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Sammanfattning

Bakgrund: Att fa ett barn med cerebral pares kan innebara en stor livsforandring for
foraldern. Vardandet av barnet kan vara en stor belastning som bland annat kan
resultera i emotionella pafrestningar. Som sjukskéterska ar det viktigt att involvera hela
familjen och underlatta for foraldrarna vid vardandet av ett barn med cerebral pares.
Syfte: Syftet med studien var att understka upplevelser av att vara foralder till ett barn
med cerebral pares. Metod: En litteraturstudie med tio artiklar som analyserades med
en induktivt metod. Huvudsakliga teman identifierades i varje artikel och en jamférande
analys genomfordes mellan artiklarna for att se skillnader och likheter. Resultat: |
resultatet framkom atta huvudkategorier och tre underkategorier. Huvudkategorierna
var: en omstallning i livet, foraldrars oro kring sitt barn, en kéansla av skuld, foréldrars
behov av stod, delaktighet i varden, att bibehalla den sociala delaktigheten, en
upplevelse av utmattning och dess konsekvenser samt hopp och framtidsutsikter.
Underkategorierna var: stod fran familjen, stod fran varden och vikten av information.
Slutsats: Foraldrar upplever att det kan vara svart att hantera situationen de befinner sig
i, och att samarbetet med vardpersonalen ofta brister. En god relation ar darfor viktigt
samt att foraldrarnas involvering i barnets vard framjas.
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Abstract

Background: Having a child with cerebral palsy can be a major life change for the
parents. It can be a big burden that can result in emotional stress, among other things.
As a nurse it’s important to involve parents and family members when caring for a child
with cerebral palsy. Aim: The aim of the study was to investigate experiences of being
the parent of a child with cerebral palsy. Method: A literature study where ten articles
was analyzed with an inductive method. Main themes were identified in each article and
a comparative analysis was conducted between the articles to find differences and
similarities. Result: Eight main categories and three subcategories emerged. The main
categories were: change in life, parents’ worry for their child, feeling of guilt, parents
need for support, participation in caring, maintaining social participation, experience
of exhaustion and its consequences, as well as hope and prospects. The subcategories
were: family support, healthcare support and importance of information. Conclusion:
Parents’ experience that it can be difficult to handle their situation, and that the
teamwork with the healthcare staff is often lacking. A good relationship is therefore
important as well as promoting parental involvement in the child’s care.



Innehall

INTEANING 1o 1
BaKgrund.... ... 1
Cerebral PArS ....ooo oot e e e eeaee 1
Klassifikation och diagnOStiK ..........coooviiiiiiiiiiiiieeeeee 2

[ P2 Lo TN =T 1 o P 2
Att vara barn med cerebral pares.......ccccceevviiiiiii e 3
Barnets UppleVvelSEer ... 3

Att varda ett barn med cerebral Pares .........cccceeveeivee e 3
Information och bematande.............ccccevviiiiiii 4
Problemformulering ... 5
SV i 5
1YL o Yo U SPPRRTN 5
DatainSaMIiNG .....ouveiiiii e 5
Inklusions- och exKIUSIONSKIItErIer...........cccvvviiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeeeeee 5
SOKNINGAY 1 CINANT.....eiiiiiiiiiii e 6
SOKNINGAr i PUDMEQ.........uiiiiiiiiiiiiiiiiiiii e 6
DAtaanalyS.....ccooiiiiiiiiie e ——————————— 7
Forskningsetiska 6vervaganden ............ccccooeiiieiiiiiiiiiiii e 7
RESUITAL ...u e 9
Tabell 1: Artiklarnas representativitet av kategorier ...........ccccceeeeevevnnnn.n. 10

En omstalining i Vet ... 11
Foraldrars oro kring sittbarn ... 11
ENn KANSIa av SKUIA......coooiiieeee et 13
Foraldrarnas behov av StOd........coooe i 13
StOd fraN fAMIlIEN ..o 13
SO frAN VAIAEN.......oeiiiiieeceee et 14
Delaktighet | VAIdeN ........cooovieeieeee e 14
Vikten av iNformation...........oeuuuiiiiie e 15

Att bibehalla den sociala delaktigheten...........cccccoovviiiiiiiiiie e, 15

En upplevelse av utmattning och dess konsekvenser..........cccccccuuuen.. 16



Hopp och framtidSULSIKEEr ......uveeiiiei e 17

DS KUS S ON et 17
MEtOAAISKUSSION e e 17
ReESUIAtAISKUSSION «.ceeeeee e e 19

Konklusion och implikation ...........ccooovviiiiiiii e, 22

Referenser

Bilagor

Bilaga A: Sokordsoversikt
Bilaga B: Sokhistorik
Bilaga C: Artikeldversikt

Bilaga D: Exempel pa bedémningsmall for studier med kvalitativ metod



Inledning

I Sverige fods i genomsnitt 1,96 av 1000 barn med cerebral pares (CP) (Himmelman &
Uvebrant, 2017). Cerebral pares innebar en skada pa hjarnan som intraffar innan barnet
fyllt tva ar (Uvebrant, 2012). Hos cirka 40 procent av de som drabbas av cerebral pares
har skadan uppstatt under graviditeten, lika stor procentandel drabbas under forlossning
eller som nyfédda (Himmelman & Uvebrant, 2017). Cerebral pares innebar en stérd
muskelfunktion vilket paverkar formagan att rora sig (Uvebrant, 2012). Nastan 50
procent far dessutom funktionsstorningar utéver rorelsehinder, exempelvis kognitiv
funktionsnedséattning (Uvebrant, 2012). Almgvist-Tangen et al. (2017) skriver att
foraldrar ser tillvaxt och utveckling hos sitt barn som tecken pa god hélsa. Att se barnet
utvecklas &r en trygghet men oro uppstar snabbt hos foraldrarna om nagot avviker fran
normen (Almqvist-Tangen et al., 2017). Manga foraldrar kanner sig forvirrade nar de
forst far veta att deras barn har cerebral pares och ofta tar det tid innan en slutgiltig
diagnos faststalls (Bray et al., 2017). Aven om foraldrarna upplever stod fran
sjukvardspersonalen kan det vara svart att erkdnna om situationen inte kanns hanterbar.
Enligt Bray et al. (2017) lagger foraldrarna allt fokus pa att orka ta hand om sitt barn
vilket paverkar foraldrarna pa olika satt bade i vardagen och i kontakten med halso- och
sjukvarden. For att kunna hantera sin situation behéver foraldrar fa stéttning och hjalp
att hitta strategier for att klara av vardagen (Bray et al., 2017). Bray et al. (2017) skriver
ocksa att det ar viktigt att foraldern kanner sig trygg i att kunna 6ppna upp sig for
sjukvardspersonalen.

FN:s konvention om barnets rattigheter (Unicef, 2020), Barnkonventionen, blev den
forsta januari 2020 svensk lag (Unicef, 2020). Barnkonventionen riktar sig till alla
manniskor under 18 ar. 23 §, i FN:s konvention om barnets rattigheter (Unicef, 2020)
fastslar att de barn som har funktionsnedsattning ska fa hjalp att integreras i samhéllet
och ha ett vardigt liv, att alla barn har samma réttigheter och lika véarde samt att
vardnadshavarna med stod av staten bar ansvaret kring barnets utveckling (Unicef,
2020).

Bakgrund
Cerebral Pares

Det kan i vissa fall vara svart att konstatera nar hjarnskadan bakom cerebral pares
intraffat (Himmelman & Uvebrant, 2017). Skadan kan orsakas av: syrebrist i hjarnan,
neonatal chock eller hjarnédem men i vissa fall kan skadan vara orsakad av trauma eller
hjarninfarkt i relation till en hematologisk sjukdom (Himmelman & Uvebrant, 2017). |
vissa fall kan det aven ha pagatt en infektion, antingen hos modern under graviditeten
eller hos det nyfodda barnet, som orsakat barnets hjarnskada (Himmelman & Uvebrant,
2014). Tillstdnd som kan forekomma i samband med cerebral pares ar: epilepsi, autism,
ADHD, nedsatt horsel och talsvarigheter (Himmelmann & Uvebrant. 2011). Enligt
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Johnson (2002) har ungefér 11 procent av alla barn med cerebral pares grava
synsvarigheter och 20 procent har regelbundna krampanfall. Ovriga kroppsliga
svagheter tas i beaktande for att bestamma vilken grad av cerebral pares barnet har, till
exempel kognitiva storningar. En femtedel lar sig aldrig ga och har svar kognitiv
funktionsnedséttning, denna kombination benamns svar cerebral pares (Johnson, 2002).
Det finns olika varianter av cerebral pares, storre delen av de som drabbas har en
spastisk cerebral pares (cirka 80%), mindre vanligt forekommande &r dyskinetiska
syndrom (cirka 15%) och ataxi (cirka 5%) (Himmelman & Uvebrant, 2017). Spastisk
cerebral pares innebar férhojd muskeltonus som kan visa sig genom okontrollerade,
plotsliga rorelser eller snedstéllda armar och ben (Uvebrant, 2012). Dyskinetisk cerebral
pares innebar en nedsatt rorelseférmaga dar motoriken ar kraftigt forsamrad, dock har
de drabbade oftast en vél fungerande kognitiv funktion. Det tredje formen, ataxi, kan
visa sig genom: balanssvarigheter, tremor, slapig motorik och svarigheter att koordinera
rorelser. De barn som drabbas av ataxi lar sig oftast att ga, dock betydligt senare an
andra barn (Uvebrant, 2012).

Klassifikation och diagnostik

Den vanligaste metoden for diagnostisering av cerebral pares ar genom
magnetresonanstomografi (MR), men diagnos kan &ven stallas genom datortomografi
(CT) eller i enstaka fall via ultraljud. I vissa fall visade undersokningarna inga skador pa
hjarnan, trots diagnosen cerebral pares (Himmelman & Uvebrant, 2017). For
klassifikation av cerebral pares finns skalor som bedémer barnets motoriska funktion
och férmaga att forflytta sig, dar en av de vanligast forekommande ar Gross Motor
Function Classification System (GMFCS). Efter utredning enligt GMFCS delas barnets
formaga in i en av fem nivaer utifran funktionsstérningens omfattning (Himmelmann &
Uvebrant, 2011). Niva ett innebar att patienten ar formogen att ga felfritt utan
hjalpmedel och vid niva fem &r patienten rullstolsburen (Eggink et al., 2017). Med stod
av klassificeringssystemen kan behandlingen anpassas battre till varje enskild individ
vilket medfor ett battre resultat av habiliteringen (Uvebrant, 2012). Daremot kan
klassificering ta tid och i manga fall ar barnet upp mot tre till fyra ar innan en slutgiltig
diagnos stélls, fram till dess kan en tillfallig diagnos séttas. (Uvebrant, 2012).

Habilitering

Foraldrar ser halsa hos sitt barn som mer an franvaro av sjukdom, dar halsa snarare
handlar om att ma bra &n att inte vara sjuk. Ett barn i rullstol kan av samhéllet ses som
sjukt men foréldrarna belyser att det faktum att ett barn ar rullstolsburet inte
nodvandigtvis betyder att barnet inte mar bra (Almqvist-Tangen et al., 2017). Det gar
inte att bota den nedsatta rorelsefunktionen som cerebral pares innebér, men for att
underlatta for barnen &r habilitering den mest betydande &tgarden (Uvebrant, 2012). Ar
2012 uppskattades cirka fem procent av alla barn i Sverige vara i behov av habilitering

2



(Lagerkvist, 2012). Syftet med habiliteringen ar att handleda, stétta och behandla dessa
barn. Redan pa 1940-talet borjade barnlakarna samarbeta med bland annat ortopeder for
att utfora kirurgiska ingrepp som kom att underlatta for barn med cerebral pares. Cirka
20 ar senare insags vikten av att involvera familjen i barnets vard vilket visade sig ha
stora fordelar. Habiliteringen fick en allt storre betydelse och status och fick darfor en
storre summa pengar for att kunna utveckla sin verksamhet, detta innebar storre
skyldigheter for kommun och landsting da nya lagar borjade galla (Lagerkvist, 2012).

Att vara barn med cerebral pares

Barnets rattigheter

Lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade (SFS 1993: 387) stipulerar att de
individer som har ratt till stdjande insatser ska fa specifikt framtagna hjalpinsatser for
att garanteras goda levnadsforhallanden. Lagen ska dven underlatta for att individen ska
kunna leva mer sjalvstandigt och insatserna ska darmed anpassas efter barnets behov
(SFS 1993: 387). Enligt 23 §, i FN:s konvention om barnets rattigheter (Unicef, 2020)
ska ett barn med funktionsnedsattning ges hjéalp och foérutséttningar till utveckling och
delaktighet i samhallet. Hjélpen innefattar bland annat individuellt anpassad halso- och
sjukvard, habilitering, utbildning och andra nddvandiga insatser (Unicef, 2020).

Barnets upplevelser

Bjorquist et al. (2014) skriver att ungdomar uttrycker att samhorighet inger en kansla av
stod och trygghet men kan ocksa begransa deras sjalvstandighet nar foraldrarna kan
vara Overbeskyddande och ha ett stort kontrollbehov. En annan begrénsning &ar
mojligheten att vara spontan och delta i dagliga aktiviteter vilket kraver mycket
framforhallning samt hjalp av andra (Bjorquist et al., 2014). Aven om ungdomarna har
tillgang till hjalp dygnet runt kan aven de enklaste av handlingar vara svara att
genomfdra (Bjorquist et al., 2014). Barn i aldrarna 12-16 ar uttrycker en tillfredsstallelse
med habiliteringen och menar att de med hjalp av habiliteringen har utvecklats, vilket
har underlattat deltagandet i sociala aktiviteter och att de darmed har fatt ett stérre
umgange (Capjon & Bjerk, 2010). Barnen upplevde dock en svarighet i att hantera
bakslag de ganger da forvantade mal inte uppnaddes och yngre barn upplevde att det var
pinsamt att behova ga ifran skolan for att delta i habiliteringen da den oftast var
schemalagd under skoltid (Capjon & Bjerk, 2010).

Att varda ett barn med cerebral pares

Professionella inom hélso- och sjukvard beskriver att de oftast agerar spontant i en
pedagogisk situation snarare an att planlagga och satta upp tydliga mal (Hult et al.,
2009). Kombinationen av undersékning och undervisning ar ett vanligt forekommande
arbetssitt bland professionella inom sjukvarden, en kombination som oftast &r en
omedveten handling som pavisat en positiv inverkan pa patienten. Samtalet blir mer
naturligt om det genomfors i samband med en omvardnadssituation. | en konversation
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med patienten ar syftet oftast att &ndra patientens levnadsvanor, beteende eller stilla
eventuell oro. Dock upplever sjukskdterskan i vissa fall sin egen kunskap som
otillrécklig for att kunna leverera god och fullstandig information till patient och
anhoriga (Hult et al., 2009). En kommande omvardnadshandling kan enklare forklaras
for ett barn genom anvandande av illustrerande bilder sa barnet far en battre forstaelse
for vad som ska ske. Som sjukvardspersonal ar det viktigt att inte forse barn och
foraldrar med all information pa en gang, istéllet kan informationen ges i flera etapper.
Barn i tonaren uttrycker ett storre behov av att samtala med sjukvardspersonalen utan att
foraldrarna ar narvarande. Fram till 18 ars alder ar det dock foréaldrarna som har det
fulla ansvaret i ett besluttagande (Edwinson Mansson & Dykes, 2004). Sjukskéterskor
betonar vikten av att ha en arlig, 6ppen och fortlépande kommunikation till barn och
foraldrar, samt ta sig tid till att skapa en bra relation med familjen (Enskér & von Essen,
2000). Sjukskoterskan ser patientens familjemedlemmar som en tillgang som kan bidra
till en battre uppfattning om patienten och resultatet av ett gott samarbete blir
effektivare vard av hogre kvalitet (Benzein et al., 2008). Familjecentrerad vard ses som
ett viktigt tillvagagangssatt i matet med familjer till barn som har cerebral pares, vilken
inriktar sig pa familjens styrkor och foresprakar 6msesidigt informationsutbyte mellan
familj och vardpersonal. Detta gors med hansynstagande till att foraldrarna kanner sitt
barn och dess behov bést. Atgéarder kan darmed tas fram specifikt for familjen vilket
gynnar barnets utveckling, halsa och sociala anpassning. Halso- och sjukvarden uppnar
dock inte alltid efterstravande intentioner da brister kan uppsta i informationsutbytet
mellan vardpersonal och foraldrar (Hayles et al., 2015a).

Information och bemotande

Det &r av stor betydelse att som vardpersonal formedla god information eftersom det ger
foraldrarna storre mojlighet att sétta upp realistiska mal vilket bidrar till en hoppfull
kansla infor framtiden (Hayles et al., 2015a). Avsaknad av information kan daremot
leda till att foraldrarna kanner sig sarbara, stressade och oférberedda (Hayles et al.,
2015a). Manga foraldrar uttrycker en tillfredsstéllelse med varden, dock anser ett flertal
av foraldrarna att de blivit illa bemotta av vardpersonalen. Detta medforde en kénsla av
maktloshet och oduglighet eftersom vardpersonalen inte lyssnat pa dem, vilket ocksa
kom att paverka hela den resterande sjukhusvistelsen (Capjon & Bjark, 2010). Hayles et
al. (2015a) poangterar att foraldrars involvering i barnets vardande kravs for att
foraldrarna ska fa en stérre upplevelse av makt, delaktighet, vélbefinnande,
sjalvfortroende och tillfredsstallelse i samband med varden (Hayles et al., 2015a).
Foraldrarna anser att de hade fatt for lite information fran sjukvardspersonalen, dels
gallande barnets vardplan men ocksa nar det gallde vem i personalen de skulle vanda
sig till vid fragor och funderingar (Capjon & Bjerk, 2010).



Problemformulering

Att fa ett barn med cerebral pares innebar en omstallning och kan vara bade
tidskravande och emotionellt pafrestande. Dock finns manga varianter av cerebral pares
vilket innebar att varje familjesituation blir unik. For att kunna underlatta for foraldrarna
ar det viktigt att sjukskoterskan har tillracklig kunskap om deras situation. Darfor ar det
av intresse att undersoka upplevelser hos foraldrarna sa att sjukskoterskan ska kunna
vara ett bra stod.

Syfte

Syftet var att undersoka upplevelser av att vara forélder till ett barn med cerebral pares.

Metod

Datainsamling

For att garantera att valt syfte inte forekommit pa Halmstad hdgskola de senaste fem
aren genomfordes en sokning av syftet pa Digitala Vetenskapliga Arkivet (DiVA,
2020). Sokningar genomférdes via databaserna Culmulative Index Of Nursing And
Allied Health (CINAHL) samt Public Medline (PubMed) eftersom bada databaserna
inriktar sig pa bland annat omvardnad (Karlsson, 2012), som &r huvudamnet i
examensarbetet. Testsokningar genomfordes via de bada databaserna for att skapa en
inblick i vilken information som fanns och som kunde vara relevant i férhallande till det
valda syftet. Denna typ av sokning kallas en inledande s6kning och syftar till att ge en
djupare forstaelse inom amnet och bli bekant med olika databaser for att underlatta for
kommande sokarbete. Efter den inledande s6kningen paborjades den egentliga
sokningen som enligt Ostlundh (2017) &r en systematiskt sokning for att fa fram artiklar
som kan anvandas till resultatet. Innan sokarbetet paborjades skapades ett dokument for
registrering av utférda sékningar, vilket anses vara ett bra arbetssatt for att minnas
utforda sokmoment (Ostlundh, 2017). Utefter det valda syftet anvandes sokorden:
cerebral pares, moder, fader, foraldrar, upplevelse, barn och kvalitativ. For att fa ett
battre sokresultat dversattes orden till engelska: cerebral palsy, mother, father,
experience, child och qualitative (se bilaga A). Efter fyra sokningar pa databaserna
PubMed och CINAHL valdes tio resultatartiklar och med hjéalp av Carlsson och Eimans
(2003) granskningsmall kunde den vetenskapliga kvaliteten pa artiklarna granskas.

Inklusions- och exklusionskriterier

Samtliga sokningar begrénsades till artiklar publicerade under tidsperioden 2010-2020
for att fa ta del av relativt ny forskning. Ett annat inklusionskriterium var att samtliga
artiklar skulle ha en kvalitativ ansats for att studien syftar till att fa en fordjupad
forstaelse for foraldrars upplevelser. Sokningarna begransades aven till artiklar skrivna
pa engelska. Alla artiklar skulle aven uppna grad | eller 11 i vetenskaplig kvalitet vid
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anvandande av granskningsmallen Carlsson och Eiman (2003) (Se bilaga D). Artiklar
som inte svarade mot inklusionkriterierna eller ansags vara for specifikt inriktade pa ett
visst omrade (exempelvis en viss behandling eller medicinering) eller inte hade omradet
cerebral pares i fokus, exkluderades fran studien. Viss exkludering gjordes redan
utifran artikelns titel, exkludering av denna typ genomfordes endast i de fall da det
tydligt framgick att innehallet i artikeln inte speglade det valda syftet, exempelvis att
artikeln handlade om barnets upplevelse.

Sokningar i Cinahl

Den forsta sokningen gjordes som en fritextsékning via databasen CINAHL som enligt
Karlsson (2012) &r den vanligaste sokmetoden vid en internetsokning. En begransning
gjordes till artiklar publicerade mellan aren 2010-2020 samt engelsk text. Eftersom
orden cerebral och pares hor ihop gjordes en frassokning. Frassokning gors nar tva eller
fler ord behdver hora ihop och darfor sétts orden inom citationstecken (Karlsson, 2012).
For att inte ga miste om relevanta artiklar dér orden har olika béjningsform anvandes
trunkering. Vid trunkering behdver olika bdjningsformer av samma ord inte anges,
istallet anvands ett trunkeringstecken, till exempel kan orden sjukskéterska,
sjukskoterskan eller sjukskoterskor hittas via en sokning pa: sjukskotersk* (Ostlundh,
2017). For att fa fram artiklar som fangar alla viktiga aspekter relaterat till syftet, och
for att gora sokningen mer specifik, anvandes ocksa de booleska operatorerna AND och
OR (Karlsson, 2012). Sokningen gav 90 traffar dar 45 abstrakt lastes, 14 artiklar
granskades och tva valdes till resultatartiklar.

Den andra sokningen pa databasen CINAHL begransades till artiklar publicerade
mellan aren 2010-2020 samt engelsk text och genomfordes med hjalp av amnesord.
Amnesord anvinds enligt Karlsson (2012) for att fa fram resultat som har sin
utgangspunkt i det valda huvudamnet. I CINAHL gors amnesordsokning i ett program
som heter Cinahl Headings (Karlsson, 2012). Amnesordssékningen “Cerebral pares”
kombinerades med en fritextsokning med orden: cerebral pares, moder, fader, foralder,
upplevelse och kvalitativ. Sokorden dversattes till motsvarande engelska ord: cerebral
palsy, mother, father, parent, experience och qualitative (Se bilaga A). Aven har
anvandes trunkering och de booleska operatorerna AND och OR (se bilaga B). Denna
sokning gav 87 traffar varav 40 abstrakt lastes och 17 artiklar granskades, vilket
resulterade i fyra resultatartiklar dar en valdes ut da tre var dubbletter fran tidigare
sokningar (se bilaga B).

Sokningar i PubMed

Den forsta sokningen via databasen PubMed gjordes som en fritextsékning med
begransningar av publiceringsar 2010-2020 och engelsk text. Frassokning anvandes for
sOkorden cerebral pares, for att sokmotorn inte ska dela upp orden var for sig. Genom
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att satta orden inom citationstecken uppfattas orden som en enhetlig sokterm (Ostlundh,
2017). Aven trunkering och booleska operatorerna AND och OR anvéndes. Sokningen
gav 114 tréaffar varav 52 abstrakt lastes och sedan granskades 11 artiklar mer noggrant
och de tva som passade bast i forhallande till syftet valdes ut.

Den andra sokningen via databasen PubMed genomférdes med hjalp av @mnesord. |
PubMed gors amnesordssokning i ett program som heter Medical Subject Headings
(MeSH) (Karlsson, 2012). S6kningen med amnesord gjordes i kombination med en
fritextsokning. Sokningen begransades till artiklar publicerade mellan ar 2010-2020 och
engelsk text. Aven har anvandes trunkering och de booleska operatorerna AND och OR.
Den har s6kningen gav 49 traffar dar 31 abstrakt lastes och 16 artiklar granskades och
sex resultatartiklar valdes ut varav en visade sig vara en dubblett och darmed redan vald
resultatartikel (se bilaga B).

Kvalitetsbedémning

En kvalitetshedomning genomférdes pa var och en av resultatartiklarna med hjélp av
den kvalitativa granskningsmallen Carlsson och Eiman (2003). Mallen utgdrs av 20
punkter som poangsatts utifran hur bra kvaliteten pa de olika delarna i en artikel ér.
Utifran det sammanlagda poangantalet omvandlas sedan poangen till ett procenttal som
visar vilken grad i vetenskaplig kvalitet artikeln har. Artikeln hamnar pa antingen grad
I, 11 eller 111, dar grad I innebdr en hég kvalitet (6ver 80%), grad 11 medel kvalitet (Gver
70%) och grad I11 lag kvalitet (6ver 60%) (Carlsson & Eiman, 2003).

Dataanalys

Efter det att resultatartiklarna var identifierade paborjades dataanalys, vilken
genomfordes i fem steg enligt Friberg (2017). | det forsta steget lastes varje artikel
igenom ett flertal ganger for att fa en god forstaelse av artikelns innehall och for att
kunna urskilja betydande aspekter i resultatet av varje artikel. Det andra steget
omfattade analysprocessen dar huvudsakliga teman i varje studies resultat
identifierades. | steg tre fordes anteckningar éver funna faktorer som kunde kopplas till
det valda syftet. Efter att ha fangat upp dessa kategorier i varje enskild artikel
paborjades steg fyra som innebar en jamférande analys mellan artiklarna for att hitta
aterkommande faktorer. | detta steget jamfordes likheter och skillnader som skrevs ned i
ett enskilt dokument for att sedan kunna sammanstéllas. Steg fem innebar att utforma en
egen tolkning av sammanstallningen dar kategorier tog form (Se bilaga E).

Forskningsetiska 6vervaganden

Forskningsetik innebér att deltagarnas integritet, sjalvbestdmmande och vardighet alltid
finns i atanke hos personen som genomfor studien, detta for att skydda deltagarnas
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rattigheter (Kjellstrom, 2012). Enligt Kjellstrom (2012) ska personer som viljer att delta
i en studie gora det av egen fri vilja och ha ratt att avsta deltagande. Innan en studie
paborjas och under tiden som studien pagar bor etiska 6vervaganden diskuteras
(Kjellstrom, 2012). Det finns riktlinjer att folja som tagits fram av regering, riksdag,
internationella organisationer och forskarsamhallet. I varje del av forskningsprocessen
bor etiska dvervaganden lyftas for att undvika att deltagarna utnyttjas eller tar skada pa
nagot vis (Kjellstrom, 2012).

Efter andra vérldskrigets slut togs internationella direktiv fram for att forhindra att
liknande oetiska forskningsmetoder som utfordes under kriget skulle utévas igen.
Reglerna kom att ga under namnet Niirnbergkodexen och gick ut pa att skydda
deltagarna fran att fara illa i forskningssammanhang (Kjellstrom, 2012). 1964 togs
Helsingforsdeklarationen fram med riktlinjer for forskning som involverar ménniskor.
Riktlinjerna ar avsedda att skydda forskningens deltagare fran att fara illa under
forskningssammanhang samt att sakerstalla att nyttan med studien véger tyngre &n de
eventuella risker som studien skulle kunna innebdra. Samtliga deltagare i en studie ska
aven fa god information om studien och godkanna sitt deltagande (World Medical
Association, 2013). Enligt 16 §, i SFS 2003:460 ska forskningsdeltagarna bli val
informerade om: hur forskningen ska ga till vaga, vad forskningens mal &r, vilka
eventuella risker det kan innebdra och att deltagarna har rétten till att avsluta sin
medverkan nér som helst under processen utan att behdva ange varfor (SFS 2003:460). |
Belmontrapporten som togs fram 1979 ndmns tre etiska principer som innefattar
rattviseprincipen, goéra-gott-principen och respekt for personer (Belmontrapporten,
1979). Rattviseprincipen ar till for att: uppratthalla rattvisa, alla manniskor ska
behandlas lika och utsatta personer inte far utnyttjas i forskningssammanhang. Gora-
gott-principen innebar att nyttan med forskningen ska vagas mot eventuella risker
forskningen kan innebara for deltagarna vilket gors genom en riskanalys
(Belmontrapporten, 1979). Enligt Belmontrapporten (1979) &r den tredje principen
respekt for personer som innebér att forskaren ska visa hansyn till deltagarnas
sjalvbestdmmanderatt, det kan exempelvis handla om att ge tillracklig information for
att mojliggora for deltagarna att ta egna beslut samt att respektera besluten
(Belmontrapporten, 1979).

For att vdrna om manniskor som deltar i forskning finns dven lag om etikprévning av
forskning som avser manniskor (SFS 2003: 460), dar det bland annat star att forskning
bara far utforas om den har blivit accepterad genom etikprévning. Enligt 7 §, i SFS
2003:460 ska aven hansyn tas till ménniskans véarde och satta ménniskans varde 6ver
samhallets ansprak (SFS 2003:460). Enligt manniskovardesprincipen ska alla oavsett
vilken position och betydelse som individen har i samhéllet bli behandlade likadant och
pa lika villkor, detta innebér att ekonomisk status, alder, kon med mera inte ska paverka
bemotandet av en annan manniska (SOU, 1995:5). Enligt 11 §, i SFS 2003:460 ska den
som utfor forskningen ha tillracklig kunskap for att kunna genomféra den.
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Forsberg och Wengstrom (2015) belyser nagra punkter av etiska 6vervaganden som
anses vara viktiga vid en systematisk litteraturstudie. Exempelvis att vetenskapliga
studier ska ha blivit godké&nda av en etisk kommitté, information som anvants till en
forskningsstudie ska finnas tillganglig i minst 10 ar efter att forskningen &r avslutad och
forskaren bor inte utga fran sin egen standpunkt vid inkluderandet av artiklar (Forsberg
& Wengstrom, 2015). | Sverige finns Etikprovningsmyndigheten, en statlig myndighet
som granskar forskning som involverar manniskor eller material fran manniskan
(Etikprovningsmyndigheten, 2020). Ar 2018 utformades dven en lag med
kompletterande bestammelser till EU:s dataskyddsférordning (SFS 2018:218) som
skyddar exempelvis deltagare i en studie genom bestammelser for hur en persons
personuppgifter far lov att anvandas (SFS 2018:218). | samtliga studier i de utvalda
resultatartiklarna har deltagarna har givit ett skriftligt informerat samtycke att delta i
studien. I nio av de tio utvalda resultatartiklarna framgar det tydligt att
resultatartiklarnas studier ar godkénda i forvag av en etisk kommitté. Att deltagarna i
studierna informerats och givit samtycke, samt att studierna fatt etiskt godkannande att
genomforas ar en indikation pa att ingen av deltagarna har kommit till skada. Detta
medfor att nyttan med studien med storsta sannolikhet ar storre an de potentiella risker
studien skulle kunna medféra for deltagarna.

Resultat

| resultatet redovisas de upplevelser hos foraldrar till barn med cerebral pares som
framkommit under analysprocessen. Resultatet &r baserat pa tio artiklar med
utgangspunkt i landerna: Turkiet, Australien, Spanien, Nederlanderna, USA, Zambia,
Iran och Norge. Resultatet presenteras under atta huvudkategorier och tre
underkategorier. Huvudkategorierna &r: en omstallning i livet, foraldrars oro kring sitt
barn, en kansla av skuld, foraldrars behov av stod, delaktighet i varden, att bibehalla den
sociala delaktigheten, en upplevelse av utmattning och dess konsekvenser samt hopp
och framtidsutsikter. Underkategorierna ar: stod fran familjen, stod fran varden och
vikten av information.
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En omstallning i livet

Manga foraldrar beskrev upplevelsen av att fa ett barn med cerebral pares som
chockartad (Fernandez-Alcéntara et al., 2015; Knis-Matthews et al., 2011; Kurtuncu et
al., 2014). Upplevelsen beskrevs bland annat genom kanslor som: besvikelse, sorg och
radsla (Kurtuncu et al., 2014). Den storsta emotionella paverkan hos foraldrarna
uppstod kring barnets fodsel och vid det tillfalle da foraldrarna fick beskedet om barnets
diagnos. | vissa fall visste foraldrarna att barnet eventuellt skulle fodas med nagon typ
av avvikelse, men for de flesta innebar beskedet att barnet hade en funktionsnedséttning
en stor omstéllning (Fernandez-Alcantara et al., 2015). Omstéllningen var mycket svar
och skrammande men en del inség snabbt sitt 6de och vikten av att acceptera situationen
for att kunna ga vidare (Hayles et al., 2015b; Kurtuncu et al., 2014). Vissa hade dock
svart att ta in beskedet samt att acceptera situationen och hamnade i férnekelse och
forsokte formildra barnets funktionsnedsattning (Fernandez-Alcantara et al., 2015).
Informationen blev sarskilt svar att ta in for de som upplevde att personalen hade svart
att formedla beskedet. Forédldrarna uttryckte att hela deras tillvaro véndes uppochned
nar barnet fick diagnosen cerebral pares, vilket paverkade livet for hela familjen.
Mddrarna tog pa sig det storsta ansvaret for att fa livspusslet for hela familjen att ga
ihop och for att saker och ting skulle kunna fungera sa bra som mojligt (Knis-Matthews
etal., 2011). Nagra foraldrar beskrev kanslan till sitt barn som positiv och att de kunde
se sitt liv fran ett annat perspektiv. Genom att acceptera barnets funktionsnedsattning
och omstéllningen det innebar kunde de prioritera annorlunda i livet (Fernandez-
Alcéntara et al., 2015). Det var svart att axla rollen som mamma till ett barn med
cerebral pares och det nya livet var inte nagot de sjalva skulle valt (Burkhard, 2013).
Den nya modersrollen kravde mycket kunskap och skiljde sig fran rollen som moder till
ett barn utan funktionsnedséttning. For att kunna anpassa varden till sitt barn behovde
de snabbt lara sig hur allt kring vardandet fungerade (Burkhard, 2013).
Anstrangningarna som kréavdes av situationen var for manga valdigt utmattande och
situationen blev annu svarare nar de dessutom upplevde en brist pa information (Knis-
Matthews et al., 2011). Foraldrar ville ganska omgaende veta hur framtiden for deras
barn skulle bli, om barnet skulle kunna ga och om barnet skulle visa sig ha en kognitiv
paverkan eller ej. Det innebar en stor ovisshet om hur framtiden skulle bli for familjen,
da ingen kunde ge en klar bild 6ver barnets forvantade utveckling (Fernandez-Alcantara
et al., 2015). Barnets utveckling innebar standigt nya omstallningar for foraldrarna som
ideligen behdvde bekanta sig med nya system exempelvis géllande sjukvard,
habilitering och skola (Hayles et al., 2015b).

Foraldrars oro kring sitt barn

En stor oro och nervositet uppstod hos foraldrarna nar barnets funktionsnedséttning
visade sig (Alaee et al., 2014). Manga foraldrar beskrev en oro som var relaterad till
situationer som utspelade sig pa sjukhuset (Burkhard, 2013; Iversen et al., 2013) och
Alaee et al. (2014) skrev att en fader uttryckte en obeskrivlig oro nar han sag barnets
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svarigheter att hantera sin behandling. Att vara foralder till sitt barn pa ett sjukhus
uttrycktes med kéanslor som angest och oro (Iversen et al., 2013). Enligt Iversen et al.
(2013) kande foraldrar bade dngest och ambivalens kring situationen. Aven att vara i en
situation dar barnet behévde genomga en operation innebar en oroskansla sarskilt i en
situation dar barnet inte kunde tala och foraldrarna darmed behdvde hjalpa barnet att
kommunicera (Iversen et al., 2013). Det fanns en 6nskan om att vardpersonal inte skulle
mala upp eventuella motgangar som familjen skulle kunna stallas infor, eftersom det
medfdrde angest och oro for modrarna (Burkhard, 2013), medan andra foredrog att fa
veta om problem som skulle kunna uppsta i framtiden, &n att behova leva i ovisshet
(Hayles et al. 2015b).

Barnets diagnos innebar att de flesta foraldrar var oroliga 6ver bade den kognitiva och
motoriska utvecklingen hos barnet (Ferndndez-Alcantara et al., 2015) och graden av
barnets funktionsnedséttning lade grunden for omfattningen av foréldrarnas oro (Alaee
et al., 2014). Foraldrar oroade sig 6ver eventuella motgangar kring milstolpar i barnets
liv s& som att ldra sig g och borja prata (Fernandez-Alcéantara et al., 2015). Dessutom
forekom en oro kring att vistas i sociala sammanhang (Dehghan et al., 2015; Kurtuncu
et al., 2014) och en moder beskrev en radsla for att nagon skulle prata illa om barnet
(Kurtuncu et al., 2014). Mddrar upplevde olika kansloméssiga reaktioner vid sociala
aktiviteter sasom: sorg, radsla, oro och en kénsla av att deras sociala deltagande
paverkades negativt pa grund av sitt barns funktionsnedsattning. Eftersom det fanns en
oro dver att vara ifran sitt barn reducerades tillfallen for socialt engagemang (Dehghan
et al., 2015) vilket resulterade i en oro 6ver att inte kunna gladjas at fina stunder med
sitt barn (Fernandez-Alcéantara et al., 2015).

Foraldrarnas oro kring sitt barn var dock framst relaterad till den oro de kande infor
framtiden dar ett stort orosmoment handlade om barnets kommande skolgang (Alaee et
al., 2014; Burkhard, 2013; Fernandez-Alcantara et al., 2015; Kurtuncu et al., 2014).
Manga trodde att problem skulle uppsta och att lararna inte skulle vilja gora de
anstrangningar som kravdes for att ha barnet som elev (Alaee et al., 2014; Kurtuncu et
al., 2014). Fér manga uppstod en stor oro nar barnet hade fullféljt grundskolan, dven
overgangen fran barn- till vuxenvard var ett orosmoment for foraldrarna nar vuxenlivet
for barnet vantade (Burkard, 2013). Manga foraldrar oroade sig ocksa 6ver vad som
skulle hénda deras barn ndr de inte l1&gre fanns eller hade mojlighet att ta hand om
barnet (Alaee et al., 2014; Burkhard, 2013; Kurtuncu et al., 2014). Flera foraldrar var
radda for att deras barn skulle bli en belastning for nagon annan (Kurtuncu et al., 2014)
da de inte hade nagra forvantningar pa att barnets syskon eller slaktingar skulle ta hand
om barnet (Alaee et al., 2014).
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En k&nsla av skuld

Det var inte ovanligt att foraldrar kande skuld over att ha fatt ett barn med cerebral

pares (Alaee et al., 2014; Kurtuncu et al., 2014), de klandrade sig sjélva och fragade sig
om de hade kunnat gora nagot annorlunda for att forhindra situationen (Alaee et al.,
2014). Exempelvis uttryckte en fader sig sjalv som skyldig till barnets
funktionsnedséattning da han ansag sig vara for gammal for att skaffa barn, och en moder
ansag att det var guds bestraffning for felaktiga handlingar som hon gjort tidigare i livet
(Alaee et al., 2014). Nagra foraldrar klandrade den personal som foljt dem under
graviditet och forlossning och ansag att barnets tillstand var vardpersonalens fel
(Fernandez-Alcéantara et al., 2015).

Det férekom personer i foréldrarnas omgivning som i vissa fall klandrade modern och
pastod att hon inte varit tillrackligt forsiktig under graviditeten, i en del av fallen var det
till och med fadern som lade skulden pa modern (Alaee et al., 2014). En del modrar
upplevde en réadsla for att bli skuldbelagda och att barnet inte skulle bli accepterat
(Singogo et al., 2015). Foraldrarna upplevde att barnets syskon blev avundsjuka
eftersom de var tvungna att 4gna mycket tid till barnet med cerebral pares. Det var svart
for foraldrarna att réttvist fordela tiden mellan sina barn och en fordlder beskrev en
skuldkansla av att ha férsummat sina andra barn, trots en medvetenhet om att sa inte var
fallet (Knis-Matthews et al., 2011). En moder beskrev sina skuldkanslor mot sin man
eftersom hon behdvde dgna sa pass mycket tid till barnet, men dven skuldkanslor till
barnet de ganger som hon prioriterade sin man (Kurtuncu et al., 2014). Foraldrarna
hoppades att deras uppoffringar pa lang sikt skulle leda till en forbattrad tillvaro for
barnet men uttryckte ocksa skuldkanslor till sitt barn da de agnade mycket tid till
barnets behandling och darmed glémde bort forédldrarollen (Fernandez-Alcéantara et al.,
2015). Foréldrarna bar pa en standig kénsla av att inte ha gjort tillrackligt (Burkhard,
2013) och kande att de hade forsatt barnet i en ohallbar situation (Iversen et al., 2013).
Det hénde att de ibland 6nskade att barnet inte skulle existera, vilket resulterade i en
stor kénsla av skuld (Alaee et al., 2014).

Foraldrarnas behov av stod
Stod fran familjen

Foraldrar upplevde att stodet de fick varierade (Dehghan et al., 2015; Hayles et al.,
2015b; Knis-Matthews et al., 2011; Kurtuncu et al., 2014), dels géllande det upplevda
stodet fran varden men &aven stodet fran familj och vanner (Alaee et al., 2014; Knis-
Matthews et al., 2011; Burkhard, 2013). En moder upplevde bristande acceptans fran
makens familj, och beréttar att de hade forsokt fa maken att lamna forhallandet pa grund
av barnets tillstand. | ett liknande fall valde barnets fader att Iamna modern och barnet
och hans slaktingar var inte villiga att ge nagon form av stod (Singogo et al., 2015). En
stottande make visade sig innebdra storre mojligheter for modern att kunna delta i

sociala sammanhang (Deghan et al., 2015) och flera uttryckte vikten av att ha ett gott
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stod fran sin make (Burkhard, 2013; Dehghan et al., 2015; Knis-Matthews et al., 2011).
Ett bra stod fran dvriga familjemedlemmar var av stor betydelse for att oka foralderns
mojlighet till socialt engagemang (Dehghan et al., 2015). En del mddrar upplevde dock
att slaktingar inte erbjod nagon hjalp och trodde det grundade sig i att de var radda for
att barnet skulle bli deras ansvar (Kurtuncu et al., 2014). Det var lattare att fa hjalp med
praktiska saker, som att utratta arenden, men att fa ett kanslomassigt stod fran
familjemedlemmar upplevdes som svarare och darfor sékte de istallet stod fran
utomstaende personer i samma situation (Knis-Matthews et al., 2011).

Stod fran varden

Foraldrar betonar vikten av ett bra stod fran vardpersonal (Alaee et al., 2014; Burkhard,
2013; Hayles et al., 2015b; Iversen et al., 2013) och att deras insats upplevdes som
avlastade av foraldrarna (lversen et al., 2013). Manga foraldrar upplevde dock att de
fick ta ett allt for stort ansvar kring barnets vard vid de tillfallen barnet vardades pa
sjukhus (lversen et al., 2013), vilket medfdrde att de k&nde sig osedda av personalen
(Hayles et al., 2015b; Iversen et al., 2013). Foraldrarna uppfattade personalen som
vanliga men ingen prioriterade deras valmaende, vilket gjorde det svarare for dem att
efterfraga stod (Iversen et al., 2013). Stod var viktigt for att hela familjen skulle fa en
bra upplevelse av varden (Burkhard, 2013) och nar foraldrarna upplevde att personalen
lyssnade och gav tips och stod kande de att de hade kontroll Gver situationen (Hayles et
al., 2015b). Nar de upplevde att nagon brydde sig om dem, kénde de sig mindre
ensamma (Alaee et al., 2014).

Delaktighet i varden

Foraldrar ville inte enbart vara mottagare av information (Kruijsen-Terpstra et al., 2016)
utan aven bli sedda, hdrda och respekterade av vardpersonalen och poangterade vikten
av en tvavagskommunikation (Hayles et al., 2015b; Iversen et al., 2013; Kruijsen-
Terpstra et al., 2016). En del foréldrar upplevde ett bra samarbete med personalen
(Hayles et al., 2015b; Kruijsen-Terpstra et al., 2016), men det férekom att de blev
bematta med en dalig attityd och att vardpersonalen varken lyssnade eller erbjéd nagon
hjalp (Alaee et al., 2014; Singogo et al., 2015). Att personalen visade intresse och
engagemang var véldigt uppskattat hos foréldrarna (Kruijsen-Terpstra et al., 2016), nér
vardpersonal anstrangde sig for att skapa en bra relation till barnet kandes det tryggt och
starkte relationen mellan foraldrar och personal (Iversen et al., 2013). En 6nskan fanns
om en Oppen och arlig kommunikation for att skapa ett bra samarbete med de som
vardade deras barn (Kruijsen-Terpstra et al., 2016). Vardsituationer som upplevdes som
negativa kom att paverka foraldrarnas upplevelse av hela vardprocessen och framtida
vard (Hayles et al., 2015b; Iversen et al., 2013). Eftersom en del barn med cerebral
pares hade svart att sjalva kommunicera med personalen blev delaktigheten i varden
extra viktig for manga foraldrar (Burkhard, 2013). De ansag att de hade det storsta
ansvaret i barnets vard da de kande till barnets behov bast (Hayles et al., 2015b; Iversen
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et al., 2013; Kruijsen-Terpstra et al., 2016). Trots en 6nskan om delaktighet och att vara
involverade i barnets vard (Hayles et al., 2015b) forekom det att foraldrarna upplevde
att personalen stallde for stora krav, exempelvis vid tillfallen da personalen forvantade
sig att foraldrarna skulle avgdra hur mycket smértlindring barnet behévde (lversen et
al., 2013). Det fanns en 6nskan om att personalen skulle se situationen utifran ett
familjeperspektiv (Hayles et al., 2015b) da foraldrarna upplevde att personalen inte
forstod hur komplex och kravande deras situation var (lversen et al., 2013).

Vikten av information

Till foljd av bristande information kring barnets diagnos och vad diagnosen skulle
kunna innebéra for barnet och familjen uppstod en ovisshet (Hayles et al., 2015b; Knis-
Matthews et al., 2011; Kruijsen-Terpstra et al., 2016), en god information var darfor av
stor vikt for foraldrarnas maojlighet att kunna planera familjens framtid (Hayles et al.,
2015b). Situationen strax efter sitt barns fodsel var frustrerande och kravande, pa grund
av ett daligt bemdtande och bristande information av personalen. En moder upplevde att
personalen inte tog situationen pa allvar nar hon efterfragade information om vad som
skulle ske under tiden pa sjukhuset (Iversen et al., 2013). Bristen pa information gav en
kédnsla av utanforskap (Burkhard, 2013), vilket resulterade i att manga foraldrar valde
att soka information via internet for att fa svar pa alla fragor (Hayles et al., 2015b; Knis-
Matthews et al., 2011). Foraldrarna upplevde svarigheter med att be vardpersonal om
detaljerad information i ett skede dar de fortfarande hade for lite kunskap om barnets
diagnos, darfor var foréldrarna tacksamma om personalen tog forsta steget att upplysa
om tillstandet (Kruijsen-Terpstra et al., 2016). En del foraldrar upplevde brist pa
information kring vem de skulle vanda sig till vid behov av vard for sitt barn (Hayles et
al., 2015b), dessutom efterfragade de information om vilken hjélp som fanns tillganglig
for barnet (Knis-Matthews et al., 2011). Bristen pa information medférde att foraldrarna
kénde att de behdvde jaga varden och beskrev situationen som en kansla av att flyga i
blindo (Hayles et al., 2015b). Allt eftersom foréldrarna l&rde sig mer om barnets
situation och olika behandlingar upplevde de att de hade kontroll 6ver situationen
(Kruijsen-Terpstra et al., 2016) och en béttre balans i livet (Hayles et al., 2015b).

Att bibehalla den sociala delaktigheten

Maodrar till barn med cerebral pares uttryckte det vara problematiskt att bibehalla sin
sociala status (Dehghan et al., 2015) och upplevde att de ibland blev uteslutna fran
sociala sammankomster pa grund av barnets diagnos (Alaee et al., 2014). Relationen till
vanner och bekanta kunde forsamras och det uppstod en kénsla av att det sociala livet
var over (Kurtuncu et al., 2014). Ibland undveks sociala ssmmanhang eftersom det
kunde handa att manniskor skrattade pa grund av barnets tillstand (Singogo et al.,
2015). Vid vistelse ute i samhallet var det ocksa vanligt att folk stirrade med en blick
som tydde pa medlidande och folk antog att barnet hade en nedsatt kognitiv formaga
bara for att barnet var rullstolsburet (Dehghan et al., 2015). Foraldrar valde ibland att
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stanna hemma for att dolja barnets funktionshinder och slippa hamna i obekvdma
situationer med andra manniskor (Alaee et al., 2014). Ytterligare en anledning till att
stanna hemma var en avsaknad av anpassade miljoer for rullstol (Alaee et al., 2014;
Dehghan et al., 2015) men dven svarigheter med att fa hjalp med transport (Singogo et
al., 2015; Alaee et al., 2014).

Det var viktigt att acceptera utmaningarna de stélldes infér och att utmaningar var en
del av livet (Hayles et al., 2015b). De forsokte bibehalla sin sociala delaktighet i den
man de kunde och lat barnet folja med pa allt som foraldrarna tidigare hade gjort, bade
for barnets och deras egen skull (Dehghan et al., 2015). | takt med att barnet vaxte
begransades friheten och stérre sociala utmaningar uppstod (Burkhard, 2013; Dehghan
et al., 2015). Det fanns en 6nskan om att fa mer tid till sig sjalv och att komma ifran
kanslan av att vara fastkedjad vid barnet (Alaee et al., 2015). Den sociala delaktigheten
uttrycktes minska stressen och hade en positiv effekt pa den mentala halsan, dock
beskrevs den sociala delaktigheten ocksa ha negativa effekter, da foraldern jamforde sitt
barn med barn utan funktionsnedsattning (Dehghan et al., 2015). Det var darfor viktigt
for manga foraldrar att medverka i sociala natverk med familjer i samma situation
(Hayles et al., 2015b).

En upplevelse av utmattning och dess konsekvenser

Foraldrarna till barn med cerebral pares uttryckte att situationen var bade psykiskt och
fysiskt utmattande (Kurtuncu et al., 2014; Burkhard, 2013) och beskrev situationen
kring barnets tillstand som en standig kamp (Fernandez-Alcantara et al., 2015). Pa
grund av att manga barn med cerebral pares sov daligt valde mddrarna att sova bredvid
barnet vilket resulterade i dalig somn (Kurtuncu et al., 2014; Singogo et al., 2015). De
hoga fysiska och emotionella krav som stélldes pa modrarna i relation till vardandet av
barnet utmynnande i en kénsla av utmattning (Burkhard, 2013) och gav konsekvenser
sasom konstant huvudvark och trétthet samt minnessvarigheter (Singogo et al., 2015).
Da modern ofta tog det stérsta ansvaret kring barnets behov (Kurtuncu et al., 2014) blev
laget for svart for modern att hantera nér det fanns mindre syskon till barnet (Singogo et
al., 2015). Situationen upplevdes som ohallbar och stressande for modern (Knis-
Matthews et al., 2011). Mdédrar uttryckte fysiska problem (Singogo et al., 2015),
exempelvis ryggsmarta (Kurtuncu et al., 2014) relaterat till omhandertagandet av barnet
med funktionsnedsattning (Singogo et al., 2015) och grundades till stor del i de tunga
lyft som foraldern behovde utfora vid vard av barnet (Burkhard, 2013). Fysiska skador
och smarta hos foraldrarna kunde ocksa uppsta till f6ljd av begransad tillgang till
transporthjalpmedel (Dehghan et al., 2015). For att orka utfora vard och
omhandertagande av barnet var det darfor viktigt for foraldrarna att uppréatthalla en
fysisk styrka (Burkhard, 2013). Enligt Burkhard (2013) var det darfor énskvart for
foraldrarna att kunna avlastas emellanat, dock var hjalpen valdigt begransad. Foraldrar
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uttryckte en enorm borda pa sina axlar och en upplevelse av hjalploshet (Alaee et al.,
2014).

Hopp och framtidsutsikter

Foraldrar till barn med cerebral pares utvecklade en formaga att se och tanka framat
utifran barnets och familjens behov (Hayles et al., 2015b). Manga foraldrar 6nskade
ingenting for sig sjalva men hoppades att barnet skulle fa en sa bra framtid som majligt
(Kurtuncu et al., 2014). Trots att situationen kring barnets utveckling ibland kandes
hopplds for foraldrarna forsokte de att inte ha nagra forvantningar, men hoppades att
barnet skulle fa mojlighet till en sjalvstandig framtid (Kruijsen-Terpstra et al., 2016).
Nar foraldrar sag att andra brydde sig om barnet kande de sig lattade vilket gav en
hoppfull kansla infor framtiden (Alaee et al., 2014). Vissa foréldrar upplevde ett
pendlande mellan hopp och fortvivlan (Dehghan et al., 2015), men manga sag ljust pa
framtiden och hade en tillit till att livet skulle ordna sig om de fortsatte tdnka positivt
(Kurtuncu et al., 2014).

Manga foraldrar beskrev att de kande en lycka och gladje med varden (Burkhard, 2013)
och ansag att vardens huvudsakliga syfte var att kunna gora det basta mojliga av barnets
och familjens liv (Hayles et al., 2015b). Att barnet deltog i rorelseterapi i grupp
upplevde foréldrarna vara utvecklande och motiverande (Knis-Matthews et al., 2011)
och att mota andra familjer i samma situation var mycket uppskattat av foréldrarna
(Dehghan et al., 2015).

Diskussion

Metoddiskussion

Inledande s6kningar genomfordes for att fa en inblick i det valda amnet da en
forforstaelse for upplevelsen av att vara foralder till ett barn med cerebral pares var
bristféllig. For att sdkra god kvalitet i ett litteraturbaserat examensarbete kan
indikatorerna trovardighet, palitlighet, bekraftelsebarhet och 6verforbarhet anvandas
(Wallengren & Henricson, 2012). Att gora en inledande och en egentlig sokning &r en
bra metod som starker bekraftelsebarheten i studien (Wallengren & Henricson, 2012).
Aven kunskapen kring s6kning i databaser och analys av data var begransad vilket kan
ha medfort att studiens palitlighet har paverkats negativt (Wallengren & Henricson,
2012). Studien genomfordes under en begransad tidsperiod vilket ocksa kan ha haft en
negativ paverkan pa studiens kvalitet.

Databaserna Cinahl och PubMed anvandes vid sokning av resultatartiklar eftersom de
bada databaserna enligt Forsberg och Wengstrom (2015) riktar sig till bland annat
omradet omvardnad. Anvandning av flera databaser &r starkande for studiens

trovardighet samt 6kar mojligheten att hitta artiklar som &r av relevans for studiens syfte
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(Wallengren & Henricson, 2012). Databaser som exempelvis PsyclInfo uteslots eftersom
denna ar specifikt inriktad pa psykologisk forskning (Forsherg & Wengstrom, 2015),
vilket hade kunnat rikta resultatet mot framst psykiska upplevelser. Tva identiska
sokningar genomfordes i bade Cinahl och PubMed, dar den forsta sékningen var en
fritextsokning och sokorden valdes utifran syftet. For att begransa sokningen ytterligare
gjordes en s6kning med dmnesord (se bilaga B). Nar en fritextsokning gors i
kombination med @&mnesord blir sokresultatet mer specifikt vilket innebar att
sokresultatet blir mer relevant i forhallande till syftet (Forsherg & Wengstrom, 2015).
Samtliga s6kningar begransades till engelskt sprak, dock kan det engelska spraket
innebara feltolkningar och att det darfor har paverkat resultatet da denna studies
forfattare inte har engelska som modersmal. Publiceringsar mellan 2010-2020 valdes for
att fa fram artiklar med relativt ny forskning. En testsokning utférdes med begransning
till aren 2015-2020 men genererade i for fa resultat pa grund av en exkludering av
halften av de valda resultatartiklarna.

Vid genomférande av de egentliga s6kningarna lastes inte alla abstrakt eftersom en del
artiklar kunde exkluderas redan utifran titeln da det tydligt framgick att den inte svarade
pa syftet. Sokningarna riktades till kvalitativa artiklar eftersom syftet var att undersoka
individens upplevelser. Kvalitativa studier kan ge en fordjupad forstaelse for en individs
upplevelse eller erfarenhet (Segesten, 2017) och ar 1damplig nér syftet ar att undersoka
manniskors subjektiva upplevelser av ett fenomen for att fa en forstaelse for det i sitt
sammanhang (Forsberg & Wengstrom 2015). Genom att inkludera bade kvalitativa och
kvantitativa artiklar hade daremot trovérdigheten kunnat starkas ytterligare (Forsberg &
Wengstrém, 2015), eftersom metodernas svagheter till viss del slas ut men respektive
metods styrkor forblir (Borglin, 2012). S6kordet qual* anvandes for att fa fram
kvalitativa artiklar, daremot innebar anvandning av sokordet att artiklar med exempelvis
ordet quality visade sig i sokningen och artikeln var inte nédvéndigtvis kvalitativ. Dessa
artiklar exkluderades fran studien. Bade mother och father anvandes som sokord for att
inte exkludera nagon av parterna. | fyra av tio resultatartiklar var dock moédrarnas
perspektiv i fokus, vilket innebér att deras upplevelser speglas i stérre utstrdckning i
resultatet. Detta kan bero pa att modrar i storre utstrackning har det storsta ansvaret for
barnet.

Med hjélp av granskningsmallen Carlsson och Eiman (2003) graderades nio av tio
resultatartiklar till niva | i vetenskaplig kvalitet och en artikel graderades till niva Il for
att sékerstalla en god kvalitet. En artikel var av mixad metod vilket innebar att ingen av
Carlsson och Eimans (2003) granskningsmallar var anpassningsbara, att denna artikel
holl niva 11 i vetenskaplig kvalitet kan darfor bero pa att granskningen utférdes med en
mall som dr anpassad for att beddma kvalitativa artiklar. Att resultatet av
kvalitetsgranskningen ar korrekt ar darfor svart att sakerstélla och detta kan ses som en
svaghet i studien. I en annan resultatartikel saknas tydlighet kring huruvida studien fatt
godkannande av en etisk kommitté. Dock framgar det tydligt att etiska aspekter tagits pa

stort allvar da detta diskuteras i hog grad i artikeln. Nio av tio resultatartiklar har fler an
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en forfattare, vilket starker trovardigheten da studien setts ur mer an en persons
synvinkel (Wallengren och Henricson, 2012).

| samtliga studier var intervjuerna semistrukturerade med 6ppna fragor och i de flesta
fall individuella. Genom att studierna anvant sig av liknande design okar trovardigheten
for resultatet (Henricson, 2012). | en av artiklarna anvandes bade enskilda intervjuer
och fokusgrupper. Vid fokusgruppsintervjuer starks trovardigheten om studien ocksa
anvander sig av exempelvis enskilda intervjuer som kompletterande material (Wibeck,
2012), vilket var fallet i den aktuella studien. En svaghet som finns vid anvandandet av
fokusgrupper kan vara att individuella varderingar inte vagar lyftas da storre delen av
gruppen tycker nagot annat (Forsberg & Wengstrém, 2015). A andra sidan kan
fokusgruppsintervjuer bidra till givande diskussioner som ger en fordjupad forstaelse
for &mnet som undersoks (Wibeck, 2012).

Under skrivprocessen har studiens innehall aven granskats och diskuterats av
kurskamrater och handledare vilket starker trovéardigheten i en studie. Eftersom studiens
syfte har besvarats tyder detta pa att en passande analysmetod har valts (Wallengren &
Henricson, 2012). Att analysprocessen utforts av mer dn en person starker ocksa
trovardigheten (Wallengren & Henricsson, 2012). Dock genomférdes analysen
gemensamt och kanske hade trovardigheten starkts ytterligare om analysen pabdrjats
individuellt.

Eftersom ingen av studierna i de valda resultatartiklarna var genomférda i Sverige ar det
svart att saga i vilken utstrackning resultatet skulle kunna vara 6verforbart till en svensk
kontext. Trots att sjukvardens resurser och tillvagagangssatt kan variera i olika delar av
varlden kan en foralders roll gentemot sitt barn ténkas vara liknande oavsett var i
varlden de ar bosatta. | studiens resultat kunde ett samband av upplevelser mellan de
olika landernas deltagare konstateras vilket tyder pa att studiens resultat skulle kunna
vara Overforbart.

Resultatdiskussion

| resultatet presenterades upplevelser av den férandring som skedde i foraldrarnas liv
nar deras barn fick diagnosen cerebral pares (Burkhard, 2013; Fernandez-Alcantara et
al., 2015; Hayles et al., 2015b; Knis-Matthews et al., 2011; Kurtuncu et al., 2014) samt
foraldrarnas delaktighet bade i samhéllet (Alaee et al., 2014; Burkhard, 2013; Dehghan
et al., 2015; Hayles et al., 2015b; Kurtuncu et al., 2014; Singogo et al., 2015) och kring
vardandet av sitt barn (Alaee et al., 2014; Burkhard, 2013; Hayles et al., 2015b; lversen
et al., 2013; Knis-Matthews et al., 2011; Kruiijsen-Terpstra et al., 2016; Singogo et al.,
2015).

En genomgaende rod trad i studien var att foraldrar till barn med cerebral pares
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upplevde att deras situation krévde storre anstrangningar an for de som hade barn utan
en funktionsnedséattning (Alaee et al., 2014; Burkhard, 2013; Dehghan et al., 2015;
Fernandez-Alcantara et al., 2015; Hayles et al., 2015b; Iversen et al., 2013; Knis-
Matthews et al., 2011; Kurtuncu et al., 2014; Singogo et al., 2015). Omhé&ndertagandet
av ett barn med cerebral pares var tidskravande (Alaee et al., 2014; Burkhard, 2013;
Dehghan et al., 2015; Knis-Matthews et al., 2011) och innebar bade en psykisk och
fysisk pafrestning for foraldrarna (Burkhard, 2013; Dehghan et al., 2015; Kurtuncu et
al., 2014, Singogo et al., 2015). Detta styrks av en studie av Bray et al. (2017) som
visade att den kraftanstrangning som foréldrarna gjorde for sitt barn hade en negativ
paverkan, dels pa foraldrarnas sociala delaktighet men aven deras psykiska maende.
Foraldrar upplevde det svart att ta emot besked om sitt barns diagnos och att de behévde
stod for att fa vardagen att fungera (Bray et al., 2017). Foraldrars situation beskrevs som
chockartad (Fernandez-Alcéantara et al., 2015; Knis-Matthews et al., 2011; Kurtuncu et
al., 2014) och att fa ett ovéantat besked och inte riktigt veta vad barnets avvikelse skulle
innebara visade sig vara en stor emotionell pafrestning for foraldrarna (Fernandez-
Alcantara et al., 2015). Beskedet kring barnets tillstand var svart att hantera eftersom
sjukvardspersonalens formaga att formedla informationen uppfattades som bristande
(Fernandez-Alcéantara et al., 2015). Forskning av Hult et al. (2009) visade att
professionell vardpersonal sjalva upplevde att de hade bristande kunskap nar det kom
till att formedla information. Flertalet foraldrar uttryckte en stor ovisshet som uppstod
bade fore och efter att diagnosen faststallts, oftast rorde det sig om fragor kring hur
barnet skulle utvecklas och hur framtiden skulle komma att bli for familjen (Alaee et al.,
2014; Burkhard, 2013; Fernandez-Alcéntara et al., 2015; Kurtuncu et al., 2014).
Upplevelsen av att lakare och sjukskoterskor inte levererade fullstdndig information
skulle kunna bero pa att vardprofessionella gjorde bedémningen att det inte var relevant
att delge viss information. Det skulle ocksa kunna bero pa att foraldrarna inte ansags
vara redo for att ta emot informationen eller att informationen skulle orsaka mer skada
an nytta for foraldrarna, men ocksa att barnets utveckling och framtid inte kunde
forutses av lakarna. Det kunde vara en fordel att vardpersonalen inte delgav all
information pa samma gang eftersom det blev svart att hantera fér mottagaren
(Edwinson Manson & Dykes, 2004). Professionella inom varden kunde uppleva en
svarighet i att tolka foraldrarnas behov av information. I vissa fall behovde
vardpersonalen évervéga vilken information som var relevant for situationen och att det
ibland kunde vara nédvandigt att begransa informationen da det ansags leda till en
osakerhet hos foraldrarna Vardprofessionella uttryckte att det ibland kunde vara
nodvandigt att begransa information som skulle kunna leda till en osakerhet for
foraldrarna, i dessa fall behdvde personalen 6vervéga vilken information som var
relevant for situationen (Rignér et al., 2011). Om foraldrarna exempelvis befinner sig i
chock skulle sjukskoterskan kunna tanka pa att dela upp de tillfallen da information ges,
upprepa informationen, forsékra sig om att mottagaren har forstatt och komplettera med
skriftlig information. Enligt 6 8, kap. 3, i SFS 2014:821 ska informationen som ges
anpassas efter mottagarens individuella forutsattningar och erfarenhet (SFS 2014:821).

Det var dock viktigt att foraldrarna fick tillracklig information for att kunna fatta
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valgrundade beslut och vara delaktiga i barnets vard, och att det var sjukskdterskans
uppgift att informationen nadde fram till féraldrarna (Coyne et al., 2011).

Det framgar tydligt i resultatet att den sociala delaktigheten paverkades av att fa ett barn
med cerebral pares och drabbade mddrarna i storre utstrdckning &n faderna (Alaee et al.,
2014; Burkhard, 2013; Dehghan et al., 2015; Hayles et al., 2015b; Kurtuncu et al.,
2014; Singogo et al., 2015). Mddrarna var de som tog storst ansvar kring vardandet av
barnet (Knis-Matthews et al., 2011), men det fanns en skillnad mellan de olika landerna
som studierna genomfordes i. Det kan tankas bero pa olika kulturer och forutsattningar
och att samhallena inte ar lika jamstallda. Det ar ocksa tydligt att det som framst
paverkade den sociala delaktigheten handlade om en bristande acceptans fran
manniskor i familjens omgivning samt en begransad framkomlighet, da manga barn
med cerebral pares var rullstolsburna (Alaee et al., 2014; Dehghan et al., 2015). De
handlingar som for manga ansags vara enkla att genomfora visade sig bli svara nar
barnet hade cerebral pares, en stdndig planering krévdes vilket minskade mojligheterna
att vara spontan (Bjorquist et al., 2014). Foraldrarna anstrangde sig for att involvera
barnet i alla familjens aktiviteter, dock visade det sig vara viktigt for flera foréldrar att
acceptera de utmaningar som kunde paverka familjens delaktighet i samhéllet (Hayles et
al., 2015b).

Foraldrar hade en 6nskan om att vardpersonalen skulle se foraldrarna som en sjélvklar
del i barnets vard, men i manga fall upplevde de motsatsen (Alaee et al., 2014;
Burkhard, 2013; Hayles et al., 2015b; Kruijsen-Terpstra et al., 2016; Knis-Matthews et
al., 2011; Singogo et al., 2015). Den till synes storsta orsaken till problem som uppstod i
relationen mellan foraldrar och vardpersonal var en bristande kommunikation. Orsaken
till ett bristande informationsutbyte skulle kunna bero pa okunskap hos vardpersonal
angaende hur féraldrarna borde involveras, eller en ovisshet géllande i vilken
utstrackning foraldrarna skulle vilja delta. Otillfredsstallande kommunikation skulle
ocksa kunna bero pa vardpersonalens tidsbrist och att féraldrarna inte kan forsta
situationen ur vardpersonalens perspektiv och darmed kanner sig forsummade.
Sjukskoterskor tyckte det var viktigt att ha ett bra samarbete med forédldrarna till de barn
som vardades pa sjukhus (Eneskar och von Essen, 2000). Brister kunde uppsta i
samarbetet pa grund av kommunikationsproblem som kunde uppkomma mellan
foraldrar och vardpersonal (Hayles et al., 2015a). Det framgick att foraldrar tyckte det
var viktigt att hela familjen involverades i situationen kring barnets vard (Hayles et al.,
2015b). Coyne et al. (2011) fortydligade att familjecentrerad vard innebar att hela
familjen involverades i beslutstaganden kring barnets vard, vilket var en fordel eftersom
foraldrarna kande barnet bést och det visade sig ha en positiv paverkan pa bade barn och
foraldrar (Coyne et al., 2011). Eftersom omstallningarna kring barnets
funktionsnedsattning paverkar hela familjen skulle en positiv installning kring en
familjecentrerad vard kunna vara en stor fordel for alla parter. En familjecentrerad vard
var en fordel for hela familjen, eftersom varden kring barnet med cerebral pares da

kunde anpassas sa den fungerade for bade barn och féréldrar (Hayles et al., 2015a).
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Konklusion och implikation

Studiens resultat visar att foraldrar till barn med cerebral pares upplever svarigheter i att
hantera den situation de befinner sig i. Att behdva anpassa sig till ett nytt liv med andra
forutsattningar kan vara utmattande bade fysiskt och psykiskt. Det hande ocksa att
foraldrarna lade skulden pa sig sjalva och tankte att det var deras fel att barnet drabbats
av en funktionsnedsattning. Foraldrar kande ocksa begréasningar i den sociala
delaktigheten och att de inte langre hade mdjlighet att vara en del av sociala
sammanhang i samma utstrackning som tidigare. Darfor var stodet fran familj och
vanner viktigt for att kunna delta i sociala aktiviteter. Vid vistelse pa sjukhus var det
ocksa viktigt med en bra relation mellan foraldrar och vardpersonal dar foraldrarna blir
representanter for sitt barn. Att vara foralder till ett barn som vistas pa sjukhus kunde
innebara en stor oro och ovisshet infor framtiden. | manga fall brister samarbetet mellan
personal och foréldrar, ofta pa grund av att foraldrarna upplever ett otillrackligt
mottagande av information angaende barnets situation. Foraldrarna uttryckte en énskan
att bli respekterade och att vardpersonalen lyssnade pa dem och det ar viktigt att
vardpersonalen stéttar foraldrarna i deras situation for att de ska fa en bra upplevelse av
varden. Trots att de manga ganger upplevde situationen av att vara foralder till ett barn
med cerebral pares som svar, hade de en hoppfull kansla infér framtiden.

Om fler sjukskoterskor ska fa en 6kad kompetens &r det viktigt att detta tas upp ur ett
politiskt perspektiv och att sjukskoterskan ges battre mojligheter till
specialistutbildning. For att kunna tillgodose foraldrarnas behov ar det ocksa viktigt att
sjukskoterskan arbetar enligt kdrnkompetenserna. Det ar exempelvis viktigt att arbeta
evidensbaserat och personcentrerat for att patienten, eller som i det héar fallet
foraldrarna, ska kanna sig trygga och fa en bra upplevelse av varden. For att foraldrar
ska fa en forbattrad upplevelse under tiden som barnet &r i behov av vard ar det ocksa
viktigt att det finns riktlinjer kring hur personal ska hantera olika situationer, samt att
personalen uppdaterar sig med ny relevant forskning inom amnet. For att kunna tillampa
forbattrande atgarder kravs vidare forskning inom omradet, dven forskning genomford i
Sverige vore onskvart for att kunna ge sjukskoterskor battre forutsattningar att
tillfredsstalla foraldrarnas behov av delaktighet i vardandet.
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Sokord Cinahl PubMed
Foréldrar Parent* Parent*

Barn Child* Child*
Cerebral pares ”Cerebral palsy” ”Cerebral palsy”
Upplevelse Experienc* Experienc*
Kvalitativ Qual* Qual*

Moder Mother* Mother*

Fader Father* Father*
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Sokord/Limits/
Boolska operatorer
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traffar

Lasta
abstrakt

Granskade

artiklar

Resultat
artiklar

200302

Cinahl

”Cerebral palsy” AND (mother*
OR father* OR parent*) AND
experienc* AND child* AND
qual*

Limits: 2010-2020, English

90

45

14

200302

PubMed

”Cerebral palsy” AND (mother*
OR father* OR parent*) AND
experienc* AND child* AND
qual*

Limits: 2010-2020, English

114

52

11

200309

PubMed

”Cerebral palsy” [MESH] AND
(mother* OR father* OR parent*)
AND experienc* AND qual*
Limits: 2010-2020, English

49

31

16(1%)

200309

Cinahl

(MH ”Cerebral palsy”’) AND
(mother* OR father* OR parent*)
AND experienc* AND qual*
Limits: 2010-2020, English

87

40

17(3%)

Totalt

340

168

58(4*)

10

(*) =Dubbletter
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Tabell 4: Artikeldversikt

Artikel 1

Referens

Land

Databas
Syfte

Metod:
Design

Urval

Datainsamling

Dataanalys

Bortfall

Slutsats

Vetenskaplig

kvalitet

Alaee, N., Shahboulaghi, F.M., Khankeh, H. & Kermanshahi, S.M.K. (2014). Psychosocial
Challenges for Prents of Children with Cerebral Palsy: A Qualitative Study. Journal of Child &
Family Studies, 24, 2147-2154. http://doi.org/10.1007/s10826-014-0016-3

Iran
Cinahl

Syftet var att undersdka upplevelser hos foraldrar till barn med cerebral pares.

Kvalitativ ansats
Innehallsanalys

Sjutton foraldrar till barn med cerebral pares fran 15 familjer deltog i studien, varav 12 modrar och
fem fader. Deltagarna valdes ut fran foraldrar vars barn deltog vid ett rehabiliteringscenter i
Teheran. Inklusionskriterier var att: foraldrarna var gifta och levde tillsammans och hade
erfarenhet av att varda sitt barn i hemmet. Foréaldrarna presenterades for forskaren av
rehabiliteringscentrets personal.

Alla forédldrar informerades om studiens metod, syftet med studien samt foréldrarnas réttigheter.
Datainsamlingen genomfdrdes via djupgaende, semistrukturerade intervjuer. Alla intervjuer
spelades in utom tva d& anteckningar fordes istéllet da foraldrarna foredrog det. Intervjuerna
genomfordes antingen pé sjukhuset eller i foraldrarnas egna hem. Intervjuerna varade mellan 30-
60 minuter och utfordes en eller tva sittningar. Samtliga intervjuer utgick fran samma startfragor
som sedan fortsattes med foljdfragor.

Vid de intervjuer som inte spelades in kompletterades anteckningarna direkt efter avslutat samtal,
vilket sedan kontrollastes av den intervjuade fordldern for att sékerstélla korrekt tolkning. De
inspelade intervjuerna transkriberades och lastes igenom flera gnger om, for att sedan koda
materialet. Sedan jamfordes materialet for att hitta likheter och skillnader mellan intervjuerna. Den
forsta analysfasen genomfordes av samma person som utfort intervjuerna. Hela studiens team gick
sedan igenom hela materialet for att sammanstalla och skapa koder, teman och na konsensus.
Utifran detta skapades kategorier och subkategorier. Hela studien granskades av utomstéende for
att sékerstélla studiens tillforlitlighet.

Diskuteras ej.

Tva huvudkategorier togs fram i studien som grundades utifran foraldrarnas upplevelser: sociala
utmaningar och psykoemotionella. Under huvudkategorierna togs sju underkategorier fram.
Underkategorierna var: otillrackliga faciliteter och tjanster, stddande interaktioner, begrénsning av
foraldrarnas sociala relationer, social avskildhet for barnet och féraldern, intrapersonella
konflikter, att oroa sig och en kénsla av ensamhet. Studien visade att vissa av foréldrarnas
utmaningar var direkt relaterade till barnets diagnos medan andra utmaningar kunde kopplas till
sjukvarden och brister hos sjukvardspersonalen. Genom identifiering av dessa brister kan studien
bidra till att 6ka foraldrarnas tillfredsstéllelse av varden och livet med sitt barn som har cerebral
pares.

Artikeln uppnar 89,58% vilket ar grad | i vetenskaplig kvalitet vid anvandande av
granskningsmallen Carlsson och Eiman (2003).
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BILAGA C

Burkhard, A. (2013). A Different Life: Caring for an Adolescent or Young Adult With Severe
Cerebral Palsy. Journal of Pediatric Nursing 28, 357-363.
http://doi.org/10.1016/j.pedn.2013.01.001

USA
PubMed

Syftet var att undersoka erfarenheter hos modrar som vardar en tondring eller ung vuxen med
cerebral pares.

Kvalitativ ansats
Fenomenologisk

I studien deltog 11 madrar till barn med cerebral pares. Modrarna valdes ut fran ett register 6ver
medlemmar i handikapporganisation. Deltagare rekryterades dven via nétet. Inklusionskriterier
var: modrar till barn med cerebral pares, barnet & mellan 14-22 ar, barnet skulle uppna niva fem
pa Gross Motor Function Classification Scale (GMFCS).

Datainsamlingen gjordes genom semistrukturerade intervjuer med 6ppna fragor utifran ett
formulér. Formuléret granskades av ett flertal expert innan intervjuerna utférdes. Intervjuerna
varade i 60-90 minuter, utfordes av artikelférfattaren och spelades in. Nio av intervjuerna skedde i
mddrarnas hem och tva utanfér hemmet utefter deltagarnas egna onskemal.

Efter transkribering av de inspelade intervjuerna paborjades analysen. Ett dataprogram anvandes
for att organisera data. Artikelforfattaren laste igenom de granskade materialet ett flertal ganger
for att battre bekanta sig med deltagarnas upplevda erfarenheter. Sedan utférdes tematisering av
intervjuerna for att hitta relevanta och utmérkande delar i modrarnas vardande. For att sikerstalla
att intervjuerna tolkats réatt fick deltagarna sjélva ta del av artikelforfattarens tolkningar.

Diskuterades ej.

I studien genomfordes intervjuer som visade pa fyra aterkommande teman relaterade till: att tackla
oférutsedda livshandelser, att forhalla sig till vardens krav, att ga in i en forsvarsroll och att stéllas
infor en oberaknelig framtid. Dessa fyra teman beskriver de vanligaste problemomradena som
uttrycktes av modrarna i studien. Resultatet visade pa att det behdvs mer stod till foraldrar vars
barn &r diagnostiserade med cerebral pares for att hantera sin situation och olika skeden i livet.

Artikeln uppnar 89,58% vilket ar grad | i vetenskaplig kvalitet vid anvandande av
granskningsmallen Carlsson och Eiman (2003).
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Dehghan, L., Dalvandi, A., Rassafiani, M., Hosseini, S.A., Dalvand, H. & Baptiste, S. (2015).
Social participation experiences of mothers of children with cerebral palsy in an Iranian context.
Australien Occupational Therapy Journal, 62, 410-419. http://doi.org/10.1111/1440-1630.12215

Iran
PubMed

Syftet var att undersoka social delaktighet hos iranska modrar till barn med cerebral pares.

Kvalitativ ansats
Tematisk innehallsanalys

Fjorton modrar till barn med cerebral pares boende i Teheran deltog i studien. Deltagarnas
samtliga barn var klassificerade enligt Gross Motor Function Classification System Expanded &
Revised (GMFCS E&R) och hade grad tre till fem pa skalan, dar grad fem innebar grav motorisk
funktionsnedséttning. Deltagarna rekryterades till studien via olika kliniker som universitet bakom
studien haft kontakt med.

Datainsamlingen skedde mellan april 2013 och februari 2014, via semistrukturerade intervjuer.
Foljdfragor utformades under tiden som intervjun pagick. Fragorna byggde pa att fa fram
information om frdmst mddrarnas kanslor och sociala situation, samt vilka hinder och
forutsattningar de upplevde i sin vardag. Intervjuerna spelades in, utfardades pd modersmalet och
varade mellan 40-60 minuter.

Datainsamlingen pagick tills det att tillracklig information framkommit samt inga nya teman
kunde identifieras. Intervjuprocessen och mddrarnas rattigheter forklarades for modrarna som
sedan gav skriftligt godkénnande att delta i studien.

Intervjuerna transkriberades efter varje utford intervju. Varje intervju lastes noggrant igenom ett
flertal génger for att fa en fullandad forstaelse. Intervjuerna analyserades och jamférdes med
varandra for att utifran kodas och sedan bilda kategorier och subkategorier. Sedan skapades teman.

Diskuteras gj.

Studien var den forsta som utférdes inom &mnet i Iran. Den var darfor av stor betydelse for médrar
i Iran som hade barn med cerebral pares. Resultatet delades in i tre teman: positiva och negativa
kénslor, sociala utmaningar och en stravan efter stérre samhéallsengagemang. Studien visar att
mddrar upplevde hinder i sociala ssmmanhang, dels pa grund av bristande acceptans fran andra
manniskor men dven svarigheter relaterat till framkomlighet da barnet satt i rullstol. Studien visar
ocksa att modrarna upplevt att de blivit sidosatta av sjukvérden. Med hjalp av studien kunde
atgarder vidtas for att hjalpa modrarna hantera sin situation, men mer forskning kravdes.

Artikeln uppnar 89,58% vilket ar grad | i vetenskaplig kvalitet vid anvandande av
granskningsmallen Carlsson och Eiman (2003).
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Fernandez-Alcéntara, M., Garcia-Caro, M.P., Laynez-Rubio, C., Pérez-Marfil, M.N., Marti-
Garcia, C., Benitez-Feliponi, A., Berrocal-Castellano, M. & Cruz-Quintana, F. (2015). Feelings of
loss in parents of children with infantile cerebral palsy. Disability and Health Journal, 8, 93-101.
http://doi.org/10.1016/j.dhjo.2014.06.003

Spanien
PubMed

Syftet var att identifiera hur k&nslan av hoppléshet ter sig hos féraldrar till barn med infantil
cerebral pares.

Kvalitativ ansats
Grounded Theory

Tjugofyra foraldrar till 18 barn i aldrarna fem manader till sex ar deltog i studien. Foraldrarna
valdes ut genom databasen till Unit of Monitoring and Early Assistance (UMEA) déar deras barn
behandlades och kontaktades via en av UMEASs medarbetare. Inklusionskriterierna var att: barnet
hade infantil cerebral pares, barnet genomgick behandling pd UMEA samt att foraldrarna godként
deltagande i studien.

Datainsamlingen pagick fran januari till november 2012 pd UMEA, San Cecilio Hospital.
Datainsamlingen skedde via individuella semistrukturerade intervjuer med éppna fragor och
genomfordes av tva erfarna forskare utan koppling till vare sig UMEA eller studiens deltagare.
Intervjuerna spelades in och pagick mellan 25-68 minuter.

Intervjuerna transkriberades och analyserades sedan i tre steg: kodning, gruppering och indelning i
kategorier och subkategorier. De koder som anségs viktigast utgjorde ett teoretiskt ramverk for
fenomenet. Nér forskarna bearbetat materialet lamnades det vidare for triangulering.

Diskuterades ej.

Studien visar att flertalet féraldrar upplevde sorg och en kénsla av hoppldshet eftersom de
konstant jamfdrde sina barn med barn utan funktionsnedsattning. Féraldrarna behdver hjélp att
hantera kanslorna och anpassa sina forvantningar till situationen vilket kan leda till en battre
relation med sitt barn. Det &r av stor vikt att vardenheter och personal vidtar &tgéarder i ett tidigt
skede for att stotta foraldrarna. Vidare forskning &r 6nskvért.

Artikeln uppndr 93,75% vilket ar grad | i vetenskaplig kvalitet vid anvandande av
granskningsmallen Carlsson och Eiman (2003).
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Artikel 5

Referens Hayles, E., Harvey, D., Plummer, D. & Jones, A. (2015b). Parents” Experiences of Health Care for
Their Children With Cerebral Palsy. Qualitative Health Research. 25(8), 1139-1154.
http://doi.org/10.1177/1049732315570122

Land Australien

Databas PubMed

Syfte Syftet med studien var att utforska foraldrars upplevelse av sjukvard till deras barn med cerebral
pares, boende i Australien.

Metod: Kvalitativ ansats

Design Grounded Theory Methodology

Urval Tretton foraldrar till barn under 17 ar med olika grad av cerebral pares, boende inom studiens
omrade deltog i studien, varav 11 madrar och tva fader. Foraldrarna informerades om studien via
informationsblad och de som var intresserade kontaktade en av studiens forskare. Forskaren gav
sedan foraldrarna vidare information och ett malmedvetet bekvamlighetsurval gjordes.

Datainsamling Datainsamlingen pagick i tio manader mellan september 2012 och juli 2013.

Intervjuerna utfordes i tva former dar fem av deltagarna delades in i tva fokusgrupper, en med tre
deltagare och en med tva deltagare. Med de resterande atta deltagarna genomfordes djupgaende
individuella intervjuer. De djupgaende intervjuerna med 6ppna fragor utfordes antingen via
telefon eller pa sjukhuset. Intervjuguider anvandes for att identifiera olika upplevelser hos
foraldrarna och samtliga intervjuer spelades in.

Dataanalys De inspelade intervjuerna transkriberades och analyserades, sedan lastes transkripten for att
sékerstalla att foraldrarnas upplevelse tolkats ratt. For att sdkerstélla korrekt tolkning togs
anteckningar under processen. Innehéllet delades in i olika teman for att hitta samband. Analysen
avslutades nér inga nya begrepp kunde identifieras i den insamlade informationen.

Bortfall Diskuteras ej.

Slutsats I studien upplevde foraldrarna héilsovarden kring sitt barn som en stiandigt forandrande process
som syftar till att uppna bésta mojliga levnadsforhallande och motoriska funktion for barnet.
Studien ger en inblick i foraldrarnas upplevelse av situationen, dar foraldrarna betonar vikten av
att hitta en balans i tillvaron, skapa ett teamarbete med personalen, ett behov av att forsta
situationen samt behalla en kénsla av makt. Studien kan bidra till att foraldrarna far en béttre
tillfredsstallelse av varden.

Vetenskaplig Artikeln uppndr 87,5% vilket ar grad | i vetenskaplig kvalitet vid anvandande av

kvalitet granskningsmallen Carlsson och Eiman (2003).
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Iversen, A.S., Graue, M. & Réaheim, M. (2013). At the edge of vulnerability-lived experience of
parent of children with cerebral palsy going through surgery. International Journal of Qualitative
Studies on Health and Well-being, 8(1). http://doi.org/10.3402/ghw.v8i0.20007

Norge
PubMed

Syftet med studien var att utforska upplevelser hos féraldrar till barn med cerebral pares som
genomgar operation.

Kvalitativ ansats
Hermeneutiks fenomenologi

Tolv foraldrar till nio barn med cerebral pares i aldrarna 8-16 ar deltog i studien. Medlemmar
rekryterades genom att kirurgen pa sjukhuset dar barnet skulle opereras kontaktade ansvarig
sjukskaterska som sedan forsag foraldrarna med skriftlig information angaende studien. Tre
familjer rekryterades utanfor sjukhuset.

Studien utfordes ar 2004-2005 i samband med barnets aterhamtning efter operation. Insamling av
data skedde via intervjuer med éppna fragor som spelades in och varade mellan 1-1,5 timme. | tre
av intervjuerna deltog bada foraldrarna, i tre intervjuer enbart modern och i resterande tre
intervjuer enbart fadern. Sex av intervjuer utfordes pa sjukhuset och tre stycken i deltagarnas egna
hem. Fragorna stalldes utefter en intervjuguide och sedan stélldes foljdfragor.

Efter utford transkribering av datainsamlingsmaterialet l&stes intervjuerna igenom ett flertal
ganger samtidigt som anteckningar fordes dver teman som framkom. En reflektion genomférdes
efter varje avslutad intervju innan en analys paborjades. Sedan analyserades materialet och
diskuterades kollegor emellan, dérefter konstaterades ett tema och tre underkategorier.

Diskuterades ej.

Huvudtemat som togs fram i studien var: pa gransen till sarbarhet -att vara foralder till ett barn
med cerebral pares som genomgar operation. Tre underteman identifierades ocksa och dessa var:
skapa fortroende, att kénna av kroppsliga reaktioner och medvetenhet kring ett barn som inte kan
prata. Foréldrarnas situation visade sig vara mycket pafrestande och medférde manga utmaningar,
bland annat det svara i att se sitt barn lida. De kande sig sarbara och beroende av vardpersonalen
samtidigt som de inte fullt ut litande pa personalens formaga att ta hand om deras barn. Studien
visar att det ar viktigt att skapa ett fortroende mellan foréldrar och vardpersonal samt att
vardpersonalen ar engagerade i bade barnet och féréldrarna.

Artikeln uppndr 85,42% vilket ar grad | i vetenskaplig kvalitet vid anvandande av
granskningsmallen Carlsson och Eiman (2003).
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Knis-Matthews, L., Falzarano, M., Baum, D., Manganiello, J., Patel, S. & Winters, L. (2011).
Parents” Experiences with Services and Treatment for Their Children Diagnosed with Cerebral
Palsy. Physical & Occupantional Therapy in Pediatrics, 31(3), 263-274.
http://doi.org/10.3109/01942638.2011.566806

USA
PubMed

Syftet med studien var att undersoka erfarenheter hos foraldrar till barn med cerebral pares som
deltog i rorelseterapi-grupp.

Kvalitativ ansats
Fenomenologisk

Fyra fordldrar deltog i studien. Nér studien godkants att utfoéras, utformades ett informationsblad
for att vérva deltagare till studien. Dessa delades ut till foréldrar till tio barn med cerebral pares
som behandlades under en tre-veckors period pa ett terapicenter och gjordes med hjalp av
terapicentrets forestandare. Efter ytterligare information och skriftligt godkénnande via en
samtyckesblankett, valde fyra foréldrar att delta.

Intervjuer genomférdes av fyra forskare under utbildning, som ansvarade for en foralder var.
Minst tva djupgaende intervjuer genomfordes med var och en av deltagarna. Intervjuerna spelades
in och varade mellan en till tva timmar. Forskaren stéllde varierande fragor utifran en &mnesguide
som utformats for att fa fram svar som rorde foraldrarnas upplevelse av barnets diagnos och
behandling. Foljdfragor utformades efter hand.

Intervjuerna transkriberades och analyserades for att sakerstalla korrekt tolkning av intervjusvaren.
Varje intervjutranskript lastes igenom av samtliga forskare flera ganger om for att bli bekanta med
materialet. Preliminara kategorier skapades for att fa en dverblick av fenomenet och senare
hittades samband mellan de olika intervjuerna och teman togs fram.

Diskuteras ej.

| studien togs tre huvudteman fram utifran intervjuerna, det forsta temat var: allt i min familj
forandrades nar mitt barn fick diagnosen cerebral pares och stodet jag far fran familjen paverkar
hur jag hanterar situationen. Det andra temat var: det var s& svart att f& den information och det
stdd jag behdvde for mitt barn. Det tredje temat var: gruppformatet forbattrade behandlingen for
mitt barn och bidrog &ven till sociala fordelar. Féréldrarna upplevde en avsaknad av information
och att hela familjens tillvaro férandrades nér deras barn diagnostiserades med cerebral pares.
Foraldrarna beskrev att det sociala stodet ar av stor betydelse for att klara av livssituationen.
Féraldrarna beskrev dven att deltagandet i rorelseterapi-gruppen medfort stora férdelar,
exempelvis géllande sociala och fysiska aspekter. For att kunna forbattra situationen for familjer
dér barn har diagnosen cerebral pares kravs ytterligare forskning om férdelarna kring rérelseterapi
i ett gruppformat.

Artikeln uppnar 87,50% vilket ar grad | i vetenskaplig kvalitet vid anvandande av
granskningsmallen Carlsson och Eiman (2003).
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Kruijsen-Terpstra, A.J.A., Verschuren, O., Ketelaar, M., Riedijk, L., Wilem Gorter, J., Jongmans,
M.J. & Boeije, H. (2016). Parents” experiences and needs regarding physical and occupational
therapy for their young children with cerebral palsy. Research in Developmental Disabilities, 53-
54, 314-322. http://doi.org/10.1016/j.ridd.2016.02.012

Nederlanderna
Cinahl

Syftet var att undersoka erfarenheter och behov hos foréldrar till barn med cerebral pares i
aldrarna 2-4 ar gallande barnets rehabiliteringsprocess.

Kvalitativ ansats
Tematisk innehallsanalys

Tjugoen familjer deltog i studien varav tva fader och 21 modrar. Tjugotre familjer som deltog i en
storre studie blev inbjudna att medverka. Tva av de 23 familjerna valde att inte delta pa grund av
tidsbrist. Alla deltagarnas barn genomgick rehabilitering pa ett rehabiliteringscenter i
Nederlanderna. Alla deltagarna gav skriftligt godké@nnande att medverka i studien.

Datainsamlingen genomfdrdes via semistrukturerade intervjuer med 6ppna fragor. Intervjuerna
pagick i cirka 45-90 minuter och utférdes i deltagarnas hem av en av de tre personerna med vana
att genomféra intervjuer. Intervjuerna utgick fran en lista med frageexempel, de éppna fragorna
fick sedan foljdfragor. Varje intervju spelades in och anteckningar fordes. Efter var tredje intervju
diskuterades svaren mellan de tre olika intervjupersonerna.

De inspelade intervjuerna samt anteckningarna transkriberades och kodades for att hitta
genomgaende teman. Transkripten ldstes dven igenom av tva utomstaende och oberoende forskare
som ocksa identifierade teman. Den forsta transkriberade intervjun granskades ocksa av en tredje
forskare. Resultatet diskuterades sedan mellan de tva oberoende forskarna for att skapa kategorier
och subkategorier. Efter den tolfte intervjun hittades inga nya teman, de resterande nio
intervjuerna anvéandes for att stirka resultatet.

Diskuteras ej.

Studien visar att foraldrarna &r i stort behov av information, dels angaende rehabilitering och
framtidsplaner men ocksa om cerebral pares generellt. Att skapa en god och &rlig kommunikation
med vardpersonal angdende barnets behandling anses ocksa vara viktigt. Studien visar dven att
foréldrar har ett behov av att kanna sig delaktiga angéende de beslut som ska tas kring sitt barns
vardande.

Artikeln uppnar 89,58% vilket ar grad | i vetenskaplig kvalitet vid anvandande av
granskningsmallen Carlsson och Eiman (2003).
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Kurtuncu, M., Akhan, L.U., Yildiz, H. & Demirbag, B.C. (2014). Experiences Shared Through the
Interviews from Fifteen Mothers of Children with Cerebral Palsy. Sexuality and Disability, 33,
349-363. http://doi.org/10.1007/s11195-014-9373-5

Turkiet
Cinahl

Studien syftar till att definiera upplevda problem och behov hos mddrar till barn med cerebral
pares.

Mixad metod
Tematisk innehallsanalys

Femton mddrar till barn med Cerebral pares registrerade pa ett rehabiliteringscenter i provinsen
Zonguldak i Turkiet deltog i studien. Inklusionskriterier for deltagande var: laskunnighet, turkiskt
sprakkunnig, barnet till modern var under 18 &r, modern var inte havande, modern var sexuellt
aktiv samt gav godké@nnande att medverka i undersékningen.

Datainsamlingen pégick fran december 2013 till februari 2014.

Semistrukturerade intervjuer utférdes med var och en av médrarna av en barnsjukskoterska och
varade cirka tva timmar. Intervjuerna spelades in, ndgra av médrarna kande sig obekvama att
besvara fragor relaterade till deras sexliv under inspelning och da togs istéllet anteckningar. Efter
avslutad intervju besvarade madrarna ett frageformular innehallande 18 fragor som tog cirka 15
minuter.

Transkribering av intervjuerna och anteckningar utférdes samma dag som intervjuerna
genomfordes, och intressanta delar av intervjuerna noterades. Nar samtliga intervjuer genomforts
granskades materialet pa nytt och teman skapades utefter intervjusvaren.

Diskuterades ej.

Studien visar att ett flertal svarigheter kan uppsté for en moder till ett barn med cerebral pares. Det
kan innebara svérigheter som: finansiella problem, sexuella och sociala relationer och oro infor
framtiden. Det ar oftast modern som bar det storsta ansvaret kring barnets vardande och studien
betonar vikten av att familjen far hjalp och stéd fran vardpersonal.

Artikeln uppnar 75% vilket ar grad 11 i vetenskaplig kvalitet vid anvandande av
granskningsmallen Carlsson och Eiman (2003).
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Zambia
PubMed

Syftet med studien var att underséka utmaningar som maodrar till barn med cerebral pares i Zambia
stalldes infor.

Kvalitativ ansats
Tematisk innehallsanalys

I studien deltog 20 mddrar till barn med cerebral pares boende i Ndola distriktet i Zambia. Mddrar
i Ndola distriktet fick en forfragan att delta i studien, varav 40 modrar visade intresse och 20
mddrar i olika aldrar, med olika aldrar pa barnen, olika civilstatus och bade arbetande och icke
arbetande blev utvalda att delta.

Datainsamlingen genomfdrdes via semistrukturerade individuella intervjuer. Forskaren anvénde
en intervjuguide som fokuserade pa de psykiska, fysiska, socioekonomiska samt miljorelaterade
utmaningar som mddrarna stalldes infor. Intervjuerna spelades in och varade i cirka 45-60
minuter, intervjuerna genomfordes pa det sprak som deltagarna foredrog. Efter avslutad intervju
fick varje deltagare lyssna igenom materialet for att sdkerstélla en korrekt uppfattning av
intervjun. Inspelningarna arkiverades och togs senare fram for bearbetning av materialet.

Datainsamlingen transkriberades av huvudforskaren och 6versattes till engelska av en dverséttare.
En oberoende person l&ste sedan igenom de Oversatta transkripten for att sékerstalla korrekt
dversittning. Transkripten ldstes igenom ett flertal ganger av forskaren for att f& en 6kad forstaelse
av materialet. Materialet kodades och delades in i teman, sedan diskuterades materialet med tre
kollegor for att sékerstélla korrekt uppdelning av materialet.

Diskuteras ej.

Studien visade att modrarna upplevde bade psykiska och fysiska pafrestningar i och med deras roll
som maodrar till barn med cerebral pares. Pé&frestning visades dven genom relationsproblem mellan
make och maka, en avsaknad av socialt stod samt en social isolering. Studien lyfte vikten av att

hela familjen involveras da ett barn har diagnosen cerebral pares, eftersom hela familjen péverkas.

Artikeln uppnar 87,50% vilket ar grad | i vetenskaplig kvalitet vid anvandande av
granskningsmallen Carlsson och Eiman (2003).



Exempel pa bedomningsmall for studier med kvalitativ metod

BILAGA D

Poangsattning 0 1 2 3
Abstrakt (syfte, metod, resultat=3p) Saknas 1/3 2/3 Samtliga
Introduktion Saknas Knapphéndig Medel Valskriven
Syfte Ej angivet Otydligt Medel Tydlig
Metod
Metodval adekvat till fragan Ej angivet Ej relevant Relevant
Metodbeskrivning Ej angivet Knapphéndig Medel Utforlig
(repeterbarhet mojlig)

Triangulering Saknas Finns

Urval (antal, beskrivning, Ej acceptabel Léag Medel God

representativitet)

Foraldrar till barn Ej undersokt Liten andel Hélften Samtliga

med cerebral pares

Bortfall Ej angivet >20 % 5-20 % <5%

Bortfall med betydelse for Analys saknas/

resultatet Ja Nej

Kvalitet pd analysmetod Saknas Lég Medel Hog

Etiska aspekter Ej angivna Angivna

Resultat

Frégestallning besvarad Nej Ja

Resultatbeskrivning Saknas Otydlig Medel Tydlig

(redovisning, kodning etc)

Tolkning av resultatet

(citat, kod, teori etc) Ej acceptabel Lég Medel God

Diskussion

Problemanknytning Saknas Otydlig Medel Tydlig

Diskussion av

egenkritik och felkallor Saknas Lag God

Anknytning till tidigare forskning Saknas Lag Medel God

Slutsatser

Overrensstammelse med resultat

(resultatets huvudpunkter belyses) Slutsats saknas Lag Medel God

Ogrundade slutsatser Finns Saknas

Total podng (max 48 p) p p p
p

Grad I: 80% .

Grad 11: 70% %

Grad I1: 60%

Grad
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