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Sammanfattning 

Bakgrund: Att få ett barn med cerebral pares kan innebära en stor livsförändring för 

föräldern. Vårdandet av barnet kan vara en stor belastning som bland annat kan 

resultera i emotionella påfrestningar. Som sjuksköterska är det viktigt att involvera hela 

familjen och underlätta för föräldrarna vid vårdandet av ett barn med cerebral pares. 

Syfte: Syftet med studien var att undersöka upplevelser av att vara förälder 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 jämförande 

analys genomfördes mellan artiklarna för att se skillnader och likheter. Resultat: I 

resultatet framkom åtta huvudkategorier och tre underkategorier. Huvudkategorierna 

var: en omställning i livet, föräldrars oro kring sitt barn, en känsla av skuld, föräldrars 

behov av stöd, delaktighet i vården, att bibehålla den sociala delaktigheten, en 

upplevelse av utmattning och dess konsekvenser samt hopp och framtidsutsikter. 

Underkategorierna var: stöd från familjen, stöd från vården och vikten av information. 

Slutsats: Föräldrar upplever att det kan vara svårt att hantera situationen de befinner sig 

i, och att samarbetet med vårdpersonalen ofta brister. En god relation är därför viktigt 

samt att föräldrarnas involvering i barnets vård främjas.  
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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.
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Inledning 

I Sverige föds i genomsnitt 1,96 av 1000 barn med cerebral pares (CP) (Himmelman & 

Uvebrant, 2017). Cerebral pares innebär en skada på hjärnan som inträffar innan barnet 

fyllt två år (Uvebrant, 2012). Hos cirka 40 procent av de som drabbas av cerebral pares 

har skadan uppstått under graviditeten, lika stor procentandel drabbas under förlossning 

eller som nyfödda (Himmelman & Uvebrant, 2017). Cerebral pares innebär en störd 

muskelfunktion vilket påverkar förmågan att röra sig (Uvebrant, 2012). Nästan 50 

procent får dessutom funktionsstörningar utöver rörelsehinder, exempelvis kognitiv 

funktionsnedsättning (Uvebrant, 2012). Almqvist-Tangen et al. (2017) skriver att 

föräldrar ser tillväxt och utveckling hos sitt barn som tecken på god hälsa. Att se barnet 

utvecklas är en trygghet men oro uppstår snabbt hos föräldrarna om något avviker från 

normen (Almqvist-Tangen et al., 2017). Många föräldrar känner sig förvirrade när de 

först får veta att deras barn har cerebral pares och ofta tar det tid innan en slutgiltig 

diagnos fastställs (Bray et al., 2017). Även om föräldrarna upplever stöd från 

sjukvårdspersonalen kan det vara svårt att erkänna om situationen inte känns hanterbar. 

Enligt Bray et al. (2017) lägger föräldrarna allt fokus på att orka ta hand om sitt barn 

vilket påverkar föräldrarna på olika sätt både i vardagen och i kontakten med hälso- och 

sjukvården. För att kunna hantera sin situation behöver föräldrar få stöttning och hjälp 

att hitta strategier för att klara av vardagen (Bray et al., 2017). Bray et al. (2017) skriver 

också att det är viktigt att föräldern känner sig trygg i att kunna öppna upp sig för 

sjukvårdspersonalen. 

 

FN:s konvention om barnets rättigheter (Unicef, 2020), Barnkonventionen, blev den 

första januari 2020 svensk lag (Unicef, 2020). Barnkonventionen riktar sig till alla 

människor under 18 år. 23 §, i FN:s konvention om barnets rättigheter (Unicef, 2020) 

fastslår att de barn som har funktionsnedsättning ska få hjälp att integreras i samhället 

och ha ett värdigt liv, att alla barn har samma rättigheter och lika värde samt att 

vårdnadshavarna med stöd av staten bär ansvaret kring barnets utveckling (Unicef, 

2020).  

 

Bakgrund 

Cerebral Pares 

Det kan i vissa fall vara svårt att konstatera när hjärnskadan bakom cerebral pares 

inträffat (Himmelman & Uvebrant, 2017). Skadan kan orsakas av: syrebrist i hjärnan, 

neonatal chock eller hjärnödem men i vissa fall kan skadan vara orsakad av trauma eller 

hjärninfarkt i relation till en hematologisk sjukdom (Himmelman & Uvebrant, 2017). I 

vissa fall kan det även ha pågått en infektion, antingen hos modern under graviditeten 

eller hos det nyfödda barnet, som orsakat barnets hjärnskada (Himmelman & Uvebrant, 

2014). Tillstånd som kan förekomma i samband med cerebral pares är: epilepsi, autism, 

ADHD, nedsatt hörsel och talsvårigheter (Himmelmann & Uvebrant. 2011). Enligt 
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Johnson (2002) har ungefär 11 procent av alla barn med cerebral pares grava 

synsvårigheter och 20 procent har regelbundna krampanfall. Övriga kroppsliga 

svagheter tas i beaktande för att bestämma vilken grad av cerebral pares barnet har, till 

exempel kognitiva störningar. En femtedel lär sig aldrig gå och har svår kognitiv 

funktionsnedsättning, denna kombination benämns svår cerebral pares (Johnson, 2002). 

Det finns olika varianter av cerebral pares, större delen av de som drabbas har en 

spastisk cerebral pares (cirka 80%), mindre vanligt förekommande är dyskinetiska 

syndrom (cirka 15%) och ataxi (cirka 5%) (Himmelman & Uvebrant, 2017). Spastisk 

cerebral pares innebär förhöjd muskeltonus som kan visa sig genom okontrollerade, 

plötsliga rörelser eller snedställda armar och ben (Uvebrant, 2012). Dyskinetisk cerebral 

pares innebär en nedsatt rörelseförmåga där motoriken är kraftigt försämrad, dock har 

de drabbade oftast en väl fungerande kognitiv funktion. Det tredje formen, ataxi, kan 

visa sig genom: balanssvårigheter, tremor, släpig motorik och svårigheter att koordinera 

rörelser. De barn som drabbas av ataxi lär sig oftast att gå, dock betydligt senare än 

andra barn (Uvebrant, 2012). 

 

Klassifikation och diagnostik 

Den vanligaste metoden för diagnostisering av cerebral pares är genom 

magnetresonanstomografi (MR), men diagnos kan även ställas genom datortomografi 

(CT) eller i enstaka fall via ultraljud. I vissa fall visade undersökningarna inga skador på 

hjärnan, trots diagnosen cerebral pares (Himmelman & Uvebrant, 2017). För 

klassifikation av cerebral pares finns skalor som bedömer barnets motoriska funktion 

och förmåga att förflytta sig, där en av de vanligast förekommande är Gross Motor 

Function Classification System (GMFCS). Efter utredning enligt GMFCS delas barnets 

förmåga in i en av fem nivåer utifrån funktionsstörningens omfattning (Himmelmann & 

Uvebrant, 2011). Nivå ett innebär att patienten är förmögen att gå felfritt utan 

hjälpmedel och vid nivå fem är patienten rullstolsburen (Eggink et al., 2017). Med stöd 

av klassificeringssystemen kan behandlingen anpassas bättre till varje enskild individ 

vilket medför ett bättre resultat av habiliteringen (Uvebrant, 2012). Däremot kan 

klassificering ta tid och i många fall är barnet upp mot tre till fyra år innan en slutgiltig 

diagnos ställs, fram till dess kan en tillfällig diagnos sättas. (Uvebrant, 2012).  

 

Habilitering  

Föräldrar ser hälsa hos sitt barn som mer än frånvaro av sjukdom, där hälsa snarare 

handlar om att må bra än att inte vara sjuk. Ett barn i rullstol kan av samhället ses som 

sjukt men föräldrarna belyser att det faktum att ett barn är rullstolsburet inte 

nödvändigtvis betyder att barnet inte mår bra (Almqvist-Tangen et al., 2017). Det går 

inte att bota den nedsatta rörelsefunktionen som cerebral pares innebär, men för att 

underlätta för barnen är habilitering den mest betydande åtgärden (Uvebrant, 2012). År 

2012 uppskattades cirka fem procent av alla barn i Sverige vara i behov av habilitering 
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(Lagerkvist, 2012). Syftet med habiliteringen är att handleda, stötta och behandla dessa 

barn. Redan på 1940-talet började barnläkarna samarbeta med bland annat ortopeder för 

att utföra kirurgiska ingrepp som kom att underlätta för barn med cerebral pares. Cirka 

20 år senare insågs vikten av att involvera familjen i barnets vård vilket visade sig ha 

stora fördelar. Habiliteringen fick en allt större betydelse och status och fick därför en 

större summa pengar för att kunna utveckla sin verksamhet, detta innebar större 

skyldigheter för kommun och landsting då nya lagar började gälla (Lagerkvist, 2012).  

 

Att vara barn med cerebral pares 

Barnets rättigheter 

Lagen om stöd och service till vissa funktionshindrade (SFS 1993: 387) stipulerar att de 

individer som har rätt till stödjande insatser ska få specifikt framtagna hjälpinsatser för 

att garanteras goda levnadsförhållanden. Lagen ska även underlätta för att individen ska 

kunna leva mer självständigt och insatserna ska därmed anpassas efter barnets behov 

(SFS 1993: 387). Enligt 23 §, i FN:s konvention om barnets rättigheter (Unicef, 2020) 

ska ett barn med funktionsnedsättning ges hjälp och förutsättningar till utveckling och 

delaktighet i samhället. Hjälpen innefattar bland annat individuellt anpassad hälso- och 

sjukvård, habilitering, utbildning och andra nödvändiga insatser (Unicef, 2020). 

 

Barnets upplevelser 

Björquist et al. (2014) skriver att ungdomar uttrycker att samhörighet inger en känsla av 

stöd och trygghet men kan också begränsa deras självständighet när föräldrarna kan 

vara överbeskyddande och ha ett stort kontrollbehov. En annan begränsning är 

möjligheten att vara spontan och delta i dagliga aktiviteter vilket kräver mycket 

framförhållning samt hjälp av andra (Björquist et al., 2014). Även om ungdomarna har 

tillgång till hjälp dygnet runt kan även de enklaste av handlingar vara svåra att 

genomföra (Björquist et al., 2014). Barn i åldrarna 12-16 år uttrycker en tillfredsställelse 

med habiliteringen och menar att de med hjälp av habiliteringen har utvecklats, vilket 

har underlättat deltagandet i sociala aktiviteter och att de därmed har fått ett större 

umgänge (Capjon & Bjørk, 2010). Barnen upplevde dock en svårighet i att hantera 

bakslag de gånger då förväntade mål inte uppnåddes och yngre barn upplevde att det var 

pinsamt att behöva gå ifrån skolan för att delta i habiliteringen då den oftast var 

schemalagd under skoltid (Capjon & Bjørk, 2010).  

 

Att vårda ett barn med cerebral pares 

Professionella inom hälso- och sjukvård beskriver att de oftast agerar spontant i en 

pedagogisk situation snarare än att planlägga och sätta upp tydliga mål (Hult et al., 

2009). Kombinationen av undersökning och undervisning är ett vanligt förekommande 

arbetssätt bland professionella inom sjukvården, en kombination som oftast är en 

omedveten handling som påvisat en positiv inverkan på patienten. Samtalet blir mer 

naturligt om det genomförs i samband med en omvårdnadssituation. I en konversation 
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med patienten är syftet oftast att ändra patientens levnadsvanor, beteende eller stilla 

eventuell oro. Dock upplever sjuksköterskan i vissa fall sin egen kunskap som 

otillräcklig för att kunna leverera god och fullständig information till patient och 

anhöriga (Hult et al., 2009). En kommande omvårdnadshandling kan enklare förklaras 

för ett barn genom användande av illustrerande bilder så barnet får en bättre förståelse 

för vad som ska ske. Som sjukvårdspersonal är det viktigt att inte förse barn och 

föräldrar med all information på en gång, istället kan informationen ges i flera etapper. 

Barn i tonåren uttrycker ett större behov av att samtala med sjukvårdspersonalen utan att 

föräldrarna är närvarande. Fram till 18 års ålder är det dock föräldrarna som har det 

fulla ansvaret i ett besluttagande (Edwinson Mansson & Dykes, 2004). Sjuksköterskor 

betonar vikten av att ha en ärlig, öppen och fortlöpande kommunikation till barn och 

föräldrar, samt ta sig tid till att skapa en bra relation med familjen (Enskär & von Essen, 

2000). Sjuksköterskan ser patientens familjemedlemmar som en tillgång som kan bidra 

till en bättre uppfattning om patienten och resultatet av ett gott samarbete blir 

effektivare vård av högre kvalitet (Benzein et al., 2008). Familjecentrerad vård ses som 

ett viktigt tillvägagångssätt i mötet med familjer till barn som har cerebral pares, vilken 

inriktar sig på familjens styrkor och förespråkar ömsesidigt informationsutbyte mellan 

familj och vårdpersonal. Detta görs med hänsynstagande till att föräldrarna känner sitt 

barn och dess behov bäst. Åtgärder kan därmed tas fram specifikt för familjen vilket 

gynnar barnets utveckling, hälsa och sociala anpassning. Hälso- och sjukvården uppnår 

dock inte alltid eftersträvande intentioner då brister kan uppstå i informationsutbytet 

mellan vårdpersonal och föräldrar (Hayles et al., 2015a). 

 

Information och bemötande 

Det är av stor betydelse att som vårdpersonal förmedla god information eftersom det ger 

föräldrarna större möjlighet att sätta upp realistiska mål vilket bidrar till en hoppfull 

känsla inför framtiden (Hayles et al., 2015a). Avsaknad av information kan däremot 

leda till att föräldrarna känner sig sårbara, stressade och oförberedda (Hayles et al., 

2015a). Många föräldrar uttrycker en tillfredsställelse med vården, dock anser ett flertal 

av föräldrarna att de blivit illa bemötta av vårdpersonalen. Detta medförde en känsla av 

maktlöshet och oduglighet eftersom vårdpersonalen inte lyssnat på dem, vilket också 

kom att påverka hela den resterande sjukhusvistelsen (Capjon & Bjørk, 2010). Hayles et 

al. (2015a) poängterar att föräldrars involvering i barnets vårdande krävs för att 

föräldrarna ska få en större upplevelse av makt, delaktighet, välbefinnande, 

självförtroende och tillfredsställelse i samband med vården (Hayles et al., 2015a). 

Föräldrarna anser att de hade fått för lite information från sjukvårdspersonalen, dels 

gällande barnets vårdplan men också när det gällde vem i personalen de skulle vända 

sig till vid frågor och funderingar (Capjon & Bjørk, 2010).  
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Problemformulering 

Att få ett barn med cerebral pares innebär en omställning och kan vara både 

tidskrävande och emotionellt påfrestande. Dock finns många varianter av cerebral pares 

vilket innebär att varje familjesituation blir unik. För att kunna underlätta för föräldrarna 

är det viktigt att sjuksköterskan har tillräcklig kunskap om deras situation. Därför är det 

av intresse att undersöka upplevelser hos föräldrarna så att sjuksköterskan ska kunna 

vara ett bra stöd. 

 

Syfte 

Syftet var att undersöka upplevelser av att vara förälder till ett barn med cerebral pares.  

 

Metod 

Datainsamling 

För att garantera att valt syfte inte förekommit på Halmstad högskola de senaste fem 

åren genomfördes en sökning av syftet på Digitala Vetenskapliga Arkivet (DiVA, 

2020). Sökningar genomfördes via databaserna Culmulative Index Of Nursing And 

Allied Health (CINAHL) samt Public Medline (PubMed) eftersom båda databaserna 

inriktar sig på bland annat omvårdnad (Karlsson, 2012), som är huvudämnet i 

examensarbetet. Testsökningar genomfördes via de båda databaserna för att skapa en 

inblick i vilken information som fanns och som kunde vara relevant i förhållande till det 

valda syftet. Denna typ av sökning kallas en inledande sökning och syftar till att ge en 

djupare förståelse inom ämnet och bli bekant med olika databaser för att underlätta för 

kommande sökarbete. Efter den inledande sökningen påbörjades den egentliga 

sökningen som enligt Östlundh (2017) är en systematiskt sökning för att få fram artiklar 

som kan användas till resultatet. Innan sökarbetet påbörjades skapades ett dokument för 

registrering av utförda sökningar, vilket anses vara ett bra arbetssätt för att minnas 

utförda sökmoment (Östlundh, 2017). Utefter det valda syftet användes sökorden: 

cerebral pares, moder, fader, föräldrar, upplevelse, barn och kvalitativ. För att få ett 

bättre sökresultat översattes orden till engelska: cerebral palsy, mother, father, 

experience, child och qualitative (se bilaga A). Efter fyra sökningar på databaserna 

PubMed och CINAHL valdes tio resultatartiklar och med hjälp av Carlsson och Eimans 

(2003) granskningsmall kunde den vetenskapliga kvaliteten på artiklarna granskas.  

 

Inklusions- och exklusionskriterier 

Samtliga sökningar begränsades till artiklar publicerade under tidsperioden 2010-2020 

för att få ta del av relativt ny forskning. Ett annat inklusionskriterium var att samtliga 

artiklar skulle ha en kvalitativ ansats för att studien syftar till att få en fördjupad 

förståelse för föräldrars upplevelser. Sökningarna begränsades även till artiklar skrivna 

på engelska. Alla artiklar skulle även uppnå grad I eller II i vetenskaplig kvalitet vid 
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användande av granskningsmallen Carlsson och Eiman (2003) (Se bilaga D). Artiklar 

som inte svarade mot inklusionkriterierna eller ansågs vara för specifikt inriktade på ett 

visst område (exempelvis en viss behandling eller medicinering) eller inte hade området 

cerebral pares i fokus, exkluderades från studien. Viss exkludering gjordes redan 

utifrån artikelns titel, exkludering av denna typ genomfördes endast i de fall då det 

tydligt framgick att innehållet i artikeln inte speglade det valda syftet, exempelvis att 

artikeln handlade om barnets upplevelse.  

 

Sökningar i Cinahl 

Den första sökningen gjordes som en fritextsökning via databasen CINAHL som enligt 

Karlsson (2012) är den vanligaste sökmetoden vid en internetsökning. En begränsning 

gjordes till artiklar publicerade mellan åren 2010-2020 samt engelsk text. Eftersom 

orden cerebral och pares hör ihop gjordes en frassökning. Frassökning görs när två eller 

fler ord behöver höra ihop och därför sätts orden inom citationstecken (Karlsson, 2012). 

För att inte gå miste om relevanta artiklar där orden har olika böjningsform användes 

trunkering. Vid trunkering behöver olika böjningsformer av samma ord inte anges, 

istället används ett trunkeringstecken, till exempel kan orden sjuksköterska, 

sjuksköterskan eller sjuksköterskor hittas via en sökning på: sjukskötersk* (Östlundh, 

2017). För att få fram artiklar som fångar alla viktiga aspekter relaterat till syftet, och 

för att göra sökningen mer specifik, användes också de booleska operatorerna AND och 

OR (Karlsson, 2012). Sökningen gav 90 träffar där 45 abstrakt lästes, 14 artiklar 

granskades och två valdes till resultatartiklar.  

 

Den andra sökningen på databasen CINAHL begränsades till artiklar publicerade 

mellan åren 2010-2020 samt engelsk text och genomfördes med hjälp av ämnesord. 

Ämnesord används enligt Karlsson (2012) för att få fram resultat som har sin 

utgångspunkt i det valda huvudämnet. I CINAHL görs ämnesordsökning i ett program 

som heter Cinahl Headings (Karlsson, 2012). Ämnesordssökningen ”Cerebral pares” 

kombinerades med en fritextsökning med orden: cerebral pares, moder, fader, förälder, 

upplevelse och kvalitativ. Sökorden översattes till motsvarande engelska ord: cerebral 

palsy, mother, father, parent, experience och qualitative (Se bilaga A). Även här 

användes trunkering och de booleska operatorerna AND och OR (se bilaga B). Denna 

sökning gav 87 träffar varav 40 abstrakt lästes och 17 artiklar granskades, vilket 

resulterade i fyra resultatartiklar där en valdes ut då tre var dubbletter från tidigare 

sökningar (se bilaga B).  

 

 

Sökningar i PubMed 

Den första sökningen via databasen PubMed gjordes som en fritextsökning med 

begränsningar av publiceringsår 2010-2020 och engelsk text. Frassökning användes för 

sökorden cerebral pares, för att sökmotorn inte ska dela upp orden var för sig. Genom 
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att sätta orden inom citationstecken uppfattas orden som en enhetlig sökterm (Östlundh, 

2017). Även trunkering och booleska operatorerna AND och OR användes. Sökningen 

gav 114 träffar varav 52 abstrakt lästes och sedan granskades 11 artiklar mer noggrant 

och de två som passade bäst i förhållande till syftet valdes ut.  

 

Den andra sökningen via databasen PubMed genomfördes med hjälp av ämnesord. I 

PubMed görs ämnesordssökning i ett program som heter Medical Subject Headings 

(MeSH) (Karlsson, 2012). Sökningen med ämnesord gjordes i kombination med en 

fritextsökning. Sökningen begränsades till artiklar publicerade mellan år 2010-2020 och 

engelsk text. Även här användes trunkering och de booleska operatorerna AND och OR. 

Den här sökningen gav 49 träffar där 31 abstrakt lästes och 16 artiklar granskades och 

sex resultatartiklar valdes ut varav en visade sig vara en dubblett och därmed redan vald 

resultatartikel (se bilaga B).  

 

 

Kvalitetsbedömning 

En kvalitetsbedömning genomfördes på var och en av resultatartiklarna med hjälp av 

den kvalitativa granskningsmallen Carlsson och Eiman (2003). Mallen utgörs av 20 

punkter som poängsätts utifrån hur bra kvaliteten på de olika delarna i en artikel är. 

Utifrån det sammanlagda poängantalet omvandlas sedan poängen till ett procenttal som 

visar vilken grad i vetenskaplig kvalitet artikeln har. Artikeln hamnar på antingen grad 

I, II eller III, där grad I innebär en hög kvalitet (över 80%), grad II medel kvalitet (över 

70%) och grad III låg kvalitet (över 60%) (Carlsson & Eiman, 2003). 

 

Dataanalys 

Efter det att resultatartiklarna var identifierade påbörjades dataanalys, vilken 

genomfördes i fem steg enligt Friberg (2017). I det första steget lästes varje artikel 

igenom ett flertal gånger för att få en god förståelse av artikelns innehåll och för att 

kunna urskilja betydande aspekter i resultatet av varje artikel. Det andra steget 

omfattade analysprocessen där huvudsakliga teman i varje studies resultat 

identifierades. I steg tre fördes anteckningar över funna faktorer som kunde kopplas till 

det valda syftet. Efter att ha fångat upp dessa kategorier i varje enskild artikel 

påbörjades steg fyra som innebar en jämförande analys mellan artiklarna för att hitta 

återkommande faktorer. I detta steget jämfördes likheter och skillnader som skrevs ned i 

ett enskilt dokument för att sedan kunna sammanställas. Steg fem innebar att utforma en 

egen tolkning av sammanställningen där kategorier tog form (Se bilaga E). 

 

Forskningsetiska överväganden 

Forskningsetik innebär att deltagarnas integritet, självbestämmande och värdighet alltid 

finns i åtanke hos personen som genomför studien, detta för att skydda deltagarnas 
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rättigheter (Kjellström, 2012). Enligt Kjellström (2012) ska personer som väljer att delta 

i en studie göra det av egen fri vilja och ha rätt att avstå deltagande. Innan en studie 

påbörjas och under tiden som studien pågår bör etiska överväganden diskuteras 

(Kjellström, 2012). Det finns riktlinjer att följa som tagits fram av regering, riksdag, 

internationella organisationer och forskarsamhället. I varje del av forskningsprocessen 

bör etiska överväganden lyftas för att undvika att deltagarna utnyttjas eller tar skada på 

något vis (Kjellström, 2012).  

 

Efter andra världskrigets slut togs internationella direktiv fram för att förhindra att 

liknande oetiska forskningsmetoder som utfördes under kriget skulle utövas igen. 

Reglerna kom att gå under namnet Nürnbergkodexen och gick ut på att skydda 

deltagarna från att fara illa i forskningssammanhang (Kjellström, 2012). 1964 togs 

Helsingforsdeklarationen fram med riktlinjer för forskning som involverar människor. 

Riktlinjerna är avsedda att skydda forskningens deltagare från att fara illa under 

forskningssammanhang samt att säkerställa att nyttan med studien väger tyngre än de 

eventuella risker som studien skulle kunna innebära. Samtliga deltagare i en studie ska 

även få god information om studien och godkänna sitt deltagande (World Medical 

Association, 2013). Enligt 16 §, i SFS 2003:460 ska forskningsdeltagarna bli väl 

informerade om: hur forskningen ska gå till väga, vad forskningens mål är, vilka 

eventuella risker det kan innebära och att deltagarna har rätten till att avsluta sin 

medverkan när som helst under processen utan att behöva ange varför (SFS 2003:460). I 

Belmontrapporten som togs fram 1979 nämns tre etiska principer som innefattar 

rättviseprincipen, göra-gott-principen och respekt för personer (Belmontrapporten, 

1979). Rättviseprincipen är till för att: upprätthålla rättvisa, alla människor ska 

behandlas lika och utsatta personer inte får utnyttjas i forskningssammanhang. Göra-

gott-principen innebär att nyttan med forskningen ska vägas mot eventuella risker 

forskningen kan innebära för deltagarna vilket görs genom en riskanalys 

(Belmontrapporten, 1979). Enligt Belmontrapporten (1979) är den tredje principen 

respekt för personer som innebär att forskaren ska visa hänsyn till deltagarnas 

självbestämmanderätt, det kan exempelvis handla om att ge tillräcklig information för 

att möjliggöra för deltagarna att ta egna beslut samt att respektera besluten 

(Belmontrapporten, 1979).  

 

För att värna om människor som deltar i forskning finns även lag om etikprövning av 

forskning som avser människor (SFS 2003: 460), där det bland annat står att forskning 

bara får utföras om den har blivit accepterad genom etikprövning. Enligt 7 §, i SFS 

2003:460 ska även hänsyn tas till människans värde och sätta människans värde över 

samhällets anspråk (SFS 2003:460). Enligt människovärdesprincipen ska alla oavsett 

vilken position och betydelse som individen har i samhället bli behandlade likadant och 

på lika villkor, detta innebär att ekonomisk status, ålder, kön med mera inte ska påverka 

bemötandet av en annan människa (SOU, 1995:5). Enligt 11 §, i SFS 2003:460 ska den 

som utför forskningen ha tillräcklig kunskap för att kunna genomföra den.  
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Forsberg och Wengström (2015) belyser några punkter av etiska överväganden som 

anses vara viktiga vid en systematisk litteraturstudie. Exempelvis att vetenskapliga 

studier ska ha blivit godkända av en etisk kommitté, information som använts till en 

forskningsstudie ska finnas tillgänglig i minst 10 år efter att forskningen är avslutad och 

forskaren bör inte utgå från sin egen ståndpunkt vid inkluderandet av artiklar (Forsberg 

& Wengström, 2015). I Sverige finns Etikprövningsmyndigheten, en statlig myndighet 

som granskar forskning som involverar människor eller material från människan 

(Etikprövningsmyndigheten, 2020).  År 2018 utformades även en lag med 

kompletterande bestämmelser till EU:s dataskyddsförordning (SFS 2018:218) som 

skyddar exempelvis deltagare i en studie genom bestämmelser för hur en persons 

personuppgifter får lov att användas (SFS 2018:218). I 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 framgår det tydligt att 

resultatartiklarnas studier är godkända i förväg av en etisk kommitté. Att deltagarna i 

studierna informerats och givit samtycke, samt att studierna fått etiskt godkännande att 

genomföras är en indikation på att ingen av deltagarna har kommit till skada. Detta 

medför att nyttan med studien med största sannolikhet är större än de potentiella risker 

studien skulle kunna medföra för deltagarna. 

 

Resultat 

I resultatet redovisas de upplevelser hos föräldrar till barn med cerebral pares som 

framkommit under analysprocessen. Resultatet är baserat på tio artiklar med 

utgångspunkt i länderna: Turkiet, Australien, Spanien, Nederländerna, USA, Zambia, 

Iran och Norge. Resultatet presenteras under åtta huvudkategorier och tre 

underkategorier. Huvudkategorierna är: en omställning i livet, föräldrars oro kring sitt 

barn, en känsla av skuld, föräldrars behov av stöd, delaktighet i vården, att bibehålla den 

sociala delaktigheten, en upplevelse av utmattning och dess konsekvenser samt hopp 

och framtidsutsikter. Underkategorierna är: stöd från familjen, stöd från vården och 

vikten av information.  
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Tabell 1: Artiklarnas representativitet av kategorier 

 

 En 

omställnin

g i livet  

Föräldrar

s oro 

kring sitt 

barn 

En 

känsla 

av 

skuld 

Föräldrars behov 

av stöd 

Delaktighet i 

vården 

Att 

bibehålla 

den sociala 

delaktighet

en  

En 

utmattning 

och dess 

konsekven

ser 

Hopp 

och 

framtidsu

tsikter 
Stöd 

från 

familjen 

Stöd 

från 

vården 

Vikten av 

information 

Alaee et 

al. 

(2014) 

 x x x x x   

Burkhard 

(2013) 

x x x x x x x x 

Dehghan 

et al. 

(2015) 

 x  x  x x x 

Fernánde

z-

Alcántar

a et al. 

(2015) 

x x x    x  

Hayles et 

al. 

(2015b) 

x   x x x x x 

Iversen 

et al. 

(2013) 

 x x x x    

Knis- 

Matthew

s et al. 

(2011) 

x   x x  x x 

Kruijsen-

Terpstra 

et al. 

(2016) 

    x   x 

Kurtuncu 

et al. 

(2014) 

x x x x  x x x 

Singogo 

et al. 

(2015) 

  x x x x x  
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En omställning i livet 

Många föräldrar beskrev upplevelsen av att få ett barn med cerebral pares som 

chockartad (Fernández-Alcántara et al., 2015; Knis-Matthews et al., 2011; Kurtuncu et 

al., 2014). Upplevelsen beskrevs bland annat genom känslor som: besvikelse, sorg och 

rädsla (Kurtuncu et al., 2014). Den största emotionella påverkan hos föräldrarna 

uppstod kring barnets födsel och vid det tillfälle då föräldrarna fick beskedet om barnets 

diagnos. I vissa fall visste föräldrarna att barnet eventuellt skulle födas med någon typ 

av avvikelse, men för de flesta innebar beskedet att barnet hade en funktionsnedsättning 

en stor omställning (Fernández-Alcántara et al., 2015). Omställningen var mycket svår 

och skrämmande men en del insåg snabbt sitt öde och vikten av att acceptera situationen 

för att kunna gå vidare (Hayles et al., 2015b; Kurtuncu et al., 2014). Vissa hade dock 

svårt att ta in beskedet samt att acceptera situationen och hamnade i förnekelse och 

försökte förmildra barnets funktionsnedsättning (Fernández-Alcántara et al., 2015). 

Informationen blev särskilt svår att ta in för de som upplevde att personalen hade svårt 

att förmedla beskedet. Föräldrarna uttryckte att hela deras tillvaro vändes uppochned 

när barnet fick diagnosen cerebral pares, vilket påverkade livet för hela familjen. 

Mödrarna tog på sig det största ansvaret för att få livspusslet för hela familjen att gå 

ihop och för att saker och ting skulle kunna fungera så bra som möjligt (Knis-Matthews 

et al., 2011). Några föräldrar beskrev känslan till sitt barn som positiv och att de kunde 

se sitt liv från ett annat perspektiv. Genom att acceptera barnets funktionsnedsättning 

och omställningen det innebar kunde de prioritera annorlunda i livet (Fernández-

Alcántara et al., 2015). Det var svårt att axla rollen som mamma till ett barn med 

cerebral pares och det nya livet var inte något de själva skulle valt (Burkhard, 2013). 

Den nya modersrollen krävde mycket kunskap och skiljde sig från rollen som moder till 

ett barn utan funktionsnedsättning. För att kunna anpassa vården till sitt barn behövde 

de snabbt lära sig hur allt kring vårdandet fungerade (Burkhard, 2013). 

Ansträngningarna som krävdes av situationen var för många väldigt utmattande och 

situationen blev ännu svårare när de dessutom upplevde en brist på information (Knis-

Matthews et al., 2011). Föräldrar ville ganska omgående veta hur framtiden för deras 

barn skulle bli, om barnet skulle kunna gå och om barnet skulle visa sig ha en kognitiv 

påverkan eller ej. Det innebar en stor ovisshet om hur framtiden skulle bli för familjen, 

då ingen kunde ge en klar bild över barnets förväntade utveckling (Fernández-Alcántara 

et al., 2015). Barnets utveckling innebar ständigt nya omställningar för föräldrarna som 

ideligen behövde bekanta sig med nya system exempelvis gällande sjukvård, 

habilitering och skola (Hayles et al., 2015b).  

 

Föräldrars oro kring sitt barn 

En stor oro och nervositet uppstod hos föräldrarna när barnets funktionsnedsättning 

visade sig (Alaee et al., 2014). Många föräldrar beskrev en oro som var relaterad till 

situationer som utspelade sig på sjukhuset (Burkhard, 2013; Iversen et al., 2013) och 

Alaee et al. (2014) skrev att en fader uttryckte en obeskrivlig oro när han såg barnets 
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svårigheter att hantera sin behandling. Att vara förälder till sitt barn på ett sjukhus 

uttrycktes med känslor som ångest och oro (Iversen et al., 2013). Enligt Iversen et al. 

(2013) kände föräldrar både ångest och ambivalens kring situationen. Även att vara i en 

situation där barnet behövde genomgå en operation innebar en oroskänsla särskilt i en 

situation där barnet inte kunde tala och föräldrarna därmed behövde hjälpa barnet att 

kommunicera (Iversen et al., 2013). Det fanns en önskan om att vårdpersonal inte skulle 

måla upp eventuella motgångar som familjen skulle kunna ställas inför, eftersom det 

medförde ångest och oro för mödrarna (Burkhard, 2013), medan andra föredrog att få 

veta om problem som skulle kunna uppstå i framtiden, än att behöva leva i ovisshet 

(Hayles et al. 2015b). 

 

Barnets diagnos innebar att de flesta föräldrar var oroliga över både den kognitiva och 

motoriska utvecklingen hos barnet (Fernández-Alcántara et al., 2015) och graden av 

barnets funktionsnedsättning lade grunden för omfattningen av föräldrarnas oro (Alaee 

et al., 2014). Föräldrar oroade sig över eventuella motgångar kring milstolpar i barnets 

liv så som att lära sig gå och börja prata (Fernández-Alcántara et al., 2015). Dessutom 

förekom en oro kring att vistas i sociala sammanhang (Dehghan et al., 2015; Kurtuncu 

et al., 2014) och en moder beskrev en rädsla för att någon skulle prata illa om barnet 

(Kurtuncu et al., 2014). Mödrar upplevde olika känslomässiga reaktioner vid sociala 

aktiviteter såsom: sorg, rädsla, oro och en känsla av att deras sociala deltagande 

påverkades negativt på grund av sitt barns funktionsnedsättning. Eftersom det fanns en 

oro över att vara ifrån sitt barn reducerades tillfällen för socialt engagemang (Dehghan 

et al., 2015) vilket resulterade i en oro över att inte kunna glädjas åt fina stunder med 

sitt barn (Fernández-Alcántara et al., 2015).  

 

Föräldrarnas oro kring sitt barn var dock främst relaterad till den oro de kände inför 

framtiden där ett stort orosmoment handlade om barnets kommande skolgång (Alaee et 

al., 2014; Burkhard, 2013; Fernández-Alcántara et al., 2015; Kurtuncu et al., 2014).  

Många trodde att problem skulle uppstå och att lärarna inte skulle vilja göra de 

ansträngningar som krävdes för att ha barnet som elev (Alaee et al., 2014; Kurtuncu et 

al., 2014). För många uppstod en stor oro när barnet hade fullföljt grundskolan, även 

övergången från barn- till vuxenvård var ett orosmoment för föräldrarna när vuxenlivet 

för barnet väntade (Burkard, 2013). Många föräldrar oroade sig också över vad som 

skulle hända deras barn när de inte lägre fanns eller hade möjlighet att ta hand om 

barnet (Alaee et al., 2014; Burkhard, 2013; Kurtuncu et al., 2014). Flera föräldrar var 

rädda för att deras barn skulle bli en belastning för någon annan (Kurtuncu et al., 2014) 

då de inte hade några förväntningar på att barnets syskon eller släktingar skulle ta hand 

om barnet (Alaee et al., 2014). 
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En känsla av skuld 

Det var inte ovanligt att föräldrar kände skuld över att ha fått ett barn med cerebral 

pares (Alaee et al., 2014; Kurtuncu et al., 2014), de klandrade sig själva och frågade sig 

om de hade kunnat göra något annorlunda för att förhindra situationen (Alaee et al., 

2014). Exempelvis uttryckte en fader sig själv som skyldig till barnets 

funktionsnedsättning då han ansåg sig vara för gammal för att skaffa barn, och en moder 

ansåg att det var guds bestraffning för felaktiga handlingar som hon gjort tidigare i livet 

(Alaee et al., 2014). Några föräldrar klandrade den personal som följt dem under 

graviditet och förlossning och ansåg att barnets tillstånd var vårdpersonalens fel 

(Fernández-Alcántara et al., 2015).  

 

Det förekom personer i föräldrarnas omgivning som i vissa fall klandrade modern och 

påstod att hon inte varit tillräckligt försiktig under graviditeten, i en del av fallen var det 

till och med fadern som lade skulden på modern (Alaee et al., 2014). En del mödrar 

upplevde en rädsla för att bli skuldbelagda och att barnet inte skulle bli accepterat 

(Singogo et al., 2015). Föräldrarna upplevde att barnets syskon blev avundsjuka 

eftersom de var tvungna att ägna mycket tid till barnet med cerebral pares. Det var svårt 

för föräldrarna att rättvist fördela tiden mellan sina barn och en förälder beskrev en 

skuldkänsla av att ha försummat sina andra barn, trots en medvetenhet om att så inte var 

fallet (Knis-Matthews et al., 2011). En moder beskrev sina skuldkänslor mot sin man 

eftersom hon behövde ägna så pass mycket tid till barnet, men även skuldkänslor till 

barnet de gånger som hon prioriterade sin man (Kurtuncu et al., 2014). Föräldrarna 

hoppades att deras uppoffringar på lång sikt skulle leda till en förbättrad tillvaro för 

barnet men uttryckte också skuldkänslor till sitt barn då de ägnade mycket tid till 

barnets behandling och därmed glömde bort föräldrarollen (Fernández-Alcántara et al., 

2015). Föräldrarna bar på en ständig känsla av att inte ha gjort tillräckligt (Burkhard, 

2013) och kände att de hade försatt barnet i en ohållbar situation (Iversen et al., 2013). 

Det hände att de ibland önskade att barnet inte skulle existera, vilket resulterade i en 

stor känsla av skuld (Alaee et al., 2014).  

 

Föräldrarnas behov av stöd 

Stöd från familjen 

Föräldrar upplevde att stödet de fick varierade (Dehghan et al., 2015; Hayles et al., 

2015b; Knis-Matthews et al., 2011; Kurtuncu et al., 2014), dels gällande det upplevda 

stödet från vården men även stödet från familj och vänner (Alaee et al., 2014; Knis-

Matthews et al., 2011; Burkhard, 2013). En moder upplevde bristande acceptans från 

makens familj, och berättar att de hade försökt få maken att lämna förhållandet på grund 

av barnets tillstånd. I ett liknande fall valde barnets fader att lämna modern och barnet 

och hans släktingar var inte villiga att ge någon form av stöd (Singogo et al., 2015). En 

stöttande make visade sig innebära större möjligheter för modern att kunna delta i 

sociala sammanhang (Deghan et al., 2015) och flera uttryckte vikten av att ha ett gott 
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stöd från sin make (Burkhard, 2013; Dehghan et al., 2015; Knis-Matthews et al., 2011). 

Ett bra stöd från övriga familjemedlemmar var av stor betydelse för att öka förälderns 

möjlighet till socialt engagemang (Dehghan et al., 2015). En del mödrar upplevde dock 

att släktingar inte erbjöd någon hjälp och trodde det grundade sig i att de var rädda för 

att barnet skulle bli deras ansvar (Kurtuncu et al., 2014). Det var lättare att få hjälp med 

praktiska saker, som att uträtta ärenden, men att få ett känslomässigt stöd från 

familjemedlemmar upplevdes som svårare och därför sökte de istället stöd från 

utomstående personer i samma situation (Knis-Matthews et al., 2011).  

 

Stöd från vården 

Föräldrar betonar vikten av ett bra stöd från vårdpersonal (Alaee et al., 2014; Burkhard, 

2013; Hayles et al., 2015b; Iversen et al., 2013) och att deras insats upplevdes som 

avlastade av föräldrarna (Iversen et al., 2013). Många föräldrar upplevde dock att de 

fick ta ett allt för stort ansvar kring barnets vård vid de tillfällen barnet vårdades på 

sjukhus (Iversen et al., 2013), vilket medförde att de kände sig osedda av personalen 

(Hayles et al., 2015b; Iversen et al., 2013). Föräldrarna uppfattade personalen som 

vänliga men ingen prioriterade deras välmående, vilket gjorde det svårare för dem att 

efterfråga stöd (Iversen et al., 2013). Stöd var viktigt för att hela familjen skulle få en 

bra upplevelse av vården (Burkhard, 2013) och när föräldrarna upplevde att personalen 

lyssnade och gav tips och stöd kände de att de hade kontroll över situationen (Hayles et 

al., 2015b). När de upplevde att någon brydde sig om dem, kände de sig mindre 

ensamma (Alaee et al., 2014). 

 

Delaktighet i vården 

Föräldrar ville inte enbart vara mottagare av information (Kruijsen-Terpstra et al., 2016) 

utan även bli sedda, hörda och respekterade av vårdpersonalen och poängterade vikten 

av en tvåvägskommunikation (Hayles et al., 2015b; Iversen et al., 2013; Kruijsen-

Terpstra et al., 2016). En del föräldrar upplevde ett bra samarbete med personalen 

(Hayles et al., 2015b; Kruijsen-Terpstra et al., 2016), men det förekom att de blev 

bemötta med en dålig attityd och att vårdpersonalen varken lyssnade eller erbjöd någon 

hjälp (Alaee et al., 2014; Singogo et al., 2015). Att personalen visade intresse och 

engagemang var väldigt uppskattat hos föräldrarna (Kruijsen-Terpstra et al., 2016), när 

vårdpersonal ansträngde sig för att skapa en bra relation till barnet kändes det tryggt och 

stärkte relationen mellan föräldrar och personal (Iversen et al., 2013). En önskan fanns 

om en öppen och ärlig kommunikation för att skapa ett bra samarbete med de som 

vårdade deras barn (Kruijsen-Terpstra et al., 2016). Vårdsituationer som upplevdes som 

negativa kom att påverka föräldrarnas upplevelse av hela vårdprocessen och framtida 

vård (Hayles et al., 2015b; Iversen et al., 2013). Eftersom en del barn med cerebral 

pares hade svårt att själva kommunicera med personalen blev delaktigheten i vården 

extra viktig för många föräldrar (Burkhard, 2013). De ansåg att de hade det största 

ansvaret i barnets vård då de kände till barnets behov bäst (Hayles et al., 2015b; Iversen 
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et al., 2013; Kruijsen-Terpstra et al., 2016). Trots en önskan om delaktighet och att vara 

involverade i barnets vård (Hayles et al., 2015b) förekom det att föräldrarna upplevde 

att personalen ställde för stora krav, exempelvis vid tillfällen då personalen förväntade 

sig att föräldrarna skulle avgöra hur mycket smärtlindring barnet behövde (Iversen et 

al., 2013). Det fanns en önskan om att personalen skulle se situationen utifrån ett 

familjeperspektiv (Hayles et al., 2015b) då föräldrarna upplevde att personalen inte 

förstod hur komplex och krävande deras situation var (Iversen et al., 2013).  

 

Vikten av information 

Till följd av bristande information kring barnets diagnos och vad diagnosen skulle 

kunna innebära för barnet och familjen uppstod en ovisshet (Hayles et al., 2015b; Knis-

Matthews et al., 2011; Kruijsen-Terpstra et al., 2016), en god information var därför av 

stor vikt för föräldrarnas möjlighet att kunna planera familjens framtid (Hayles et al., 

2015b). Situationen strax efter sitt barns födsel var frustrerande och krävande, på grund 

av ett dåligt bemötande och bristande information av personalen. En moder upplevde att 

personalen inte tog situationen på allvar när hon efterfrågade information om vad som 

skulle ske under tiden på sjukhuset (Iversen et al., 2013). Bristen på information gav en 

känsla av utanförskap (Burkhard, 2013), vilket resulterade i att många föräldrar valde 

att söka information via internet för att få svar på alla frågor (Hayles et al., 2015b; Knis-

Matthews et al., 2011). Föräldrarna upplevde svårigheter med att be vårdpersonal om 

detaljerad information i ett skede där de fortfarande hade för lite kunskap om barnets 

diagnos, därför var föräldrarna tacksamma om personalen tog första steget att upplysa 

om tillståndet (Kruijsen-Terpstra et al., 2016). En del föräldrar upplevde brist på 

information kring vem de skulle vända sig till vid behov av vård för sitt barn (Hayles et 

al., 2015b), dessutom efterfrågade de information om vilken hjälp som fanns tillgänglig 

för barnet (Knis-Matthews et al., 2011). Bristen på information medförde att föräldrarna 

kände att de behövde jaga vården och beskrev situationen som en känsla av att flyga i 

blindo (Hayles et al., 2015b). Allt eftersom föräldrarna lärde sig mer om barnets 

situation och olika behandlingar upplevde de att de hade kontroll över situationen 

(Kruijsen-Terpstra et al., 2016) och en bättre balans i livet (Hayles et al., 2015b).  

 

Att bibehålla den sociala delaktigheten 

Mödrar till barn med cerebral pares uttryckte det vara problematiskt att bibehålla sin 

sociala status (Dehghan et al., 2015) och upplevde att de ibland blev uteslutna från 

sociala sammankomster på grund av barnets diagnos (Alaee et al., 2014). Relationen till 

vänner och bekanta kunde försämras och det uppstod en känsla av att det sociala livet 

var över (Kurtuncu et al., 2014). Ibland undveks sociala sammanhang eftersom det 

kunde hända att människor skrattade på grund av barnets tillstånd (Singogo et al., 

2015). Vid vistelse ute i samhället var det också vanligt att folk stirrade med en blick 

som tydde på medlidande och folk antog att barnet hade en nedsatt kognitiv förmåga 

bara för att barnet var rullstolsburet (Dehghan et al., 2015). Föräldrar valde ibland att 
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stanna hemma för att dölja barnets funktionshinder och slippa hamna i obekväma 

situationer med andra människor (Alaee et al., 2014). Ytterligare en anledning till att 

stanna hemma var en avsaknad av anpassade miljöer för rullstol (Alaee et al., 2014; 

Dehghan et al., 2015) men även svårigheter med att få hjälp med transport (Singogo et 

al., 2015; Alaee et al., 2014). 

 

Det var viktigt att acceptera utmaningarna de ställdes inför och att utmaningar var en 

del av livet (Hayles et al., 2015b). De försökte bibehålla sin sociala delaktighet i den 

mån de kunde och lät barnet följa med på allt som föräldrarna tidigare hade gjort, både 

för barnets och deras egen skull (Dehghan et al., 2015). I takt med att barnet växte 

begränsades friheten och större sociala utmaningar uppstod (Burkhard, 2013; Dehghan 

et al., 2015). Det fanns en önskan om att få mer tid till sig själv och att komma ifrån 

känslan av att vara fastkedjad vid barnet (Alaee et al., 2015). Den sociala delaktigheten 

uttrycktes minska stressen och hade en positiv effekt på den mentala hälsan, dock 

beskrevs den sociala delaktigheten också ha negativa effekter, då föräldern jämförde sitt 

barn med barn utan funktionsnedsättning (Dehghan et al., 2015). Det var därför viktigt 

för många föräldrar att medverka i sociala nätverk med familjer i samma situation 

(Hayles et al., 2015b).  

 

En upplevelse av utmattning och dess konsekvenser 

Föräldrarna till barn med cerebral pares uttryckte att situationen var både psykiskt och 

fysiskt utmattande (Kurtuncu et al., 2014; Burkhard, 2013) och beskrev situationen 

kring barnets tillstånd som en ständig kamp (Fernández-Alcántara et al., 2015). På 

grund av att många barn med cerebral pares sov dåligt valde mödrarna att sova bredvid 

barnet vilket resulterade i dålig sömn (Kurtuncu et al., 2014; Singogo et al., 2015). De 

höga fysiska och emotionella krav som ställdes på mödrarna i relation till vårdandet av 

barnet utmynnande i en känsla av utmattning (Burkhard, 2013) och gav konsekvenser 

såsom konstant huvudvärk och trötthet samt minnessvårigheter (Singogo et al., 2015). 

Då modern ofta tog det största ansvaret kring barnets behov (Kurtuncu et al., 2014) blev 

läget för svårt för modern att hantera när det fanns mindre syskon till barnet (Singogo et 

al., 2015). Situationen upplevdes som ohållbar och stressande för modern (Knis-

Matthews et al., 2011). Mödrar uttryckte fysiska problem (Singogo et al., 2015), 

exempelvis ryggsmärta (Kurtuncu et al., 2014) relaterat till omhändertagandet av barnet 

med funktionsnedsättning (Singogo et al., 2015) och grundades till stor del i de tunga 

lyft som föräldern behövde utföra vid vård av barnet (Burkhard, 2013). Fysiska skador 

och smärta hos föräldrarna kunde också uppstå till följd av begränsad tillgång till 

transporthjälpmedel (Dehghan et al., 2015). För att orka utföra vård och 

omhändertagande av barnet var det därför viktigt för föräldrarna att upprätthålla en 

fysisk styrka (Burkhard, 2013). Enligt Burkhard (2013) var det därför önskvärt för 

föräldrarna att kunna avlastas emellanåt, dock var hjälpen väldigt begränsad. Föräldrar 



 

17 

 

uttryckte en enorm börda på sina axlar och en upplevelse av hjälplöshet (Alaee et al., 

2014).  

 

Hopp och framtidsutsikter 

Föräldrar till barn med cerebral pares utvecklade en förmåga att se och tänka framåt 

utifrån barnets och familjens behov (Hayles et al., 2015b). Många föräldrar önskade 

ingenting för sig själva men hoppades att barnet skulle få en så bra framtid som möjligt 

(Kurtuncu et al., 2014). Trots att situationen kring barnets utveckling ibland kändes 

hopplös för föräldrarna försökte de att inte ha några förväntningar, men hoppades att 

barnet skulle få möjlighet till en självständig framtid (Kruijsen-Terpstra et al., 2016). 

När föräldrar såg att andra brydde sig om barnet kände de sig lättade vilket gav en 

hoppfull känsla inför framtiden (Alaee et al., 2014). Vissa föräldrar upplevde ett 

pendlande mellan hopp och förtvivlan (Dehghan et al., 2015), men många såg ljust på 

framtiden och hade en tillit till att livet skulle ordna sig om de fortsatte tänka positivt 

(Kurtuncu et al., 2014).  

 

Många föräldrar beskrev att de kände en lycka och glädje med vården (Burkhard, 2013) 

och ansåg att vårdens huvudsakliga syfte var att kunna göra det bästa möjliga av barnets 

och familjens liv (Hayles et al., 2015b). Att barnet deltog i rörelseterapi i grupp 

upplevde föräldrarna vara utvecklande och motiverande (Knis-Matthews et al., 2011) 

och att möta andra familjer i samma situation var mycket uppskattat av föräldrarna 

(Dehghan et al., 2015).  

 

Diskussion 

Metoddiskussion 

Inledande sökningar genomfördes för att få en inblick i det valda ämnet då en 

förförståelse för upplevelsen av att vara förälder till ett barn med cerebral pares var 

bristfällig. För att säkra god kvalitet i ett litteraturbaserat examensarbete kan 

indikatorerna trovärdighet, pålitlighet, bekräftelsebarhet och överförbarhet användas 

(Wallengren & Henricson, 2012). Att göra en inledande och en egentlig sökning är en 

bra metod som stärker bekräftelsebarheten i studien (Wallengren & Henricson, 2012). 

Även kunskapen kring sökning i databaser och analys av data var begränsad vilket kan 

ha medfört att studiens pålitlighet har påverkats negativt (Wallengren & Henricson, 

2012). Studien genomfördes under en begränsad tidsperiod vilket också kan ha haft en 

negativ påverkan på studiens kvalitet.  

 

Databaserna Cinahl och PubMed användes vid sökning av resultatartiklar eftersom de 

båda databaserna enligt Forsberg och Wengström (2015) riktar sig till bland annat 

området omvårdnad. Användning av flera databaser är stärkande för studiens 

trovärdighet samt ökar möjligheten att hitta artiklar som är av relevans för studiens syfte 
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(Wallengren & Henricson, 2012). Databaser som exempelvis PsycInfo uteslöts eftersom 

denna är specifikt inriktad på psykologisk forskning (Forsberg & Wengström, 2015), 

vilket hade kunnat rikta resultatet mot främst psykiska upplevelser. Två identiska 

sökningar genomfördes i både Cinahl och PubMed, där den första sökningen var en 

fritextsökning och sökorden valdes utifrån syftet. För att begränsa sökningen ytterligare 

gjordes en sökning med ämnesord (se bilaga B). När en fritextsökning görs i 

kombination med ämnesord blir sökresultatet mer specifikt vilket innebär att 

sökresultatet blir mer relevant i förhållande till syftet (Forsberg & Wengström, 2015). 

Samtliga sökningar begränsades till engelskt språk, dock kan det engelska språket 

innebära feltolkningar och att det därför har påverkat resultatet då denna studies 

författare inte har engelska som modersmål. Publiceringsår mellan 2010-2020 valdes för 

att få fram artiklar med relativt ny forskning. En testsökning utfördes med begränsning 

till åren 2015-2020 men genererade i för få resultat på grund av en exkludering av 

hälften av de valda resultatartiklarna. 

 

Vid genomförande av de egentliga sökningarna lästes inte alla abstrakt eftersom en del 

artiklar kunde exkluderas redan utifrån titeln då det tydligt framgick att den inte svarade 

på syftet. Sökningarna riktades till kvalitativa artiklar eftersom syftet var att undersöka 

individens upplevelser. Kvalitativa studier kan ge en fördjupad förståelse för en individs 

upplevelse eller erfarenhet (Segesten, 2017) och är lämplig när syftet är att undersöka 

människors subjektiva upplevelser av ett fenomen för att få en förståelse för det i sitt 

sammanhang (Forsberg & Wengström 2015). Genom att inkludera både kvalitativa och 

kvantitativa artiklar hade däremot trovärdigheten kunnat stärkas ytterligare (Forsberg & 

Wengström, 2015), eftersom metodernas svagheter till viss del slås ut men respektive 

metods styrkor förblir (Borglin, 2012). Sökordet qual* användes för att få fram 

kvalitativa artiklar, däremot innebar användning av sökordet att artiklar med exempelvis 

ordet quality visade sig i sökningen och artikeln var inte nödvändigtvis kvalitativ. Dessa 

artiklar exkluderades från studien. Både mother och father användes som sökord för att 

inte exkludera någon av parterna. I fyra av tio resultatartiklar var dock mödrarnas 

perspektiv i fokus, vilket innebär att deras upplevelser speglas i större utsträckning i 

resultatet. Detta kan bero på att mödrar i större utsträckning har det största ansvaret för 

barnet. 

 

Med hjälp av granskningsmallen Carlsson och Eiman (2003) graderades nio av tio 

resultatartiklar till nivå I i vetenskaplig kvalitet och en artikel graderades till nivå II för 

att säkerställa en god kvalitet. En artikel var av mixad metod vilket innebär att ingen av 

Carlsson och Eimans (2003) granskningsmallar var anpassningsbara, att denna artikel 

höll nivå II i vetenskaplig kvalitet kan därför bero på att granskningen utfördes med en 

mall som är anpassad för att bedöma kvalitativa artiklar. Att resultatet av 

kvalitetsgranskningen är korrekt är därför svårt att säkerställa och detta kan ses som en 

svaghet i studien. I en annan resultatartikel saknas tydlighet kring huruvida studien fått 

godkännande av en etisk kommitté. Dock framgår det tydligt att etiska aspekter tagits på 

stort allvar då detta diskuteras i hög grad i artikeln. Nio av tio resultatartiklar har fler än 
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en författare, vilket stärker trovärdigheten då studien setts ur mer än en persons 

synvinkel (Wallengren och Henricson, 2012). 

 

I samtliga studier var intervjuerna semistrukturerade med öppna frågor och i de flesta 

fall individuella. Genom att studierna använt sig av liknande design ökar trovärdigheten 

för resultatet (Henricson, 2012). I en av artiklarna användes både enskilda intervjuer 

och fokusgrupper. Vid fokusgruppsintervjuer stärks trovärdigheten om studien också 

använder sig av exempelvis enskilda intervjuer som kompletterande material (Wibeck, 

2012), vilket var fallet i den aktuella studien. En svaghet som finns vid användandet av 

fokusgrupper kan vara att individuella värderingar inte vågar lyftas då större delen av 

gruppen tycker något annat (Forsberg & Wengström, 2015). Å andra sidan kan 

fokusgruppsintervjuer bidra till givande diskussioner som ger en fördjupad förståelse 

för ämnet som undersöks (Wibeck, 2012). 

 

Under skrivprocessen har studiens innehåll även granskats och diskuterats av 

kurskamrater och handledare vilket stärker trovärdigheten i en studie. Eftersom studiens 

syfte har besvarats tyder detta på att en passande analysmetod har valts (Wallengren & 

Henricson, 2012). Att analysprocessen utförts av mer än en person stärker också 

trovärdigheten (Wallengren & Henricsson, 2012). Dock genomfördes analysen 

gemensamt och kanske hade trovärdigheten stärkts ytterligare om analysen påbörjats 

individuellt.  

 

Eftersom ingen av studierna i de valda resultatartiklarna var genomförda i Sverige är det 

svårt att säga i vilken utsträckning resultatet skulle kunna vara överförbart till en svensk 

kontext. Trots att sjukvårdens resurser och tillvägagångssätt kan variera i olika delar av 

världen kan en förälders roll gentemot sitt barn tänkas vara liknande oavsett var i 

världen de är bosatta. I studiens resultat kunde ett samband av upplevelser mellan de 

olika ländernas deltagare konstateras vilket tyder på att studiens resultat skulle kunna 

vara överförbart. 

 

Resultatdiskussion 

I resultatet presenterades upplevelser av den förändring som skedde i föräldrarnas liv 

när deras barn fick diagnosen cerebral pares (Burkhard, 2013; Fernández-Alcántara et 

al., 2015; Hayles et al., 2015b; Knis-Matthews et al., 2011; Kurtuncu et al., 2014) samt 

föräldrarnas delaktighet både i samhället (Alaee et al., 2014; Burkhard, 2013; Dehghan 

et al., 2015; Hayles et al., 2015b; Kurtuncu et al., 2014; Singogo et al., 2015) och kring 

vårdandet av sitt barn (Alaee et al., 2014; Burkhard, 2013; Hayles et al., 2015b; Iversen 

et al., 2013; Knis-Matthews et al., 2011; Kruiijsen-Terpstra et al., 2016; Singogo et al., 

2015). 

 

En genomgående röd tråd i studien var att föräldrar till barn med cerebral pares 
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upplevde att deras situation krävde större ansträngningar än för de som hade barn utan 

en funktionsnedsättning (Alaee et al., 2014; Burkhard, 2013; Dehghan et al., 2015; 

Fernández-Alcántara et al., 2015; Hayles et al., 2015b; Iversen et al., 2013; Knis-

Matthews et al., 2011; Kurtuncu et al., 2014; Singogo et al., 2015). Omhändertagandet 

av ett barn med cerebral pares var tidskrävande (Alaee et al., 2014; Burkhard, 2013; 

Dehghan et al., 2015; Knis-Matthews et al., 2011) och innebar både en psykisk och 

fysisk påfrestning för föräldrarna (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 kraftansträngning som föräldrarna gjorde för sitt barn hade en negativ 

påverkan, dels på föräldrarnas sociala delaktighet men även deras psykiska mående. 

Föräldrar upplevde det svårt att ta emot besked om sitt barns diagnos och att de behövde 

stöd för att få vardagen att fungera (Bray et al., 2017). Föräldrars situation beskrevs som 

chockartad (Fernández-Alcántara et al., 2015; Knis-Matthews et al., 2011; Kurtuncu et 

al., 2014) och att få ett oväntat besked och inte riktigt veta vad barnets avvikelse skulle 

innebära visade sig vara en stor emotionell påfrestning för föräldrarna (Fernández-

Alcántara et al., 2015). Beskedet kring barnets tillstånd var svårt att hantera eftersom 

sjukvårdspersonalens förmåga att förmedla informationen uppfattades som bristande 

(Fernández-Alcántara et al., 2015). Forskning av Hult et al. (2009) visade att 

professionell vårdpersonal själva upplevde att de hade bristande kunskap när det kom 

till att förmedla information. Flertalet föräldrar uttryckte en stor ovisshet som uppstod 

både före och efter att diagnosen fastställts, oftast rörde det sig om frågor kring hur 

barnet skulle utvecklas och hur framtiden skulle komma att bli för familjen (Alaee et al., 

2014; Burkhard, 2013; Fernández-Alcántara et al., 2015; Kurtuncu et al., 2014). 

Upplevelsen av att läkare och sjuksköterskor inte levererade fullständig information 

skulle kunna bero på att vårdprofessionella gjorde bedömningen att det inte var relevant 

att delge viss information. Det skulle också kunna bero på att föräldrarna inte ansågs 

vara redo för att ta emot informationen eller att informationen skulle orsaka mer skada 

än nytta för föräldrarna, men också att barnets utveckling och framtid inte kunde 

förutses av läkarna. Det kunde vara en fördel att vårdpersonalen inte delgav all 

information på samma gång eftersom det blev svårt att hantera för mottagaren 

(Edwinson Manson & Dykes, 2004). Professionella inom vården kunde uppleva en 

svårighet i att tolka föräldrarnas behov av information. I vissa fall behövde 

vårdpersonalen överväga vilken information som var relevant för situationen och att det 

ibland kunde vara nödvändigt att begränsa informationen då det ansågs leda till en 

osäkerhet hos föräldrarna Vårdprofessionella uttryckte att det ibland kunde vara 

nödvändigt att begränsa information som skulle kunna leda till en osäkerhet för 

föräldrarna, i dessa fall behövde personalen överväga vilken information som var 

relevant för situationen (Rignér et al., 2011). Om föräldrarna exempelvis befinner sig i 

chock skulle sjuksköterskan kunna tänka på att dela upp de tillfällen då information ges, 

upprepa informationen, försäkra sig om att mottagaren har förstått och komplettera med 

skriftlig information. Enligt 6 §, kap. 3, i SFS 2014:821 ska informationen som ges 

anpassas efter mottagarens individuella förutsättningar och erfarenhet (SFS 2014:821). 

Det var dock viktigt att föräldrarna fick tillräcklig information för att kunna fatta 
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välgrundade beslut och vara delaktiga i barnets vård, och att det var sjuksköterskans 

uppgift att informationen nådde fram till föräldrarna (Coyne et al., 2011). 

 

Det framgår tydligt i resultatet att den sociala delaktigheten påverkades av att få ett barn 

med cerebral pares och drabbade mödrarna i större utsträckning än fäderna (Alaee et al., 

2014; Burkhard, 2013; Dehghan et al., 2015; Hayles et al., 2015b; Kurtuncu et al., 

2014; Singogo et al., 2015). Mödrarna var de som tog störst ansvar kring vårdandet av 

barnet (Knis-Matthews et al., 2011), men det fanns en skillnad mellan de olika länderna 

som studierna genomfördes i. Det kan tänkas bero på olika kulturer och förutsättningar 

och att samhällena inte är lika jämställda. Det är också tydligt att det som främst 

påverkade den sociala delaktigheten handlade om en bristande acceptans från 

människor i familjens omgivning samt en begränsad framkomlighet, då många barn 

med cerebral pares var rullstolsburna (Alaee et al., 2014; Dehghan et al., 2015). De 

handlingar som för många ansågs vara enkla att genomföra visade sig bli svåra när 

barnet hade cerebral pares, en ständig planering krävdes vilket minskade möjligheterna 

att vara spontan (Björquist et al., 2014). Föräldrarna ansträngde sig för att involvera 

barnet i alla familjens aktiviteter, dock visade det sig vara viktigt för flera föräldrar att 

acceptera de utmaningar som kunde påverka familjens delaktighet i samhället (Hayles et 

al., 2015b).  

 

Föräldrar hade en önskan om att vårdpersonalen skulle se föräldrarna som en självklar 

del i barnets vård, men i många 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 största orsaken till problem som uppstod i 

relationen mellan föräldrar och vårdpersonal var en bristande kommunikation. Orsaken 

till ett bristande informationsutbyte skulle kunna bero på okunskap hos vårdpersonal 

angående hur föräldrarna borde involveras, eller en ovisshet gällande i vilken 

utsträckning föräldrarna skulle vilja delta. Otillfredsställande kommunikation skulle 

också kunna bero på vårdpersonalens tidsbrist och att föräldrarna inte kan förstå 

situationen ur vårdpersonalens perspektiv och därmed känner sig försummade. 

Sjuksköterskor tyckte det var viktigt att ha ett bra samarbete med föräldrarna till de barn 

som vårdades på sjukhus (Eneskär och von Essen, 2000). Brister kunde uppstå i 

samarbetet på grund av kommunikationsproblem som kunde uppkomma mellan 

föräldrar och vårdpersonal (Hayles et al., 2015a). Det framgick att föräldrar tyckte det 

var viktigt att hela familjen involverades i situationen kring barnets vård (Hayles et al., 

2015b). Coyne et al. (2011) förtydligade att familjecentrerad vård innebar att hela 

familjen involverades i beslutstaganden kring barnets vård, vilket var en fördel eftersom 

föräldrarna kände barnet bäst och det visade sig ha en positiv påverkan på både barn och 

föräldrar (Coyne et al., 2011). Eftersom omställningarna kring barnets 

funktionsnedsättning påverkar hela familjen skulle en positiv inställning kring en 

familjecentrerad vård kunna vara en stor fördel för alla parter. En familjecentrerad vård 

var en fördel för hela familjen, eftersom vården kring barnet med cerebral pares då 

kunde anpassas så den fungerade för både barn och föräldrar (Hayles et al., 2015a).  
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Konklusion och implikation 

Studiens resultat visar att föräldrar till barn med cerebral pares upplever svårigheter i att 

hantera den situation de befinner sig i. Att behöva anpassa sig till ett nytt liv med andra 

förutsättningar kan vara utmattande både fysiskt och psykiskt. Det hände också att 

föräldrarna lade skulden på sig själva och tänkte att det var deras fel att barnet drabbats 

av en funktionsnedsättning. Föräldrar kände också begräsningar i den sociala 

delaktigheten och att de inte längre hade möjlighet att vara en del av sociala 

sammanhang i samma utsträckning som tidigare. Därför var stödet från familj och 

vänner viktigt för att kunna delta i sociala aktiviteter. Vid vistelse på sjukhus var det 

också viktigt med en bra relation mellan föräldrar och vårdpersonal där föräldrarna blir 

representanter för sitt barn. Att vara förälder till ett barn som vistas på sjukhus kunde 

innebära en stor oro och ovisshet inför framtiden. I många fall brister samarbetet mellan 

personal och föräldrar, ofta på grund av att föräldrarna upplever ett otillräckligt 

mottagande av information angående barnets situation. Föräldrarna uttryckte en önskan 

att bli respekterade och att vårdpersonalen lyssnade på dem och det är viktigt att 

vårdpersonalen stöttar föräldrarna i deras situation för att de ska få en bra upplevelse av 

vården. Trots att de många gånger upplevde situationen av att vara förälder till ett barn 

med cerebral pares som svår, hade de en hoppfull känsla inför framtiden. 

 

Om fler sjuksköterskor ska få en ökad kompetens är det viktigt att detta tas upp ur ett 

politiskt perspektiv och att sjuksköterskan ges bättre möjligheter till 

specialistutbildning. För att kunna tillgodose föräldrarnas behov är det också viktigt att 

sjuksköterskan arbetar enligt kärnkompetenserna. Det är exempelvis viktigt att arbeta 

evidensbaserat och personcentrerat för att patienten, eller som i det här fallet 

föräldrarna, ska känna sig trygga och få en bra upplevelse av vården. För att föräldrar 

ska få en förbättrad upplevelse under tiden som barnet är i behov av vård är det också 

viktigt att det finns riktlinjer kring hur personal ska hantera olika situationer, samt att 

personalen uppdaterar sig med ny relevant forskning inom ämnet. För att kunna tillämpa 

förbättrande åtgärder krävs vidare forskning inom området, även forskning genomförd i 

Sverige vore önskvärt för att kunna ge sjuksköterskor bättre förutsättningar att 

tillfredsställa föräldrarnas behov av delaktighet i vårdandet. 



 

 

Referenser 

 

*= Resultatartiklar 

*Alaee, N., Shahboulaghi, F.M., Khankeh, H. & Kermanshahi, S.M.K. (2014). 

Psychosocial challenges for parents 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 

Almqvist-Tangen, G., Arvidsson, S., Alm, B., Bergman, S., Roswall, J., Dahlgren, J. & 

Nevonen, L. (2017). What makes parents act and react? Parental views and 

conciderations relating to ’child health’ during infancy. Journal of Child Health 

Care, 21(4), 415-523. http://doi.org/10.1177/1367493517727069  

Belmontrapporten. (1979). Ethical principles and guidelines for the protection of 

human subjects of research. Hämtad 11 mars, 2020, från 

https://www.hhs.gov/ohrp/regulations-and-policy/belmont-report/read-

thebelmont-report/index.html 

Benzein, E., Johansson, P., Franzén Årestedt, K. & Saveman, B-I. (2008). 

Nurses´attitudes about the importance of families in nursing care -A survey of 

Swedish nurses. Journal of Family Nursing, 14(2), 162-180. 

http://doi.org/10.1177/1074840708317058  

Björquist, E., Nordmark, E. & Hallström, I. (2014). Living in transition-experinces of 

health and well-being and the needs of adolescents with cerebral palsy. Child: 

care, health and development, 41(2), 258-265. http://doi.org/10.1111/cch.12151  

Bray, L., Carter, B., Sanders, C., Blake, L. & Keegan, K. (2017). Parent-to-parent peer 

support for parents of children with a disability: A mixed method study. Patient 

Education and Counseling, 100, 1537-1543. 

http://doi.org/10.1016/j.pec.2017.03.004 

*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 

Capjon, H. & Bjørk, I.T. (2010). Rehabilitation after multilevel surgery in ambulant 

spastic children with cerebral palsy: Children and parent experiences. 

Developmental Neurorehabilitation, 13(3), 182-191. 

http://doi.org/10.3109/17518421003606151 

Carlsson, S. & Eiman, M. (2003). Evidensbaserad omvårdnad – Studiematerial för 

undervisning inom projektet ”Evidensbaserad omvårdnad – ett samarbete 

mellan Universitetssjukhuset MAS och Malmö högskola”. Rapport nr 2. Malmö: 



 

 

Fakulteten för hälsa och samhälle, Malmö Högskola. Forsberg, C. & 

Wengström, Y. (2015). Att göra en systematiska litteraturstudier- Värdering, 

analys och presentation av omvårdnadsforskning. Natur och kultur.  

Coyne I., O´Neill, C., Murphy, M., Costello, T. & O´Shea, R. (2011). What does 

family-centred care mean to nurses and how do thei think it could be enhanced 

in practice. Journal of advanced nursing, 67(12), 2561-2573. 

http://doi.org/10.1111/j.1365-2648.2011.05768.x 

*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 

Digitala Vetenskapliga Arktivet. (2020). DiVA. Hämtad 2 mars, 2020, https://hh.diva-

portal.org/smash/search.jsf?dswid=-2901 

Edwinson Mansson, M. & Dykes, A-K. (2004). Practices for preparing children for 

clinical examinations and procedures in Swedish pediatric wards. Pediatric 

Nursing, 30(3). 

http://web.a.ebscohost.com.ezproxy.bib.hh.se/ehost/pdfviewer/pdfviewer?vid=1

&sid=8ffe31a6-4619-4871-844d-c06a4a925376%40sessionmgr4006 

Eggink, H., Kremer, D., Brouwer, O.F., Contarino, M.F., van Egmond, M.E., Elema, 

A., Folmer, K., van Hoorn, J.F., van de Pol, L.A., Roelfsema, V. & Tijssen, 

M.A.J. (2017). Spasticity, dyskinesia and ataxia in cerebral palsy: Are we sure 

we can differentiate them? European Journal of Paediatric Neurology, 21, 703-

706. http://doi.org/10.1016/j.ejpn.2017.04.1333  

Enskär, K., & von Essen, L. (2000). Important aspects of care and assistance for 

children with cancer. Journal of Pediatric Oncology Nursing, 17(4), 239-249. 

http://doi.org/10.1053/jpon.2000.16399   

Etikprövningsmyndigheten. (2020). Om myndigheten. Hämtad 11 mars, 2020, från 

https://etikprovningsmyndigheten.se/om-

myndigheten/?fbclid=IwAR3LYTX8wNYqVGLORpi4ob93p80n4LKXVKX3y

7XLVn7x2BokzMoISnb5zcs 

*Fernández-Alcántara, M., García-Caro, M.P., Laynez-Rubio, C., Pérez-Marfil, M.N., 

Martí-García, C., Benítez-Feliponi, Á., 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 

Forsberg, F. & Wengström, Y. (2015). Att göra systematiska litteraturstudier. Natur & 

Kultur.  



 

 

Friberg, F. (2017). Att bidra till evidensbaserad omvårdnad med grund i analys av 

kvalitativ forskning. I F. Friberg, (Red.), Dags för uppsats-Vägledning för 

litteraturbaserade examensarbeten (s. 129-139). Studentlitteratur.  

Hayles, E., Jones, A., Harvey, D., Plummer, D. & Ruston, S. (2015a). Delivering 

healthcare services to children with cerebral palsy and their families: A narrative 

review. Health and Social Care in the Community, 23(3), 242-251.  

https://onlinelibrary.wiley.com/doi/epdf/10.1111/hsc.12121 

*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 

Henricson, M. (2012). Diskussion. I M. Henricson, (Red.), Vetenskaplig teori och 

metod- Från idé till examination inom omvårdnad (s. 472-478). 

Studentlitteratur. 

Himmelmann, K. & Uvebrant, P. (2011). Function and neuroimaging in cerebral palsy: 

A population-based study. Developmental Medicine and Child Neurology, 53, 

516-521. http://doi.org/10.1111/j.1469-8749.2011.03932.x  

Himmelmann, K. & Uvebrant, P. (2014). The panorama of cerebral palsy in Sweden. 

XI. Changing patterns in the birth-year period 2003-2006. Acta Pædiatrica 

Nurturing The Child, 103, 618-624. http://doi.org/10.1111/apa.12614 

Himmelamann, K. & Uvebrant, P. (2017). The panorama of cerebral palsy in Sweden 

part XII shows that patterns changed in birth years 2007-2010. Acta Pædiatrica 

Nurturing The Child, 107, 462-468. http://doi.org/10.1111/apa.14147  

Hult, H., Lindblad Fridh, M., Lindh Falk, A. & Thörne, K. (2009). Pedagogical process 

in healthcare: An exploratory study of pedagogic work with patients and next of 

kin. Education for health, 22(3). 

http://www.educationforhealth.net/article.asp?issn=1357-

6283;year=2009;volume=22;issue=3;spage=199;epage=199;aulast=Hult 

*Iversen, A.S., Graue, M. & Råheim, 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/qhw.v8i0.20007 

Johnson, A. (2002). Prevalence and characteristics of children with cerebral palsy in 

Europe. Developmental Medicine and Child Neurology, 44(9), 633-

640. https://doi.org/10.1017/S0012162201002675 



 

 

Karlsson, E.K. (2012). Informationssökning. I M. Henricson, (Red.), Vetenskaplig teori 

och metod -Från idé till examination inom omvårdnad (s. 95-113). 

Studentlitteratur. 

Kjellström, S. (2012). Forskningsetik. I M. Henricson, (Red.), Vetenskaplig teori och 

metod från idé till examination inom omvårdnad (s. 70-90). Studentlitteratur. 

*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 & Occupational Therapy in Pediatrics, 

31(3), 263-274. http://doi.org/10.3109/01942638.2011.566806 

*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 

*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 cerebral palsy. 

Research in Developmental Disabilities, 53-54, 314-322. 

http://doi.org/10.1016/j.ridd.2016.02.012 

Lagerkvist, B. (2012). Barns hälsa, funktionsnedsättningar och habiliteringsverksamhet. 

I B. Lagerkvist & C. Lindgren (Red.), Barn med funktionsnedsättning (s. 55-74). 

Studentlitteratur.  

Rignér, A., Jansson, L., Granheim, H.U. (2011). Professional caregivers´ perceptions of 

providing information to parents of children with cancer. Journal of Pediatric 

Oncology Nursing, 28(1), 34-42. http://doi.org/10.1177/1043454210377175 

Segesten, K. (2017). Att välja ämne och modell för sitt examensarbete. I F. Friberg, 

(Red.), Dags för uppsats -Vägledning för litteraturbaserade examensarbeten (s. 

105-108). Studentlitteratur.  

SFS 1993:387. Lag om stöd och service till vissa funktionshindrade. 

Socialdepartementet. Hämtad 7 februari, 2020, från 

https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-

forfattningssamling/lag-1993387-om-stod-och-service-till-vissa_sfs-1993-387 

SFS 2003:460. Lag om etikprövning av forskning som avser människor. 

Utbildningsdepartementet. Hämtad 11 mars, 2020, från 

https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-

forfattningssamling/lag-2003460-om-etikprovning-av-forskning-som_sfs-2003-

460 



 

 

SFS 2014:821. Patientlag. Socialdepartementet. Hämtad 26 mars, 2020, från 

https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-

forfattningssamling/patientlag-2014821_sfs-2014-

821?fbclid=IwAR1V94J8PATsqmZnkMcFXv1NVHUQPRJr-

REPwGm7JGhmE_i_dE7xp2lIAak 

SFS 2018:218. Lag med kompletterande bestämmelser till EU:s dataskyddsförordning. 

Justitiedepartementet L6. Hämtad 9 mars, 2020, från 

https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-

forfattningssamling/lag-2018218-med-kompletterande-bestammelser_sfs-2018-

218 

*Singogo, C., Mweshi, M. & Rhoda, A. (2015). Challenges experienced by mothers 

caring for children with cerebral palsy in Zambia. South Africa Journal Of 

Physiotherapy, 71(1). http://doi.org/10.4102/sajp.v71i1.274 

SOU (1995:5). Vårdens svåra val. Socialdepartementet. 

https://www.regeringen.se/49b6ca/contentassets/6c4cb9f4c3ef4296b68ea7c6cef

bf1d2/del-2-kap.-9-t.o.m.-bilagorna?fbclid=IwAR0n93gyqkZMRzqU-mNgpC-

NidN9sDTYOga-itT6b08m-9SUaxlX7-IVV_0 

Unicef, för alla barn. (2020). Barnkonventionen. Hämtad 5 februari, 2020, från 

https://unicef.se/barnkonventionen/las-texten#kort-version   

Uvebrant, P. (2012). Neurologi. I K. Hanséus, H. Lagercrantz & T. Lindberg (Red.), 

Barnmedicin (s. 395-434). Studentlitteratur. 

Wallengren, C. & Henricson, M. (2012). Vetenskaplig kvalitetssäkring av 

litteraturbaserat examensarbete. I M. Henricson, (Red.), Vetenskaplig teori och 

metod- Från idé till examination inom omvårdnad (s. 481-496). 

Studentlitteratur. 

Wibeck, V. (2012). Fokusgrupper. I M. Henricson, (Red.), Vetenskaplig teori och 

metod- Från idé till examination inom omvårdnad (s. 193-214). 

Studentlitteratur. 

World Medical Association. (2013). WMA declaration of Helsinki-ethical principles for 

medical research involving human subjects. https://www.wma.net/policies-

post/wma-declaration-of-helsinki-ethicalprinciples-for-medical-research-

involving-human-subjects/ 

Östlundh, L. (2017). Informationssökning. I F. Friberg. (Red.), Dags för uppsats -

vägledning för litteraturbaserade examensarbeten (s. 59-82). Studentlitteratur. 

 

 



  BILAGA A 

 

 

Tabell 2: Sökordsöversikt 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Sökord Cinahl PubMed 

Föräldrar 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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 Tabell 3: Sökhistorik 

 

 

(*) =Dubbletter 

 

Datum Databas 
Sökord/Limits/ 

Boolska operatorer 

Antal 

träffar 

Lästa 

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 2 

200302 PubMed 

”Cerebral palsy” AND (mother* 

OR father* OR parent*) AND 

experienc* AND child* AND 

qual* 

Limits: 2010-2020, English 114 52 11 2 

200309 PubMed 

”Cerebral palsy” [MESH] AND 

(mother* OR father* OR parent*) 

AND experienc* AND qual* 

Limits: 2010-2020, English 49 31 16(1*) 5 

200309 Cinahl 

(MH ”Cerebral palsy”) AND 

(mother* OR father* OR parent*) 

AND experienc* AND qual* 

Limits: 2010-2020, English 87 40 17(3*) 1 

Totalt   340 168 58(4*) 10 



  BILAGA C 

 

 

Tabell 4: Artikelöversikt 

Artikel 1 

 

Referens 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 

Land  

Databas 

Iran 

Cinahl 

Syfte Syftet var att undersöka upplevelser hos föräldrar till barn med cerebral pares.  

Metod:  

Design 

Kvalitativ ansats 

Innehållsanalys 

Urval Sjutton föräldrar till barn med cerebral pares från 15 familjer deltog i studien, varav 12 mödrar och 

fem fäder. Deltagarna valdes ut från föräldrar vars barn deltog vid ett rehabiliteringscenter i 

Teheran. Inklusionskriterier var att: föräldrarna var gifta och levde tillsammans och hade 

erfarenhet av att vårda sitt barn i hemmet. Föräldrarna presenterades för forskaren av 

rehabiliteringscentrets personal.  

Datainsamling Alla föräldrar informerades om studiens metod, syftet med studien samt föräldrarnas rättigheter. 

Datainsamlingen genomfördes via djupgående, semistrukturerade intervjuer. Alla intervjuer 

spelades in utom två då anteckningar fördes istället då föräldrarna föredrog det. Intervjuerna 

genomfördes antingen på sjukhuset eller i föräldrarnas egna hem. Intervjuerna varade mellan 30-

60 minuter och utfördes en eller två sittningar. Samtliga intervjuer utgick från samma startfrågor 

som sedan fortsattes med följdfrågor.   

Dataanalys Vid de intervjuer som inte spelades in kompletterades anteckningarna direkt efter avslutat samtal, 

vilket sedan kontrollästes av den intervjuade föräldern för att säkerställa korrekt tolkning. De 

inspelade intervjuerna transkriberades och lästes igenom flera gånger om, för att sedan koda 

materialet. Sedan jämfördes materialet för att hitta likheter och skillnader mellan intervjuerna. Den 

första analysfasen genomfördes av samma person som utfört intervjuerna. Hela studiens team gick 

sedan igenom hela materialet för att sammanställa och skapa koder, teman och nå konsensus. 

Utifrån detta skapades kategorier och subkategorier. Hela studien granskades av utomstående för 

att säkerställa studiens tillförlitlighet.  

Bortfall Diskuteras ej.  

Slutsats Två huvudkategorier togs fram i studien som grundades utifrån föräldrarnas upplevelser: sociala 

utmaningar och psykoemotionella. Under huvudkategorierna togs sju underkategorier fram. 

Underkategorierna var: otillräckliga faciliteter och tjänster, stödande interaktioner, begränsning av 

föräldrarnas sociala relationer, social avskildhet för barnet och föräldern, intrapersonella 

konflikter, att oroa sig och en känsla av ensamhet. Studien visade att vissa av föräldrarnas 

utmaningar var direkt relaterade till barnets diagnos medan andra utmaningar kunde kopplas till 

sjukvården och brister hos sjukvårdspersonalen. Genom identifiering av dessa brister kan studien 

bidra till att öka föräldrarnas tillfredsställelse av vården och livet med sitt barn som har cerebral 

pares.  

Vetenskaplig  

kvalitet 

Artikeln uppnår 89,58% vilket är grad I i vetenskaplig kvalitet vid användande av 

granskningsmallen Carlsson och Eiman (2003). 

 



  BILAGA C 

 

Artikel 2 

 

 

Referens 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  

Land  

Databas 

USA 

PubMed 

Syfte Syftet var att undersöka erfarenheter hos mödrar som vårdar en tonåring eller ung vuxen med 

cerebral pares. 

Metod:  

Design 

Kvalitativ ansats 

Fenomenologisk  

Urval I studien deltog 11 mödrar till barn med cerebral pares. Mödrarna valdes ut från ett register över 

medlemmar i handikapporganisation. Deltagare rekryterades även via nätet. Inklusionskriterier 

var: mödrar till barn med cerebral pares, barnet är mellan 14-22 år, barnet skulle uppnå nivå fem 

på Gross Motor Function Classification Scale (GMFCS). 

Datainsamling Datainsamlingen gjordes genom semistrukturerade intervjuer med öppna frågor utifrån ett 

formulär. Formuläret granskades av ett flertal expert innan intervjuerna utfördes. Intervjuerna 

varade i 60-90 minuter, utfördes av artikelförfattaren och spelades in. Nio av intervjuerna skedde i 

mödrarnas hem och två utanför hemmet utefter deltagarnas egna önskemål.  

Dataanalys Efter transkribering av de inspelade intervjuerna påbörjades analysen. Ett dataprogram användes 

för att organisera data. Artikelförfattaren läste igenom de granskade materialet ett flertal gånger 

för att bättre bekanta sig med deltagarnas upplevda erfarenheter. Sedan utfördes tematisering av 

intervjuerna för att hitta relevanta och utmärkande delar i mödrarnas vårdande. För att säkerställa 

att intervjuerna tolkats rätt fick deltagarna själva ta del av artikelförfattarens tolkningar. 

Bortfall Diskuterades ej.  

Slutsats I studien genomfördes intervjuer som visade på fyra återkommande teman relaterade till: att tackla 

oförutsedda livshändelser, att förhålla sig till vårdens krav, att gå in i en försvarsroll och att ställas 

inför en oberäknelig framtid. Dessa fyra teman beskriver de vanligaste problemområdena som 

uttrycktes av mödrarna i studien. Resultatet visade på att det behövs mer stöd till föräldrar vars 

barn är diagnostiserade med cerebral pares för att hantera sin situation och olika skeden i livet.  

Vetenskaplig  

kvalitet 

Artikeln uppnår 89,58% vilket är grad I i vetenskaplig kvalitet vid användande av 

granskningsmallen Carlsson och Eiman (2003). 



  BILAGA C 

 

Artikel 3 

Referens 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 

Land  

Databas 

Iran 

PubMed 

Syfte Syftet var att undersöka social delaktighet hos iranska mödrar till barn med cerebral pares. 

Metod:  

Design 

Kvalitativ ansats 

Tematisk innehållsanalys 

Urval Fjorton mödrar 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 på skalan, där grad fem innebär grav motorisk 

funktionsnedsättning. Deltagarna rekryterades till studien via olika kliniker som universitet bakom 

studien haft kontakt med.  

Datainsamling Datainsamlingen skedde mellan april 2013 och februari 2014, via semistrukturerade intervjuer. 

Följdfrågor utformades under tiden som intervjun pågick. Frågorna byggde på att få fram 

information om främst mödrarnas känslor och sociala situation, samt vilka hinder och 

förutsättningar de upplevde i sin vardag. Intervjuerna spelades in, utfärdades på modersmålet och 

varade mellan 40-60 minuter.  

Datainsamlingen pågick tills det att tillräcklig information framkommit samt inga nya teman 

kunde identifieras. Intervjuprocessen och mödrarnas rättigheter förklarades för mödrarna som 

sedan gav skriftligt godkännande att delta i studien.  

Dataanalys Intervjuerna transkriberades efter varje utförd intervju. Varje intervju lästes noggrant igenom ett 

flertal gånger för att få en fulländad förståelse. Intervjuerna analyserades och jämfördes med 

varandra för att utifrån kodas och sedan bilda kategorier och subkategorier. Sedan skapades teman.  

Bortfall Diskuteras ej. 

Slutsats Studien var den första som utfördes inom ämnet i Iran. Den var därför av stor betydelse för mödrar 

i Iran som hade barn med cerebral pares. Resultatet delades in i tre teman: positiva och negativa 

känslor, sociala utmaningar och en strävan efter större samhällsengagemang. Studien visar att 

mödrar upplevde hinder i sociala sammanhang, dels på grund av bristande acceptans från andra 

människor men även svårigheter relaterat till framkomlighet då barnet satt i rullstol. Studien visar 

också att mödrarna upplevt att de blivit åsidosatta av sjukvården. Med hjälp av studien kunde 

åtgärder vidtas för att hjälpa mödrarna hantera sin situation, men mer forskning krävdes. 

Vetenskaplig  

kvalitet 

Artikeln uppnår 89,58% vilket är grad I i vetenskaplig kvalitet vid användande av 

granskningsmallen Carlsson och Eiman (2003). 



  BILAGA C 

 

Artikel 4 

 

 

 

Referens Fernández-Alcántara, M., García-Caro, M.P., Laynez-Rubio, C., Pérez-Marfil, M.N., Martí-

García, C., Benítez-Feliponi, Á., 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 

Land  

Databas 

Spanien 

PubMed 

Syfte Syftet var att identifiera hur känslan av hopplöshet ter sig hos föräldrar till barn med infantil 

cerebral pares.  

Metod:  

Design 

Kvalitativ ansats 

Grounded Theory  

Urval Tjugofyra föräldrar till 18 barn i åldrarna fem månader till sex år deltog i studien. Föräldrarna 

valdes ut genom databasen till Unit of Monitoring and Early Assistance (UMEA) där deras barn 

behandlades och kontaktades via en av UMEAs medarbetare. Inklusionskriterierna var att: barnet 

hade infantil cerebral pares, barnet genomgick behandling på UMEA samt att föräldrarna godkänt 

deltagande i studien.  

Datainsamling Datainsamlingen pågick från januari till november 2012 på UMEA, San Cecilio Hospital. 

Datainsamlingen skedde via individuella semistrukturerade intervjuer med öppna frågor och 

genomfördes av två erfarna forskare utan koppling till vare sig UMEA eller studiens deltagare. 

Intervjuerna spelades in och pågick mellan 25-68 minuter.  

Dataanalys Intervjuerna transkriberades och analyserades sedan i tre steg: kodning, gruppering och indelning i 

kategorier och subkategorier. De koder som ansågs viktigast utgjorde ett teoretiskt ramverk för 

fenomenet. När forskarna bearbetat materialet lämnades det vidare för triangulering.  

Bortfall Diskuterades ej. 

Slutsats Studien visar att flertalet föräldrar upplevde sorg och en känsla av hopplöshet eftersom de 

konstant jämförde sina barn med barn utan funktionsnedsättning. Föräldrarna behöver hjälp att 

hantera känslorna och anpassa sina förväntningar till situationen vilket kan leda till en bättre 

relation med sitt barn. Det är av stor vikt att vårdenheter och personal vidtar åtgärder i ett tidigt 

skede för att stötta föräldrarna. Vidare forskning är önskvärt.  

Vetenskaplig  

kvalitet 

Artikeln uppnår 93,75% vilket är grad I i vetenskaplig kvalitet vid användande av 

granskningsmallen Carlsson och Eiman (2003). 



  BILAGA C 

 

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  

Databas 

Australien 

PubMed 

Syfte Syftet med studien var att utforska föräldrars upplevelse av sjukvård till deras barn med cerebral 

pares, boende i Australien.  

Metod:  

Design 

Kvalitativ ansats 

Grounded Theory Methodology 

Urval Tretton föräldrar till barn under 17 år med olika grad av cerebral pares, boende inom studiens 

område deltog i studien, varav 11 mödrar och två fäder. Föräldrarna informerades om studien via 

informationsblad och de som var intresserade kontaktade en av studiens forskare. Forskaren gav 

sedan föräldrarna vidare information och ett målmedvetet bekvämlighetsurval gjordes.  

Datainsamling Datainsamlingen pågick i tio månader mellan september 2012 och juli 2013. 

Intervjuerna utfördes i två former där fem av deltagarna delades in i två fokusgrupper, en med tre 

deltagare och en med två deltagare. Med de resterande åtta deltagarna genomfördes djupgående 

individuella intervjuer. De djupgående intervjuerna med öppna frågor utfördes antingen via 

telefon eller på sjukhuset. Intervjuguider användes för att identifiera olika upplevelser hos 

föräldrarna och samtliga intervjuer spelades in.  

Dataanalys De inspelade intervjuerna transkriberades och analyserades, sedan lästes transkripten för att 

säkerställa att föräldrarnas upplevelse tolkats rätt. För att säkerställa korrekt tolkning togs 

anteckningar under processen. Innehållet delades in i olika teman för att hitta samband. Analysen 

avslutades när inga nya begrepp kunde identifieras i den insamlade informationen.  

Bortfall Diskuteras ej.  

Slutsats I studien upplevde föräldrarna hälsovården kring sitt barn som en ständigt förändrande process 

som syftar till att uppnå bästa möjliga levnadsförhållande och motoriska funktion för barnet. 

Studien ger en inblick i föräldrarnas upplevelse av situationen, där föräldrarna betonar vikten av 

att hitta en balans i tillvaron, skapa ett teamarbete med personalen, ett behov av att förstå 

situationen samt behålla en känsla av makt. Studien kan bidra till att föräldrarna får en bättre 

tillfredsställelse av vården.   

Vetenskaplig  

kvalitet 

Artikeln uppnår 87,5% vilket är grad I i vetenskaplig kvalitet vid användande av 

granskningsmallen Carlsson och Eiman (2003). 



  BILAGA C 

 

Artikel 6 

 

Referens Iversen, A.S., Graue, M. & Råheim, 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/qhw.v8i0.20007 

Land  

Databas 

Norge 

PubMed 

Syfte Syftet med studien var att utforska upplevelser hos föräldrar till barn med cerebral pares som 

genomgår operation. 

Metod:  

Design 

Kvalitativ ansats 

Hermeneutiks fenomenologi 

Urval Tolv föräldrar till nio barn med cerebral pares i åldrarna 8-16 år deltog i studien. Medlemmar 

rekryterades genom att kirurgen på sjukhuset där barnet skulle opereras kontaktade ansvarig 

sjuksköterska som sedan försåg föräldrarna med skriftlig information angående studien. Tre 

familjer rekryterades utanför sjukhuset.  

Datainsamling Studien utfördes år 2004-2005 i samband med barnets återhämtning efter operation. Insamling av 

data skedde via intervjuer med öppna frågor som spelades in och varade mellan 1-1,5 timme. I tre 

av intervjuerna deltog båda föräldrarna, i tre intervjuer enbart modern och i resterande tre 

intervjuer enbart fadern. Sex av intervjuer utfördes på sjukhuset och tre stycken i deltagarnas egna 

hem. Frågorna ställdes utefter en intervjuguide och sedan ställdes följdfrågor.  

Dataanalys Efter utförd transkribering av datainsamlingsmaterialet lästes intervjuerna igenom ett flertal 

gånger samtidigt som anteckningar fördes över teman som framkom. En reflektion genomfördes 

efter varje avslutad intervju innan en analys påbörjades. Sedan analyserades materialet och 

diskuterades kollegor emellan, därefter konstaterades ett tema och tre underkategorier.  

Bortfall Diskuterades ej.  

Slutsats Huvudtemat som togs fram i studien var: på gränsen till sårbarhet -att vara förälder till ett barn 

med cerebral pares som genomgår operation. Tre underteman identifierades också och dessa var: 

skapa förtroende, att känna av kroppsliga reaktioner och medvetenhet kring ett barn som inte kan 

prata. Föräldrarnas situation visade sig vara mycket påfrestande och medförde många utmaningar, 

bland annat det svåra i att se sitt barn lida. De kände sig sårbara och beroende av vårdpersonalen 

samtidigt som de inte fullt ut litande på personalens förmåga att ta hand om deras barn. Studien 

visar att det är viktigt att skapa ett förtroende mellan föräldrar och vårdpersonal samt att 

vårdpersonalen är engagerade i både barnet och föräldrarna.  

Vetenskaplig  

kvalitet 

Artikeln uppnår 85,42% vilket är grad I i vetenskaplig kvalitet vid användande av 

granskningsmallen Carlsson och Eiman (2003). 



  BILAGA C 

 

Artikel 7 

Referens 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 

Land  

Databas 

USA 

PubMed 

Syfte Syftet med studien var att undersöka erfarenheter hos föräldrar till barn med cerebral pares som 

deltog i rörelseterapi-grupp.  

Metod:  

Design 

Kvalitativ ansats 

Fenomenologisk 

Urval Fyra föräldrar deltog i studien. När studien godkänts att utföras, utformades ett informationsblad 

för att värva deltagare till studien. Dessa delades ut till föräldrar till tio barn med cerebral pares 

som behandlades under en tre-veckors period på ett terapicenter och gjordes med hjälp av 

terapicentrets föreståndare. Efter ytterligare information och skriftligt godkännande via en 

samtyckesblankett, valde fyra föräldrar att delta.  

Datainsamling Intervjuer genomfördes av fyra forskare under utbildning, som ansvarade för en förälder var. 

Minst två djupgående intervjuer genomfördes med var och en av deltagarna. Intervjuerna spelades 

in och varade mellan en till två timmar. Forskaren ställde varierande frågor utifrån en ämnesguide 

som utformats för att få fram svar som rörde föräldrarnas upplevelse av barnets diagnos och 

behandling. Följdfrågor utformades efter hand.  

Dataanalys Intervjuerna transkriberades och analyserades för att säkerställa korrekt tolkning av intervjusvaren. 

Varje intervjutranskript lästes igenom av samtliga forskare flera gånger om för att bli bekanta med 

materialet. Preliminära kategorier skapades för att få en överblick av fenomenet och senare 

hittades samband mellan de olika intervjuerna och teman togs fram.  

Bortfall Diskuteras ej. 

Slutsats I studien togs tre huvudteman fram utifrån intervjuerna, det första temat var: allt i min familj 

förändrades när mitt barn fick diagnosen cerebral pares och stödet jag får från familjen påverkar 

hur jag hanterar situationen. Det andra temat var: det var så svårt att få den information och det 

stöd jag behövde för mitt barn. Det tredje temat var: gruppformatet förbättrade behandlingen för 

mitt barn och bidrog även till sociala fördelar. Föräldrarna upplevde en avsaknad av information 

och att hela familjens tillvaro förändrades när deras barn diagnostiserades med cerebral pares. 

Föräldrarna beskrev att det sociala stödet är av stor betydelse för att klara av livssituationen. 

Föräldrarna beskrev även att deltagandet i rörelseterapi-gruppen medfört stora fördelar, 

exempelvis gällande sociala och fysiska aspekter. För att kunna förbättra situationen för familjer 

där barn har diagnosen cerebral pares krävs ytterligare forskning om fördelarna kring rörelseterapi 

i ett gruppformat.  

Vetenskaplig  

kvalitet 

Artikeln uppnår 87,50% vilket är grad I i vetenskaplig kvalitet vid användande av 

granskningsmallen Carlsson och Eiman (2003). 



  BILAGA C 

 

Artikel 8 

 

Referens 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  

Land  

Databas 

Nederländerna 

Cinahl 

Syfte Syftet var att undersöka erfarenheter och behov hos föräldrar till barn med cerebral pares i 

åldrarna 2-4 år gällande barnets rehabiliteringsprocess. 

Metod:  

Design 

Kvalitativ ansats 

Tematisk innehållsanalys 

Urval Tjugoen familjer deltog i studien varav två fäder och 21 mödrar. Tjugotre familjer som deltog i en 

större studie blev inbjudna att medverka. Två av de 23 familjerna valde att inte delta på grund av 

tidsbrist. Alla deltagarnas barn genomgick rehabilitering på ett rehabiliteringscenter i 

Nederländerna. Alla deltagarna gav skriftligt godkännande att medverka i studien.  

Datainsamling Datainsamlingen genomfördes via semistrukturerade intervjuer med öppna frågor. Intervjuerna 

pågick i cirka 45-90 minuter och utfördes i deltagarnas hem av en av de tre personerna med vana 

att genomföra intervjuer. Intervjuerna utgick från en lista med frågeexempel, de öppna frågorna 

fick sedan följdfrågor. Varje intervju spelades in och anteckningar fördes. Efter var tredje intervju 

diskuterades svaren mellan de tre olika intervjupersonerna.  

Dataanalys De inspelade intervjuerna samt anteckningarna transkriberades och kodades för att hitta 

genomgående teman. Transkripten lästes även igenom av två utomstående och oberoende forskare 

som också identifierade teman. Den första transkriberade intervjun granskades också av en tredje 

forskare. Resultatet diskuterades sedan mellan de två oberoende forskarna för att skapa kategorier 

och subkategorier. Efter den tolfte intervjun hittades inga nya teman, de resterande nio 

intervjuerna användes för att stärka resultatet. 

Bortfall Diskuteras ej. 

Slutsats Studien visar att föräldrarna är i stort behov av information, dels angående rehabilitering och 

framtidsplaner men också om cerebral pares generellt. Att skapa en god och ärlig kommunikation 

med vårdpersonal angående barnets behandling anses också vara viktigt. Studien visar även att 

föräldrar har ett behov av att känna sig delaktiga angående de beslut som ska tas kring sitt barns 

vårdande. 

Vetenskaplig  

kvalitet 

Artikeln uppnår 89,58% vilket är grad I i vetenskaplig kvalitet vid användande av 

granskningsmallen Carlsson och Eiman (2003). 



  BILAGA C 

 

Artikel 9 

Referens 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 

Land  

Databas 

Turkiet 

Cinahl 

Syfte Studien syftar till att definiera upplevda problem och behov hos mödrar till barn med cerebral 

pares. 

Metod:  

Design 

Mixad metod 

Tematisk innehållsanalys 

Urval Femton mödrar till barn med Cerebral pares registrerade på ett rehabiliteringscenter i provinsen 

Zonguldak i Turkiet deltog i studien. Inklusionskriterier för deltagande var: läskunnighet, turkiskt 

språkkunnig, barnet till modern var under 18 år, modern var inte havande, modern var sexuellt 

aktiv samt gav godkännande att medverka i undersökningen.  

Datainsamling Datainsamlingen pågick från december 2013 till februari 2014. 

Semistrukturerade intervjuer utfördes med var och en av mödrarna av en barnsjuksköterska och 

varade cirka två timmar. Intervjuerna spelades in, några av mödrarna kände sig obekväma att 

besvara frågor relaterade till deras sexliv under inspelning och då togs istället anteckningar. Efter 

avslutad intervju besvarade mödrarna ett frågeformulär innehållande 18 frågor som tog cirka 15 

minuter. 

Dataanalys Transkribering av intervjuerna och anteckningar utfördes samma dag som intervjuerna 

genomfördes, och intressanta delar av intervjuerna noterades. När samtliga intervjuer genomförts 

granskades materialet på nytt och teman skapades utefter intervjusvaren.   

Bortfall Diskuterades ej. 

Slutsats Studien visar att ett flertal svårigheter kan uppstå för en moder till ett barn med cerebral pares. Det 

kan innebära svårigheter som: finansiella problem, sexuella och sociala relationer och oro inför 

framtiden. Det är oftast modern som bär det största ansvaret kring barnets vårdande och studien 

betonar vikten av att familjen får hjälp och stöd från vårdpersonal.  

Vetenskaplig  

Kvalitet 

Artikeln uppnår 75% vilket är grad II i vetenskaplig kvalitet vid användande av 

granskningsmallen Carlsson och Eiman (2003). 



  BILAGA C 

 

Artikel 10 

Referens Singogo, C., Mweshi, M. & Rhoda, A. (2015). Challenges experienced by mothers caring for 

children with cerebral palsy in Zambia. South Africa Journal Of Physiotherapy 71(1). 

http://doi.org/10.4102/sajp.v71i1.274  

Land  

Databas 

Zambia 

PubMed 

Syfte Syftet med studien var att undersöka utmaningar som mödrar till barn med cerebral pares i Zambia 

ställdes inför.  

Metod:  

Design 

Kvalitativ ansats 

Tematisk innehållsanalys 

Urval I studien deltog 20 mödrar till barn med cerebral pares boende i Ndola distriktet i Zambia. Mödrar 

i Ndola distriktet fick en förfrågan att delta i studien, varav 40 mödrar visade intresse och 20 

mödrar i olika åldrar, med olika åldrar på barnen, olika civilstatus och både arbetande och icke 

arbetande blev utvalda att delta.  

Datainsamling Datainsamlingen genomfördes via semistrukturerade individuella intervjuer. Forskaren använde 

en intervjuguide som fokuserade på de psykiska, fysiska, socioekonomiska samt miljörelaterade 

utmaningar som mödrarna ställdes inför. Intervjuerna spelades in och varade i cirka 45-60 

minuter, intervjuerna genomfördes på det språk som deltagarna föredrog. Efter avslutad intervju 

fick varje deltagare lyssna igenom materialet för att säkerställa en korrekt uppfattning av 

intervjun. Inspelningarna arkiverades och togs senare fram för bearbetning av materialet.  

Dataanalys Datainsamlingen transkriberades av huvudforskaren och översattes till engelska av en översättare. 

En oberoende person läste sedan igenom de översatta transkripten för att säkerställa korrekt 

översättning. Transkripten lästes igenom ett flertal gånger av forskaren för att få en ökad förståelse 

av materialet. Materialet kodades och delades in i teman, sedan diskuterades materialet med tre 

kollegor för att säkerställa korrekt uppdelning av materialet.  

Bortfall Diskuteras ej. 

Slutsats Studien visade att mödrarna upplevde både psykiska och fysiska påfrestningar i och med deras roll 

som mödrar till barn med cerebral pares. Påfrestning visades även genom relationsproblem mellan 

make och maka, en avsaknad av socialt stöd samt en social isolering. Studien lyfte vikten av att 

hela familjen involveras då ett barn har diagnosen cerebral pares, eftersom hela familjen påverkas.   

Vetenskaplig  

kvalitet 

Artikeln uppnår 87,50% vilket är grad I i vetenskaplig kvalitet vid användande av 

granskningsmallen Carlsson och Eiman (2003). 



  BILAGA D 

 

Exempel på bedömningsmall för studier med kvalitativ metod 

Poängsättning                                                  0                       1                   2                 3 

 

Grad I: 80%  

Grad II: 70% 

Grad III: 60% 

 

Abstrakt (syfte, metod, resultat=3p) Saknas 1/3 2/3 Samtliga 

Introduktion Saknas Knapphändig Medel Välskriven 

Syfte Ej angivet Otydligt Medel Tydlig 

Metod     

Metodval adekvat till frågan Ej angivet Ej relevant Relevant  

Metodbeskrivning 

(repeterbarhet möjlig) 

Ej angivet Knapphändig Medel Utförlig 

Triangulering Saknas Finns   

Urval (antal, beskrivning,  

representativitet)  

Ej acceptabel Låg Medel God 

Föräldrar till barn  

med cerebral pares 

Ej undersökt Liten andel Hälften Samtliga 

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

Bortfall med betydelse för 

resultatet 

Analys saknas/ 

Ja 

 

Nej 

  

Kvalitet på analysmetod Saknas Låg Medel Hög 

Etiska aspekter Ej angivna Angivna   

Resultat     

Frågeställning besvarad Nej Ja   

Resultatbeskrivning 

(redovisning, kodning etc) 

Saknas Otydlig Medel Tydlig 

Tolkning av resultatet 

(citat, kod, teori etc) 

 

Ej acceptabel 

 

Låg 

 

Medel 

 

God 

Diskussion     

Problemanknytning Saknas Otydlig Medel Tydlig 

Diskussion av 

egenkritik och felkällor 

 

Saknas 

 

Låg 

 

God 

 

Anknytning till tidigare forskning Saknas Låg Medel God 

Slutsatser     

Överrensstämmelse med resultat 

(resultatets huvudpunkter belyses) 

 

Slutsats saknas 

 

Låg 

 

Medel 

 

God 

Ogrundade slutsatser Finns Saknas   

Total poäng (max 48 p) p p p p 

p 

% 

Grad 
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