller promenerar och ett barn dkte for tillfallet kickboard till
och fran skolan. Barnen fick ibland skjuts av fordlder. Da vagen till skolan var for
lang att promenera dkte ndgot barn taxi till och frdn skolan varje dag, och hade
gjort detta val for att battre orka med aktiviteter under resten av dagen. Andra
barn tog sig till och fran skolan pd egen hand. Nagra av barnen beréttade att de
promenerar sjdlva till skolan, medan andra hade séllskap med ndgon van, ndgon
annan elev, eller ett syskon.

Aktiviteter under skoldagen

Barnen beskrev att de kan forflytta sig utan svarigheter fran en skolbyggnad till en
annan. De uppgav att de deltar i skolans idrottsundervisning. Nar det gallde
skolsporter och gymnastiklektioner sade ndgra av barnen att de inte behdver nagra
alternativa sportaktiviteter pa grund av dysmelin. Ett barn berdttade om hur
gymnastikldrare bemoter barnets dysmeli pa olika sédtt, den nuvarande lararen
erbjuder alternativa évningar, vilket en annan larare inte gor. Ett barn beskrev en
stravan efter att gora allting sd bra som mdajligt, och ytterligare ett barn pastod sig
vara oerhort bra pa att:

rocka rockring pd armen, men inte si bra med benet.

... om det dr fotboll pd gympan si ir jag ju med. Antingen dr jag i mdl...... eller om
jag dr ute sd spelar jag pyttelite med den hir foten ifall vi har en mjuk boll dd. Eller sd
anvinder jag min vinstra fot di ......

Nar barnen duschade tillsammans med resten av klassen i samband med
skolidrotten uppgav alla barnen att de utfor detta stdende. Pa rasterna lekte de pa
lekplatsen eller i ndrliggande skogsomraden, och de berdttade hur de leker
bollekar, gungar, leker inomhus eller spelar pingis pa ungdomscentret. Barnen
upplevde att de ar fria att leka/spela eller bara vara med nagon kompis pa
rasterna. Ett barn upplevde att han gor samma saker som de andra barnen pé
skolrasterna. Alla barnen uppgav att de gor saker tillsammans med vanner pa
rasterna, ibland i en grupp och ibland med bara en basta kompis. Nar ndgonting
var svart eller jobbigt och de behévde en vuxen att prata med berdttade alla barnen
att de kan vanda sig till sin klassldarare, och sade att de har mdjligheten att prata
med ”sin” larare.
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Fritidsaktiviteter

Nagra av barnen berdttade att de ar pa fritids efter skolan medan andra beskrev att
de dr fria att vélja vad de vill gora efter skolan, vara hemma eller med nagon van
eller sldakting. Ett barn hade behov av att vila hemma efter skolan for att orka vara
med kompisarna.

Jag iir med min bistis oftast, och si har jag tvd till kompisar till.

Alla barnen deltog eller hade deltagit i organiserade aktiviteter pa fritiden, och
berdttade att de da cyklar eller far skjuts av fordlder. Fritidsaktiviteten utférde de
ofta tillsammans med ndgon van eller med barn utanfér deras bekantskapskrets,
men de yngre barnen hade sillskap av sina foraldrar i de olika aktiviteterna.
Aktiviteter som de ndmnde att de deltar i eller har provat dr sporter som
badminton, gymnastik, klattring, innebandy, bandy, fotboll och basket. Ndgra av
barnen ndmnde ockséd att de dker och simmar i en simhall regelbundet. Barnen
hade valt sina fritidsaktiviteter for att de var roliga, och ndgra berdttade ocksd om
aktiviteter som de valt att slutat med, sa som bandy, dans och friidrott.

Jag gor det inte, for att jag tycker det helt enkelt inte dr roligt.

Barnen berattade att de delvis dgnar sin fritid at laxlasning, lek och att titta pd TV.
P& helgerna var de tillsammans med familjen, besokte bekanta, var hemma, eller
var med sina kompisar.

Aktivitetsbegransningar och delaktighetsrestriktioner (barn)

Rutinmassiga morgonaktiviteter

Barnen berittade att de ibland behover hjdlp av sina fordldrar med praktiska
sysslor pa morgonen, sarskilt nar de ar trotta. Barnen som bar protes eller ortos
bad om hjdlp for att sdtta pd strumpor och skor pd protesen. Ndgra av barnen
behdvde ga pa toaletten pd natten, vilket ofta skedde med hjélp av en foralder.

Transport till/fran skolan

Ett av barnen hade nara till skolan men upplevde att det ar alltfor anstrangande
att promenera och aker darfor taxi. Nagra av barnen berdattade om svérigheter i
trafikmiljon. De snubblar pa hoga trottoarkanter och hinner inte alltid ga 6ver ett
overgangsstdlle innan det blir “r6d gubbe” igen.

Ibland kan jag snubbla pd hioga trottoarkanter... jag fdr kolla... annars fir jag

springa. Det ir riitt daligt tycker jag. Det dr inte sd bra for de ildre for de kan ju inte
gd sd snabbt.
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Aktiviteter under skoldagen

Ett barn gick i en skola med ménga trappor och ingen hiss och beskrev sina forsok
att springa upp for trapporna istéllet, for att géra det mindre jobbigt. Mdnga av
barnen upplevde att det &r jobbigt att ga langa strackor, och ett barn uppgav att en
larare alltid foljer barnet nér klassen gor skolpromenader. Ett av barnen berattade
hur svért det ar att ga langt pa skogsbevuxen mark och sdjer:

i gick ndi mil eller vad det var... i skogen. Dd var det lite jobbigt. Fast jag valde
mellan att fi skjuts men jag gick.

De flesta barnen upplevde svérigheter och begrdnsningar inom skolidrotten.
Barnen berdttade att de tycker om att spela fotboll, men upplevde att deras
bendysmeli dr ett hinder for att delta, eftersom de inte kan springa tillrackligt
snabbt. De berdttade att det ar svart att hoppa hopprep och rocka rockring, eller att
det ar svart att hoppa hojdhopp, langdhopp och att kasta spjut. Nar det géllde
sporter i skolan sdger barnen att de far ga omkring och titta p4 om de inte kan vara
med, eller sa forsoker de utfora sporten sa gott de kan.

Jag har svirt med héjdhopp, lingd och spjut. Det ir det svdraste pd gymnastiken.

Barnen berdttade om olika svarigheter i duschsituationen i samband med idrotten.
Ett barn fick hjdlp med dusch av en resurspersonal pa skolan pa grund av
svarigheter med forflyttning och pakladning. Barnen stod och duschar, trots
svarigheter med forflyttning och balans.

Jag forsoker att klara mig sjilv, det dr jobbigt, mdste ju std och hilla i sig ndnstans.
Finns det inget som man kan hdlla i sig sd jag brukar halka ibland.

Fritidsaktiviteter

Barnen berittade att vila ar viktigt for att orka med fritidsaktiviteter. Ndgra av
barnen uppgav att de har slutat delta i aktiviteter som de provat pa, dd de
upplever sig simre dn de andra, t ex vid friidrott, dans och fotboll. Ett av barnen
beskrev att de flesta av hans vanner spelar fotboll men att han sjilv inte spelar i
fotbollslaget pa grund av sitt ben. Ett annat barn var i behov av hjélp fran foralder
vid praktiska bestyr och med sysselsdttning. Barnen forflyttade sig sjalvstandigt
gdende eller med cykel i omradet ndra hemmet.

Hjalpbehov, aktiviteter samt socialt natverk (foraldrar)
Hjalpbehov

Forédldrarna upplevde inte att barnet med dysmeli behéver speciellt mycket mer
hjilp an andra barn, men upplevde att hjalpbehovet i hemmet och i skolan ar
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storre dn for syskonen. Dusch och nattliga toalettbesok ndmnde fordldrarna som
exempel pa situationer dd de hjdlpte barnen. Fordldrarna berattade att barnen har
svarigheter i skolidrotten och &dr i behov av praktisk hjilp och stod eller att
fordldrarna far hjalpa till med att hitta fritidssysselsattningar till sitt barn.
Forédldrarna berdttade att inkop av skor till barnet med dysmeli kraver hjilp, tid
och planering. De hade svarigheter med att hitta lampliga skor i handeln, vantan
pad anpassning hos skomakaren samt att barnet skulle acceptera detta. Processen
upplevdes av flera fordldrar som ldng och arligen upprepande. Foraldrarna
berdttade att barnen ger uttryck for att inte se ut som andra, inte kunna gora lika
mycket som kompisarna och inte gora saker lika bra. Detta gjorde att fordldrarna
kande en oro och ville ge barnet extra stod.

Val av aktiviteter

Forédldrarna gav uttryck for att inte styra barnen vid val av aktiviteter. De yngre
barnens forédldrar berdttade att valet inte ar helt utan deras paverkan. Fordldrarna
tog med barnen pa aktiviteter som de sjdlva tyckte om att gora. Barn deltog for
ndrvarande i en eller flera fritidsaktiviteter de valt sjdlva, utan fordldrarnas
medverkan. Nagon fordlder hade varit i kontakt med handikappférbundet och
barnet hade provat aktiviteter som slalom, vilket barnet ocksa ville fortsdtta med.
En annan forédlder berdttade att en liakare avratt barnet fran att utéva en form av
motorsport. Fordldrarna upplevde inte att barnen pa grund av sin dysmeli ar
begransade till specifika aktiviteter.

Han far ju vilja de aktiviteter han vill. @ siger inte nej till ndnting utan han ska fdi
prova pd allting sen sd kiinner han sjilo hur mycket han klarar

Socialt natverk

Barnen hade tillgdng till bada fordldrarna for hjdlp och stéd i vardagssituationer.
Som stod fanns dven styvfordldrar eller farfordldrar i barnens vardag. Nagra
foraldrar upplevde att barnen vander sig till utvalda personer i omgivningen om
de behover ndgon att prata med, s& som nagon kompis, dennes fordlder eller
klasslararen. Fordldrarna upplevde att de sjdlva inte har manga andra vuxna att
prata med nar det galler barnets dysmeli. Deras behov av stod frdn omgivningen
varierade utifran barnets situation. Reaktioner fran anhériga och vanner i samband
med barnets fodsel gav ett uttryck for omgivningens osdkerhet i denna situation.

Jag tror att slikt och vinner var lika oroliga som vi. En del tog upp och pratade om

det och en del pratade aldrig om det, de visste nog inte riktigt hur de skulle tackla
situationen.
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Diskussion

Resultatet visar att de fem barnen med bendysmeli som medverkat i
undersokningen, var aktiva och delaktiga i sina dagliga aktiviteter saval i hemmet
som i skolan och samhallet i stort. De framkom &dven att barnen hade svarigheter
och begransningar i aktivitetsutovandet.

Barnintervjuer grundar sig pa ett uppbyggt fortroende mellan barnet och
intervjuaren (Aronsson, 1996; Curtin, 2001, Kvale, 1994). Intervjuaren (LS) var
ocksa en av barnets kliniska behandlare, vilket innebar en personlig kdnnedom,
men ocksd en aspekt av beroendestéllning. Detta var intervjuaren medveten om
och beaktade detta i intervjusituationen, genom att hélla sig neutral till den
information som barnen delgav. Att samla information fran barn krdver en
noggrant forberedd metod som ger barnet mojlighet att berdtta. Darfor har ett
omfattande forberedelsearbete dar litteratur studerats for rdd och végledning
genomforts (Brown & Gordon, 1987; Kielhofner, 1995; Lazarus & Folkman, 1984;
Lincoln & Guba, 1985). Curtin (2001) beskriver tre utgdngspunkter for att forbattra
barnens deltagande i forskningsarbete. I dessa punkter ingar att forskaren madste
tro pa barnets kompetens, minimerad maktskillnad i vuxen - barnrelationen samt
lara sig barnets kommunikationsvagar for att finna ett gemensamt sprak.

Av etiska skil, pd grund av risk for att roja barnens identitet, beskrivs inte de
enskilda barnen utifrdn sina missbildningar.

Barnen hade latt for att beskriva sin vardag och gav en aktiv och engagerande bild
av sig sjdlva. Beskrivningar av svarigheter och begransningar framkom oftast forst
i samband med f6ljdfragor och fortydliganden.

Datainsamling och analys har genomférts noggrant for att inte &ndra
beskrivningarnas innehdll och har stegvis beskrivits med avseende pa studiens
granskningsbarhet (Lincoln & Guba, 1985). Det &r av storsta betydelse for studiens
trovardighet att kunna granska intervjuernas overrensstimmelse med analysen
(Lincoln & Guba, 1985). For att tydliggora uttalanden och stdarka studiens
trovardighet redovisas dven ett flertal citat i resultatavsnittet. Brown och Gordons
studie (1987) visar betydelsen av att undersoka mdanga aktivitetsomrdden for att
finna skillnader och avvikelser av mindre omfattning. Genom att hdmta
information om vardagens samtliga aktiviteter beskrivs i den aktuella studien ett
bredare perspektiv av barnens aktivitetsformdga.

Vid genomgdang av journalhandlingar och information fran barn och foraldrar
framkom att samtliga barn i studien sjdlva kunde forflytta sig gdende, men att
konsekvenserna av missbildningen framst var forknippad med begransningar i
samband med langre forflyttningar. Barn med proximala, alternativt bilaterala,
reduktionsmissbildningar kan vara i behov av forflyttningshjalpmedel for att

76 Safy'sfum



mojliggora sjdlvstandig forflyttning vid langre strackor. Hiron et al’s (1991)
forskning visar att utprovning av proteser till barn med transversala
missbildningar ofta foljer samma principer som vid utprovning av proteser till
amputerade. For utprovningar av ortoser till barn med longitudinella
missbildningar beskriver Hirons et al (1991) flera exempel, och svarigheter att
bemota kombinationen av god funktion, komfort, stabilitet och kosmetik. Barnen i
denna studie som bédr protes/ortos har inte uttryckt att de pd grund av sina
hjalpmedel begransas i aktivitetsutovandet. En djupare studie av protestekniska
fragor ryms inte inom den har studien, men kan vara aktuellt for framtida studier.

Barnen utforde dagliga aktiviteter relevanta for sin alder och utveckling.
Aktiviteterna var fordelade o6ver hela dagen och var allsidiga; lekfulla och
ansvarsfyllda, fysiskt kravande och lugna. Barnens, i stort sett sjalvstdndiga,
utovande av dagliga aktiviteter skapar mdjlighet till utveckling av personliga
erfarenheter, vilket enligt Wilcock (1998) dr ett av manniskans basala behov. De
yngre barnen lekte ofta med kompisar och beskrev lekar och aktiviteter de utférde
tillsammans med andra barn. De nédgot dldre barnens kompisar uppger att de “ar
med” kompisar, men har svart att beskriva vad de gor. Resultatet tyder pa att barn
med bendysmeli dr fysiskt aktiva. Samtliga barn i studien utévade ndgon form av
sportaktivitet pa fritiden. De dgnade sig at sporter dar deras dysmeli manga
ganger begransade utdvandet fysiskt, men dar barnen dndd fann motivation och
ndje. Resultatet visar dven att barnen aktivt valde att avstd fran aktiviteter dar
dysmelin begrdansar dem alltfér mycket. Samtliga fordldrar upplevde ett varde av
att lata barnen prova pa olika aktiviteter och att de inte medvetet ville paverka
barnens val av fritidsaktiviteter.

Konsekvenserna i vardagen pa grund av barnens bendysmeli som genom
undersokningen framkommit, Overensstimmer val med aktivitetsrelaterade
problem hos vuxna protesbérare (Kegel et al., 1978). En studie av Kegel et al (1980)
visar att de fysiska begransningarna hindrar personens medverkande i olika
fritidsaktiviteter. Detta kan jamforas med barnens beskrivningar av hur de provar
olika aktiviteter och utfor dessa utifrdn deras formaga. Barnen uppfattar inte sin
dysmeli som en begrdnsning utan drivs av en nyfikenhet for aktiviteten. Resultatet
visar att fordldrarna upplevde att det var mycket viktigt att barnen fick majlighet
att prova pa olika aktiviteter. Barnens och foraldrarnas instdllning kan, enligt Varni
och Setoguchi (1993) déarfor medfora en minskad risk for sociala, emotionella, och
psykologiska komplikationer kopplade till funktionshindret.

Aktiviteterna som barnen utférde var forenade med eget engagemang och
delaktighet och de flesta barnen var sjalvstandiga i de aktiviteter de utférde. Nagra
av barnen var i behov av hjilp i samband med hygien och pakladning vilket dven
styrktes av fordldrarna. Behovet av hjalp kan relateras till barnens alder och om
barnet har ndgon form av hjdlpmedel. De var alla aktiva i val av fritidsaktiviteter
och upplevde inte att de var begrdnsade i sina val. Nagra av barnen kunde
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kompensera sitt funktionshinder genom att pavisa ndgon av sina andra starkare
formégor. Vid sportaktiviteter visade barnen sdamre sjdlvfortroende pa grund av
funktionshindret.

Alla barnen beskrev en kénsla av delaktighet och gemenskap med andra jamnariga
barn, bdde pa fritiden och i skolan. Detta kan tyda pa att barnen hade goda
forutsattningar for att utvecklas i sitt aktivitetsutovande. De hade formaga att
sjdlva paverka sin egen vardag och anpassa sig utifrdn kapacitet och forutsatt-
ningar. Konsekvenserna av barnens bendysmeli framkom framst i aktiviteter
utanfor hemmet, i skolan, i fritidsaktiviteter och i trafikmiljon. Svarigheter som
uppkom i trafikmiljon kan liknas vid det som beskrivs i litteraturen (Kegel et al.,
1978). Barnens situation i skolmiljon och deras upplevelser av aktivitetsutovandet
har inte hittats beskrivet i litteraturen. Kielhofner (1995) skriver att kompetens som
barnet erhaller genom att utfora aktiviteter dr av storsta betydelse for barnets
framtida roll som ungdom och vuxen.

Foraldraintervjuerna speglar en ndgot annorlunda bild &n barnen. Foraldrarna
upplevde ett storre hjdlpbehov dn vad barnen férmedlade, som var kopplat till
avgransade praktiska situationer. Skillnaden i uppfattning kan bero pa de olika
perspektiven som barn och vuxna kan ha. Resultatet visar dven att fordldrarna
upplevde att barnen hade behov av hjilp i form av stdd och uppmuntran, till
exempel ndr barnen stéller frdgor om sin dysmeli, skola eller kompisar. Barnen
uppvisade ocksd, varierade kédnslor for detta under uppviaxten. Stodet som
fordldrarna beskrev innebar att besvara barnens frdgor och beméta barnens
kanslor i olika situationer. Socialt stod kan ses som en del i processen som maste
klaras av i livet med ett kroniskt sjukt barn.
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Slutsats

Resultatet visar att en medfédd reduktionsmissbildning, dysmeli, pd nedre
extremitet kan ge begransningar for barnet i utdvandet av dagliga aktiviteter.
Svarigheterna och problemen som framkommit visar betydelsen av férebyggande
insatser for att forhindra att de leder till stora konsekvenser for barnet. Tankbara
forebyggande atgarder: 1) Att informera om barnets dysmeli for att forbattra
omgivningens fOrstaelse for barnets formagor och svarigheter, exempelvis till
personer som idrottsldrare, skolpersonal och ledare for fritidaktiviteter. 2) Att
hjdlpa barnet att finna en balans mellan aktivitet och vila for att orka genomféra
dagens aktiviteter. 3) Att tillgodose bédttre mojligheter for barnet att utova
aktiviteter pa ett alternativt sitt, exempelvis att kunna sitta och duscha aven i
skolan, att idrottsldraren erbjuder alternativa 6vningar inom skolidrotten, att finna
alternativa forflyttningssatt for langre strackor. 4) Att vara medveten om den
hardnande konkurrensen inom idrotten som véxer fram allt eftersom barnet blir
aldre, och finna végar till alternativa verksamheter, exempelvis handikapp-
idrotten, innan barnet forlorar lusten i sitt idrottsutovande.

Kunskapen som erhéllits frdn denna studie skall anvédndas till férebyggande
atgarder med syfte att underldtta aktivitetsutovandet for barn med bendysmeli.
Kunskapen skall ocksa nyttjas for att utveckla och forbéttra metoder i arbetet med
barn med bendysmeli, samt anvdndas i information till nyblivna fordldrar till barn
med bendysmeli.
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