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Abstrakt

Cerebral pares dr den vanligaste orsaken till rorelsehinder hos
barn och ungdomar. Funktionsnedsittningen cerebral pares
kan orsaka begriansad fysisk formaga och utlosa smérta.
Samhéllets attityder och utformning av miljé kan paverka
barn och ungdomars mdjligheter till delaktighet i aktivitet.
Meningsfulla aktiviteter kan bidra till en kénsla av
tillfredsstéllelse och en kénsla av samhdrighet. Dagens
forskning &r begrdansad vad giller barn och ungdomars
subjektiva upplevelser av smérta och delaktighet i aktivitet.
En litteraturdversikt med systematiska inslag genomfordes
och syftet med studien var att beskriva upplevelser av smérta
och delaktighet i aktivitet hos barn och ungdomar med
cerebral pares. Huvudsokningar har utforts i PubMed, Cinahl
och APA PsycInfo. De inkluderade artiklarna &r av kvalitativ
metod for att besvara syftet med barns subjektiva upplevelser.
De inkluderade artiklarna i studien resulterade i tre kategorier
och nio underkategorier. Kategorierna var fOljande: 1)
Smdrtan begrdnsar mitt dagliga liv. 2) Kroppen kan hindra
och motivera mig i aktivitet 3) Samhdllet och omgivningen
pdverkar min vardag. Resultatet visar barn och ungdomars
individuella upplevelser av sin smirta och hur smirtan tar sig
i uttryck bade fysiskt och psykiskt. De flesta barn och
ungdomar upplever smértan som ett hinder for delaktighet i
aktivitet, men dven samhéllet och omgivningens attityder
sags som ett hinder. Resultatet kan underlitta for intresserade
individer inom omradet samt arbetsterapeuter som 1 sitt
yrkesliv ofta moter barn och ungdomar med cerebral pares.

Sokord: Delaktighet, meningsfull aktivitet, erfarenhet,
funktionsnedsattning, aktivitetsvetenskap



Introduktion

Lagerkvist och Lindgren (2012) beskriver att bendmningen funktionsnedsittning ar en
relativt ny term i klassifikationen ICF-CY (International Classification of Functioning,
Disability and Health — Children and Youth Version). ICF-CY gavs ut av WHO (World
Health Organization) ar 2007 och publicerades pa svenska av Socialstyrelsen &r 2010.
Termen funktionsnedséttning kan definieras som skada, forlust eller missbildning som
paverkar barnets funktion (Lagerkvist & Lindgren, 2012). Cerebral pares [CP] &r ett
exempel pa en funktionsnedsattning som beror pa defekter 1 nervsystemet som alstras fore,
under eller efter fodseln och ger barnet en funktionsnedséttning som varar hela livet. En
medicinsk diagnos ér grundldggande som upplysning for barn med funktionsnedséttning.
Diagnosen ligger till grund for behandling samt psykologiskt och socialt stod under
uppvéxten (Lagerkvist & Lindgren, 2012).

Den vanligaste orsaken till rorelsehinder hos barn och ungdomar ér cerebral pares [CP],
enligt Levi & Ertzgaard (2019). Forekomsten av CP ligger omkring 2-2,5 per 1000 fodda
barn i Sverige och siffran dr approximativt densamma for 6vriga Europa, Nordamerika och
Australien (Westbom, 2012). Levi och Ertzgaard (2019) beskriver att CP &r ett
foljdtillstand som uppstar efter en utvecklingsstorning eller skada nér hjérnan befinner sig i
dess tidiga utveckling, det vill sédga fran fosterstadiet och fram till 2 ars &lder. Vidare
beskriver Levi och Ertzgaard att de bakomliggande orsakerna till CP &r multifaktoriella
och ofta med komplexa och samverkande riskfaktorer. Nagra riskfaktorer som ndmns ér;
genetiska storningar, intrauterin eller kongenital infektion, maternell infektion,
prematuritet, 1&g fodelsevikt, postnatala CNS-infektioner (Levi & Ertzgaard, 2019). Levi
och Ertzgaard lyfter dock vikten av att dessa potentiella riskfaktorer inte utgor en
fullstandig forteckning 6ver riskfaktorer eller forklaringsgrund till diagnosen cerebral
pares. CP utgdr sammanfattningsvis en heterogen diagnosgrupp dir det finns en bred
variation for etiologi, tidpunkt for insjuknande och allvarlighetsgrad (Levi & Ertzgaard,
2019).

Westbom (2012) beskriver att diagnosen CP grovt delas in i olika CP-subtyper for att man
ska kunna veta ndgot om hur utvecklingen kan komma att bli for det enskilda barnet samt

vilken behandlingsform som ldmpar sig bést. De olika CP- subtyperna é&r: spastisk cerebral
pares, dyskinetisk cerebral pares och ataktisk cerebral pares (Westbom, 2012). Spastisk CP

utgor cirka 75-80 procent av CP. Vidare beskrivs att det vanligaste neurologiska symtomet



vid CP &r spasticitet och att det dven kan forekomma vid den dyskinetiska och ataktiska
formen av CP. Westbom beskriver spasticitet som 6kad muskelspénning vilket kan visa sig
i form av; knutna hénder, inslagen tumme, taknipning, taspretning nér barnet spinner sig.
Dyskinetisk cerebral pares utgdr cirka 15 procent av all CP (Westbom, 2012). Vidare
beskrivs att dyskinesi kan definieras som “déligt fungerande rorelser” och att de
dominerande neurologiska tecknen vid dyskinetisk CP &r chorea (sma ryckiga rorelser),
atetos (storre slingriga rorelser) och tonusvéxling. Den sista CP-subtypen, ataktisk CP,
definieras enligt Westbom som nedsatt forméga att behélla stabilitet i kroppen, extremt
langsam utveckling i motoriken och utgdr cirka 10 procent av CP. For att kunna kartldgga
individernas kroppsfunktion, delaktighet och aktivitet krdvs dock en mer ingdende
utredning forutom grovklassifikationen med CP-subtyperna som nimns ovan (Levi &
Ertzgaard, 2019). For detta finns ett antal standardiserade instrument framtagna for att
klarldgga vanliga problemomréden hos individer med CP. Ett utav dessa instrument som
lyfts dr Gross Motor Function Classification System [GMFCS] vars syfte dr att bedoma
grovmotorik och forflyttningsforméga som delas in i olika nivaer fran niva I upp till niva
V. Niva I innebdr att barnet sjédlvstindigt kan springa, hoppa och g& men att balans och
koordination dr begrdnsad. Niva V innebér att barnet ar starkt begrinsad i egen forflyttning

och transporteras i rullstol (Levi & Ertzgaard, 2019).

Coghill och Williams (2023) belyser vikten av att knyta an till fordldrar och vardgivare
angdende hur smirta kan uttrycka sig hos barn med cerebral pares. Det kan exempelvis
handla om att barnet visar minskad aktivitet eller sémnrubbningar. Om barnet inte har
formagan att sjdlv redovisa for sin smérta via spraket kan vokalisering (utstdtande av ljud,
grymtande) innefatta grat och stonande. Vidare beréttar Coghill och Williams att de olika
typer av smirta som barn med CP kan uppleva ér lika varierande som sjélva diagnosen
cerebral pares. Coghill och Williams ndmner att ndgra exempel pa smértorsaker hos barn
med cerebral pares dr; gastrointestinala besvir, det vill sdga forstoppning eller gastro-
esofageal reflux sjukdom (upprepad halsbrénna och sura uppstdtningar) och
gastronomiinfektioner (infektioner i magtarmkanalen). Tandproblem och diverse
tandkottsjukdomar kan dven orsaka smaérta (Coghill & Williams, 2023). Spasticitet och
okad tonus kan ocksé ge upphov till forhojd frekvent smérta. Coghill och Williams
beskriver att smarta kan leda till 6kad psykisk stress och ddrmed forvérra den fysiska
smértan. Hos barn med CP dr kronisk smérta en bidragande faktor som kan leda till sorg

och frustration. Vissa barn har noterat att smartan okar i samband med koncentration,



stress och angest i samband med exempelvis skolundervisning eller andra utmanande

miljoer (Coghill & Williams, 2023).

Socialstyrelsen (2016) beskriver begreppet delaktighet som en persons engagemang i sin
livssituation. Taylor (kap 8, 2020) betonar delaktighet genom hur ménniskor blir
involverade 1 aktiviteter. Delaktighet 1 aktivitet framkommer ur den stéindiga interaktionen
mellan individens utforandekapacitet, vanor, viljekraft och miljo. Delaktigheten &r enligt
Taylor personlig i den mening att de aktiviteter som en individ engagerar sig i paverkas av
personens egna behov, formagor och begriansningar. Lauruschkus (2015) betonar att barn
som har en mojlighet att vara delaktig i fysisk aktivitet dr en forutséttning for god psykisk
och fysisk hélsa. Lauruschkus menar att processer och faktorer som paverkar delaktigheten
och tillgdngligheten i fysiska aktiviteter hos barn med funktionsnedséttningar ar en viktig

aspekt att identifiera for att 6ka deras delaktighet 1 aktiviteter.

Taylor (2020) beskriver att barn med funktionsnedséttning vanligtvis ges farre tillféllen att
utveckla tillfredsstédllande och normala erfarenheter inom aktivitet. Lauruschkus (2015)
anger att stillasittande vanor okar globalt for barn med rorelsenedsittning och de &r mindre
fysiskt aktiva dn barn utan rorelsenedséttning. Detta kan enligt Lauruschkus leda till en rad
hilsoproblem hos barnet, som bland annat smérta, fatigue, led-muskelstelhet, nedsatt
motorik och psykisk ohilsa. Svérigheter att utfora aktiviteter kan leda till rddsla for att bli
betraktad som inkompetent, vilket 1 sin tur kan resultera i att barnet undviker situationer
dér de finns mdjlighet till att utveckla en lust till aktiviteter (Taylor, 2020). Taylor
beskriver vidare att smarta till f6ljd av fysisk funktionsnedséttning kan eliminera gladjen
med aktiviteter, vilket kan leda till att individen inte ldngre kanner lust eller
tillfredsstéllelse for att engagera sig i sina intressen. Genom detta kan barnet bli mindre
delaktig 1 de aktiviteter som anses som meningsfulla for individen (Taylor, 2020). Schmidt
Ostergaard et al. (2020) belyser vikten av att individer med fysiska begriansningar ska
involveras i samhillet for att kunna utveckla en identitet som dr tillfredsstéllande och att
dessa individer blir oberoende av andra medlemmar i samhillet. Vidare beréttar Schmidt
Ostergaard et al. att smérta hos barn och ungdomar med cerebral pares paverkar dessa
individers liv och dr en begridnsande faktor i deltagande. Smaértintensiteten kan skilja sig
avsevirt bade i intensitet och kroppslig placering utifrdn den grovmotoriska funktionen.

Barn och ungdomar med CP som lider av svérare grovmotoriska funktionedséttningar, det



vill sdga de som ligger pa nivd IV-V (GMFCS) ir ofta beroende av rullstol,
ganghjélpmedel eller en vuxen vilket bidrar till en inskrankt mojlighet till delaktighet.

Arbetsterapeuten har som maél att arbeta for att alla ménniskor ska ha mojlighet att utfora
aktiviteter och delta i det som individen sjélv anser som meningsfullt (Sveriges
arbetsterapeuter, 2018). Arbetsterapi har som grundidé¢ att ménniskor lar och utvecklas
genom aktivitet, ddrav &r det en viktig faktor att arbeta individanpassat for att alla individer
ska kunna vara delaktig i aktiviteter utifrdn dennes egna forutsdttningar och behov

(Sveriges arbetsterapeuter, 2018).

I dagens forskning och litteratur finns det mestadels forskning utifrdn anhorigas perspektiv
av hur barn upplever smirta i vardagen och hur barnet utfor aktiviteter, forskningen kring
barnens egna erfarenheter dr begransad (Mei et al., 2015). Att forskningen kring barnens
egna upplevelser dr begrinsad beror enligt Mei et al. pé olika aspekter, dir en aspekt &r
barnets kommunikationssvérigheter som forsvérar for barnet att delge sina egna
erfarenheter. Mei et al. fokuserar sin forskning pa anhorigas perspektiv kring barn med
cerebral pares och kommunikationssvarigheter, med fokus pa deltagande i aktiviteter.
Barnen inte kan uttrycka sig sjdlva och kommunikationen far oftast ske genom fordldrarnas
tolkning av vad barnet sjdlv vill och kdnner (Mei et al., 2015). Mei et al. antyder att det
inte finns ndgon studie som utforskat barnens upplevelse av deltagande i aktiviteter for
barn med cerebral pares och kommunikationssvarigheter. Att anvinda kvalitativa metoder
som utforskar barnens egna upplevelser hade kunnat leda till en béttre forstaelse for hur
deltagande i aktivitet bor hanteras for dessa barn (Mei et al., 2015). Lauruschkus (2015)
lyfter dven att forskningen inom detta omrade &r begransad men att det finns behov for att

detta bor uppmiarksammas dnnu mer.

Smarta dr en pafoljd av funktionsnedséttningen cerebral pares som paverkar barn och
ungdomars dagliga liv samt delaktighet i aktiviteter. Cerebral pares dr den vanligaste
orsaken till rorelsehinder for barn med funktionsnedsittning. Att ha mojlighet till att vara
delaktig 1 aktiviteter dr en viktig aspekt for ménga manniskor som ger dem en kénsla av
meningsfullhet, sociala kontakter och god hilsa. Ur ett arbetsterapeutiskt perspektiv ar
delaktighet i aktivitet en viktig faktor och ndgot som alla ménniskor bor kunna dgna sig &t
samt att kunna delta i. Dagens forskning gillande barn och ungdomars egna upplevelser ér

begrinsad, vilket forfattarna anser som problematiskt i den aspekt att barnen och



ungdomarnas egna upplevelser inte tas i beaktning. Det dr dérfor av vikt att redogdra hur
barn och ungdomar med cerebral pares upplever smirta och hur de upplever delaktighet i
aktiviteter. Att beskriva hur anhoriga till barn och ungdomar med
kommunikationssvérigheter formedlar smérta &t barnen och ungdomarna ar dven av vikt
for att barn med kommunikationssvérigheters perspektiv lyfts upp, for att dessa inte ska

uteslutas.

Denna litteraturdversikt kan underldtta for arbetsterapeuter och andra médnniskor som ér
intresserad av dmnet for att fa en 6kad forstdelse for hur barn och ungdomar sjélva
upplever sin vardag med diagnos. Att erhdlla en inblick i detta &mne kan mojliggdra
forstaelse hos arbetsterapeuter och omgivningen vid framtida méten med barn och

ungdomar med cerebral pares.

Syftet var att beskriva upplevelser av smérta och delaktighet i aktivitet hos barn och

ungdomar med cerebral pares.

Metod

Design

Denna litteraturdversikt ville sammanstélla den aktuella forskningen som fanns kopplat till
syftet. En litteraturdversikt med kvalitativ ansats har valts som metod for arbetet enligt
Forsberg och Wengstrom (2016). Detta val gjordes pa grund av att studien syftar till att
beskriva upplevelser av smirta och delaktighet i aktivitet hos barn och ungdomar med
cerebral pares. Studien belyser dven hur anhdriga agerar som formedlare &t barn och
ungdomar med kommunikationssvarigheter samt hur de uppméirksammar smértan.
Litteraturdversikten utfors for att 6ka kunskap och forstaelse hos arbetsterapeuter och

andra intresserade av dmnet.

Litteratursokning

Litteratursdkningen pébdrjades genom att utfora testsokningar i de elektroniska
databaserna Cinahl, PubMed och APA PsycInfo for att inhdmta information géllande hur
mycket forskning som fanns relaterat till vart syfte. Svensk MeSH anvéndes for att hitta
relevanta ord infor databassokningen. Under den kommande processen med studentarbetet

har ovanndmnda databaser anvénts. Vid databassokningen anvidndes boolesk sokteknik for



att bestimma sambandet mellan de s6kord vi valt (Ostlundh, 2012). Boolesk sokteknik &r
enligt Ostlundh operatorer som AND och OR. AND anviinds enligt Ostlundh for att koppla
thop tvéd sokord med varandra, det bildar i sin tur en sokstrang som styr databasen att soka
upp dokument som handlar om just de sdkord forskaren valt. OR anvinds for att fa resultat
pa den ena eller den andra termen, exempelvis ett begrepp som kan beskrivas med flera

olika synonymer (Ostlundh, 2012).

Testsokningen resulterade i att tre databaser valdes ut till den slutgiltiga huvudsékningen.
Dessa databaser var PubMed, Cinahl och APA PsycInfo (se tabell nr 1). Dessa databaser
finns att tillgd via Umed universitets bibliotekstjanster. Den forsta databasen PubMed
innefattar artiklar om medicinsk forskning och omvérdnad. Cinahl innehéller bland annat
vetenskapliga artiklar om fysioterapi och arbetsterapi och slutligen APA PsycInfo som
beror forskning gillande psykologi (Forsberg & Wengstrom, 2016). Innan den
huvudsakliga litteratursokningen genomfordes kontaktades en bibliotekarie pa Medicinska
biblioteket vid Umed universitet som stod gdllande val av sokstrédng och sdkord. Under
testsokningsprocessen kombinerades en uppsittning diverse termer och sdkord for att
utforma en relevant sokstring. Sokstrdngen innefattade fyra olika block och termerna
valdes ut efter samrdd med medicinska biblioteket vid Umeé universitet. Sokorden som
involverades i den slutgiltiga s6kstrangen &r cerebral palsy, pain, experience samt en

uppsittning varierande termer for ungdomar och barn (children/youth/adolescence).

Den priméra huvudsokningen genomfordes 2023-10-23. I artikeloversikten (se bilaga nr 2)
har forskarna sorterat artiklarna utifrén forfattare/ar/titel, land, syfte,

metod/datainsamling/dataanalys, deltagare, samt kvalitetsgranskat dessa.

Tabell 1
Artikelsékning
Datum Databas Sokord/Sokstring Begrinsningar Antal funna
artiklar
23/10-23 | PubMed Cerebral palsy AND Sprék: engelska 124
(children* OR 2003-2023
adolescents*) AND pain
AND experience
23/10-23 | Cinahl Cerebral palsy AND Sprék: engelska 466
children* OR 2003-2023
adolescents* AND pain




23/10-23 | APA Cerebral palsy AND Sprék: engelska 23
PsyclInfo (youth OR adolescents)
AND experience AND
pain
Urvalsprocess

Efter genomford huvudsdkning pé de databaserna som valdes, paborjades urvalsprocessen
som foljde Forsberg & Wengstrom (2016) olika steg. For att underlétta urvalsprocessen
utformades exklusion- och inklusionskriterier for att pa ett ldtthanterligt sétt sortera bland
de funna artiklarna, se Tabell 2. Valet av inklusionskriteriet ”forskning som gjorts inom
20” &r utformades pa grund av att forfattarna anser att en viss tidsbegrénsning inte ar
relevant vid undersokning av upplevelser samt att antalet soktraffar 6kade vid ett bredare
arsspann. Under urvalsprocessen valdes de dven att inkludera anhorigas perspektiv pa hur
de formedlar smérta for barn och ungdomar med kommunikationssvarigheter. Det
inkluderades pa grund av att forfattarna ansdg vikten av att belysa upplevelser fran barn
och ungdomar med kommunikationssvarigheter for att inte uteldmna dessa.
Urvalsprocessen pabdrjades med att sortera bort dubbletter. Dérefter gjordes ett forsta
urval utifrén att bada forfattarna liste titel och abstrakt pd kvarvarande artiklar. Artiklar
som ¢j uppfyllde inklusionskriterierna och besvarade syftet exkluderades. De artiklar som
dé fanns kvar léstes av bada forfattarna i fulltext for att uppné enighet om att innehallet ar
relevant utifran studiens syfte. Efter fulltextlasning exkluderades artiklar som ej var
relevant utifran syftet samt de som saknade etiskt godkdnnande. Efter huvudsokningen
genomfordes en manuell s6kning genom relevanta artiklars referenslistor for att patriffa
ytterligare artiklar som uppnadde relevans utifrn studiens syfte. Artiklarna fran den
manuella sokningen fanns tillgédngliga via Umeé universitets bibliotekshemsida.
Avslutningsvis kvalitetsgranskades samtliga artiklar fran den manuella s6kningen och

huvudsokningen.



Tabell 2

Inklusions-och exklusionskriterier

Inklusionskriterier Exklusionskriterier
Malgrupp-barn och ungdomar med cerebral Vuxna med cerebral pares
pares

Kwvalitativa studier Kvantitativa studier
Barn/ungdomars egna erfarenheter Forskning dldre &n 20 ar

Fordldrar/vardgivares erfarenheter

Forskning som gjorts inom 20 ar

Barnen och ungdomarnas &lder 4-25 é&r

Peer-reviewed

Etiskt godkédnda artiklar

Analys

Den analysmetod som anvénts i denna studie var kvalitativ innehallsanalys. Granheim &
Lundman (2017) uttryckte att analysmetoden &dr lamplig for att identifiera manniskors
upplevelser eller beréttelser. Granheim & Lundman beskriver analysprocessen genom att
de delar av texten som dr meningsbérande bildar en meningsenhet, meningsenheterna
kondenseras genom att gora texten kortare, de kondenserade meningsenheterna bildar
sedan koder som beskriver meningsenhetens innehéll med nagra fa ord, koder med
liknande innehéll delas sedan in i kategorier, kategorierna bildar teman som ar en rod trad

av allt innehall 1 texten.

Analysprocessen paborjades med att bdda forfattarna noggrant ldste de slutligen
inkluderade artiklarna. For att tidseffektivisera arbetet delades artiklarna upp pa hélften sa
att varje forfattare analyserade 5 artiklar var utifrén det forsta steget i en kvalitativ
innehallsanalys. De innehéll som identifierades som meningsbdrande delades in i
meningsenheter. Meningsenheterna kondenserades sedan for att gora texten kortare och

gavs ddrefter koder for att beskriva innehallet med négra fa ord. Meningsenheterna och



koderna dokumenterades i en gemensam tabell. Under arbetet med koder som sedan skulle
bli kategorier arbetade forfattarna tillsammans for att vara eniga vilka koder som passade
thop och kunde bilda en kategori. Detta utfordes i datorprogrammet MIRO (2023), dér
koderna skrevs ut och jamfordes utifran likheter och skillnader for att sedan delas in i
kategorier och underkategorier. For att komma fram till vilka koder som passade in i vilken
kategori diskuterades koderna mellan forfattarna tills konsensus uppstod. Kategorier och

underkategorier sammanstilldes sedan i en tabell, se Tabell 3.

Kvalitetsgranskning

Forsberg & Wengstrom (2016) belyser att en litteraturstudie innebér att systematiskt soka
och kritiskt granska de artiklarna som ska inkluderas i studien. Statens beredning for
medicinsk och social utvéardering (SBU, 2023) beskriver att artiklarna ska granskas for att
bedoma hur allvarlig risk for bias som finns i1 innehallet. De menar att det inte finns nigra
granser for nér en artikel har lag, méttlig eller hog risk. Risken for bias ska bedomas
separat for varje utfallsméatt som ska ingé i studien (SBU, 2023). Sista delen av
granskningen innebdr att beddma om artikeln som granskats sammanlagt har allvarliga
brister och ddrav inte bor ingd i studien. De beddmningsalternativ som presenteras ér
“mindre eller obetydliga metodologiska brister” och mattliga eller stora metodologiska

brister” (SBU, 2023).

Forfattarna genomforde en gemensam kvalitetsgranskning av samtliga artiklar for att vara
eniga frdn borjan och underlétta for den gemensamma beddémningen av varje artikel.
Forfattarna anvinde sig utav mallen "Beddmning av studier med kvalitativ metodik”
(SBU, 2023), da artiklarna som granskades hade kvalitativ ansats. De artiklar som
inkluderats i studien fick beddmningen ”Obetydliga eller mindre metodologiska brister,
och méttliga metodologiska brister” utifrdn Risk of bias. De artiklar som granskades fick

godkidnd bedomning och inkluderades 1 artikeloversikten, se Bilaga 2.

Etiska overviganden

Forsberg & Wengstrom (2016) betonar att etiska dvervidganden bor goras innan arbetet
med litteraturstudien. De menar att etiska dvervdganden ska goras med hénsyn till urval
och presentation av resultatet. Vidare beskrivs att man bor vélja studier som fatt tillstand
fran etisk kommitté och ett noggrann etisk dvervdgande utforts. Genom detta blev etiskt

godkénda artiklar en del av inklusionskriterierna for studien. Forsberg & Wengstrom



(2016) beskriver att alla resultat ska presenteras oavsett om dom stddjer eller inte stodjer
hypotesen eftersom det anses som oetiskt att enbart presentera artiklar som stodjer
forskarens asikter. Alla artiklar som inkluderats i studien utifran inklusionskriterierna

presenteras i resultatet, &ven om de stddjer eller ej stodjer forskarens egna asikter.

Resultat

Urvalsprocessen visualiserades med hjélp av ett flddesschema, se Figur 1.
Huvudsokningen resulterade i totalt 613 soktraffar. Ur dessa exkluderades 9 dubbletter.
Nir titel och abstrakt lasts pd samtliga kvarvarande artiklarna exkluderades 589 artiklar till
foljd av felaktig studiedesign, felaktig deltagardlder, endast fokus pa det
medicinska/fysiologiska eller att de ej var relevanta gentemot studiens valda syfte. Antalet
kvarvarande artiklar som léstes i sin helhet var 14 och efter fulltextldsningen exkluderades
5 artiklar. Tva artiklar exkluderades pa grund av felaktig studiedesign som ej framkom
under titel/abstrakt ldsningen. De resterande tre artiklarna exkluderades pa grund av att de
berdrde annat dn upplevelser och var ej relevanta till studiens syfte. Utover de artiklarna
som hittades fran huvudsokningen hittades dven en artikel genom manuell sokning.
Direfter kvalitetsgranskades de kvarvarande nio artiklarna frén huvudsdkningen och
artikeln funnen genom manuell sdkning. I studien inkluderades sammanlagt 10 artiklar. Se

Bilaga 2.
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Flodesschema over urvalsprocess




De inkluderade artiklarna i studien anvidnde kvalitativ metod och belyste upplevelser av
smérta och delaktighet hos barn och ungdomar med cerebral pares, samt anhdrigas
tolkning av barnens smérta. For artikeloversikt, se Bilaga 2. Artiklarna genomfordes i olika
lander: Australien (Ostojic et al., 2021), (Castle et al., 2013;Davis et al., 2009), (Mei et al.,
2015), Sverige (Lauruschkus et al., 2014), Norge (Reonning et al., 2023), Israel (Aviram et
al., 2021), Kanada (Brunton & Barlett, 2013), Sydafrika (Johnson et al., 2015), (Savage et
al., 2021). Totalt deltog 124 barn och ungdomar i aldrarna 4-24 ar. Antalet barn och
ungdomar i en specifik &lder gar ej att redovisas da en del av artiklarna har bristfallig
information géllande detta. Totalt 36 anhdriga deltog som formedlare av barnet eller
ungdomens erfarenheter, pa grund av barnet eller ungdomens kommunikationssvérigheter.
Tjugotvé deltagare klassificerades pa GMFCS nivéa I, 26 deltagare klassificerades pa
GMFCS nivé 11, 20 deltagare klassificerades pd GMFCS niva III, 9 deltagare
klassificerades pA GMFCS niva IV, 14 deltagare klassificerades pA GMFCS nivd V.
Uppgifter om GMFCS niva saknades i tre artiklar. Fyra artiklar beskrev olika upplevelser
av smérta, hur den hanteras och hur det paverkar barnen i aktivitet och delaktighet (Ostojic
et al., 2021; Ronning et al., 2023; Castle et al., 2013; Davis et al., 2009), en artikel belyste
kédnsla av samhorighet och upplevd smirta (Lauruschkus et al., 2015), tva artiklar beskrev
muskeltrotthet och muskuloskeletal smérta som relaterar till aktivitetsbegransning (Aviram
et al., 2021; Brunton & Barlett, 2013), tva artiklar beskrev anhdrigas perspektiv av hur de
formedlar barn och ungdomars smirta (Johnson et al., 2015; Mei et al., 2015), en artikel
belyste livskvalitet for barn pa landsbygden (Savage et al., 2021). Kvalitetsgranskningen
resulterade 1 att fem artiklar fick betyget ”Obetydliga eller mindre metodologiska brister”
(Ostojic et al., 2021; Lauruschkus et al 2015; Johnson et al., 2015; Castle et al., 2013; Mei
et al., 2015). Fem artiklar kvalitetsgranskades som “mattliga metodologiska brister”
(Renning et al., 2023; Aviram et al., 2021; Brunton & Barlett, 2013; Savage et al., 2021;
Davis et al., 2009). Efter analys av artiklarna som inkluderades i studien blev resultatet tre

kategorier och nio underkategorier, Se Tabell 2.
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Tabell 3

Sammanstdllning av Kategorier och Underkategorier

Kategorier Underkategorier
Smartan begransar mitt dagliga liv ’Det kénns som att ndgon forsoker skira av
min fot”’

Att ha ont &r inte bara kroppsligt
Smaértan ldmnar mig aldrig ensam

Att bli medveten om kroppens grénser

Niér kroppen sédger ifran
Kroppen kan hindra och motivera mig i
aktivitet Det gor ont men det dr virt det &nda

Smartan gor att jag maste prioritera i mitt liv

Samhéllet och omgivningen péverkar min Att anpassa for att inte begrdnsas
vardag

Att paverkas av min sociala omgivning

Smiirtan begrinsar mitt dagliga liv

Denna kategori belyser hur smértan begransar barn och ungdomar i deras dagliga liv. Det
handlar om hur smértan tar sig uttryck i kroppen men dven paverkan pa det psykiska
mdendet samt hur det &r att stdndigt leva med smérta. Det handlar &ven om barn och
ungdomars egen forstielse och hur de funnit strategier for att hantera sitt liv med den
nirvarande sméartan. Ovanstdende kategori innehaller foljande underkategorier: “Det kdnns
som att ndgon forsoker skdra av min fot”, "Att ha ont dr inte bara kroppsligt”, ”Smdrtan

ldmnar mig aldrig ensam”, ”Att bli medveten om kroppens grdnser”..

“Det kéiinns som att ndgon forsoker skdra av min fot”
Flertalet deltagare angav upplevelsen av konstant smirta som ett lidande fenomen 1 sin
vardag som inte kunde undvikas eller forstas av ndgon utan smérta (Castle et al., 2013;

Renning et al., 2023). Deltagarna beskrev var 1 kroppen smirtan upplevdes samt hur deras
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smérta kdndes (Ostojic et., 2021). Barnen och ungdomarna hade dock olika upplevelser av
sin smérta och beskrev den som individuell, de hade olika uppfattningar om vad orsaken
var till smértans uppkomst (Renning et al., 2023). Barnen och ungdomarna beskrev sin
smirta med varierande ord (Renning et al., 2023). En del uppgav att huvudvirk kéndes
som att bli slagen i huvudet med en hammare, som att bli skadad av att falla och en
obehaglig kittlande kénsla i olika delar av kroppen (Renning et al., 2023).

En del av deltagarna upplevde smértan som démmande och som att musklerna kéindes som

gelé (Brunton & Barlett, 2013). En deltagare ur studien uppgav:

"Ndr du knyter en knut pd skosnoret och sedan drar i det och kdnner att det dras dt, det dr
sa mina muskler kdnns ndr det dr trétta och 6mma.” (Fri 6verséttning av ursprungligt
engelskt citat) “Well, [pause] well if ... if you tie a knot in the shoelace and then pull it and
you can feel it getting tighter, that’s what my muscles feel like if ... when they 're tired and
in pain.” (Brunton & Barlett, 2013).

Ett par deltagare ansdg sin smérta som en konsekvens av sin diagnos och ndgot som aldrig
kommer att forsvinna, som att smartan blivit en del av deras identitet (Castle et al., 2013).
Barnen och ungdomarna beskrev att livet var fullt av triggande faktorer som utldser smérta
och att smértan overgatt till en vanlig aspekt av deras liv (Renning et al., 2023). En
deltagare uttryckte att smértan gjorde sig pdmind minst en gang om dagen i olika intensitet
(Ostojic et al., 2021). Tiden pa ret var dven en bidragande faktor till uppkomsten av
trotthet och smirta (Brunton & Barlett, 2013). Flertalet deltagare uppgav att vintervadret
forvarrade deras tillstdnd i form av mer 6mmande muskler samt att de blev mer
stillasittande vilket resulterade i smértande trycksar (Brunton & Barlett, 2013). Ett barn

ifrdgasatte:

"Varfor dr jag tvungen att ga igenom detta ndr andra inte gor det” (Castle et al., 2013).

En del av deltagarna var icke verbala och uttryckte smértan genom andra preferenser
(Savage et al., 2021). For de flesta barn som ej kunde kommunicera verbalt var grat det
enda séttet att uttrycka deras smérta (Savage et al., 2021). En del av barnen och
ungdomarnas anhdriga uttryckte svarigheter med att veta nir deras barn mér daligt och att
de méste viénta till dess att barnet blivit véldigt sjuk innan de forstar att barnet méar daligt

(Mei et al., 2015).
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"Att ha ont dr inte bara kroppsligt”

En stor majoritet av deltagarna beskrev att deras fysiska smérta var kopplat till deras
psykiska vilméende (Renning et al., 2023). Barn och ungdomar beskrev hur smértan blivit
”en del av dem” och hur smértan alstrade kdnsloméssig dngest och frustration (Castle et
al., 2007). Deltagarna beskrev innebdrden av att bara pd den psykiska bordan som smaértan

medfor. En deltagare berittade:

”Du blir arg och vill vara helt sjdilv, och sedan blir du argare och argare, och sedan
borjar du grdta lite”. Fri versittning av ursprungligt engelskt citat). “You get angry and
want to be all by yourself, and then you get mad and angry, and then you start to cry a
bit”. (Renning et al., 2023).

Forutom den fysiska smértan sa beskrev ett antal deltagare dven att smarta kunde triggas i
géng och forsvaras till f6ljd av specialiserade hjdlpmedel utformade for att hantera deras
CP och agera som stdd i aktivitet. (Ostojic et al., 2021). Ménga fysiska aktiviteter
associerades med smaérta pa ett negativt sitt och barnen samt ungdomarna beskrev att
aktiviteter kan komma att bli smértsamma pa grund av ortoser eller andra hjdlpmedel
(Lauruschkus et al., 2014). Ett barn berédttade om smérta orsakad av att sitta for ldnge i sin

specialiserade sportrullstol:

"Ndr jag gdr frdn sittande till staende ger det ifran sig denna skjutande smdrta”. (Fri
oversittning av ursprunligt engelskt citat). "When I go from sitting to standing and it gives
off this shooting pain”. (Ostojic et al., 2021).

Manga av barnen och ungdomarna beskrev hur den psykiska belastningen orsakad av
smaérta bidrog till ett simre vdlmaende med negativa tankar och kénslor. Frustration,
irritation och sorg var vanligt forekommande bland deltagarna (Ostojic et al., 2021).
Formagan att hantera och tolerera smértan minskade i samband med pafrestande
smirtupplevelser och vissa av deltagarna berittade om hur de ibland kunde tappa humoret i

sociala relationer (Renning et al., 2023). Ett barn beréttade foljande:

"Ah, jag kinner faktiskt att det bara gér ont, det dir allt, och kéinner att jag vill siiga saker
som jag egentligen inte menar, ord som jag verkligen inte borde sdga, for jag har ont” (Fri
oversittning av ursprungligt engelskt citat). “"Uh, actually I sort of feel like it only hurts,
that’s all, and feel like I want to say things I don’t really mean, words I really shouldn’t
say, because I'm in pain” (Renning et al., 2023).
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Smdrtan ldmnar mig aldrig ensam

Barnen och ungdomarna hade olika upplevelser av smérta, diremot beskrev alla hur risken
att provocera fram deras smérta fick dem att hindras i det dagliga livet och att stédndigt ha
smirtan 1 atanke (Reonning et al., 2023; Ostojic et al., 2021). Ett par deltagare ansag att
smirtan var overvildigande och att den tog dver deras liv (Castle et al., 2013). De
upplevde smirtan kontinuerligt och flertalet barn belyste smirtproblematiken under natten
(Renning et al., 2023). Vissa barn hade upplevt perioder di de grit sig tills somns genom
att smirtan var sa pataglig (Renning et al., 2023). Tre deltagare beskrev att smértan
paverkade deras somn genom att de borjade sova for att undvika smértan eller att de
oroade sig under natten for smértans uppkomst dagen efter (Ostojic et al., 2021).

Deltagarna berittade:

“Jag gdr och ldgger mig riktigt sent ndr det gér som mest ont, jag undrar varfor jag har
den hdr smdrtan? Jag far inte tillrdckligt med sémn... Smdrtan viicker mig hela tiden och
Jjag dr alltid trott... Ndsta dag dr jag ganska utmattad och vill inte dka ndgonstans” (Fri
oversittning av engelskt citat: ”I go to bed really late when it’s most painful, and I'm like
why do I have this pain? I don’t get enough sleep.... It wakes me up all the tome and I'm
always tired.... The next day I'm quite exhausted, I just don’t want to go anywhere”
(Ostojic et al., 2021).

En del av barnen och ungdomarna delgav diverse triggers i vardagen som paverkade
smértan och som var néra forknippad med intensiteten i deras fin-och grovmotoriska
funktioner (Ostojic et al., 2021). Det gav sig i uttryck nér de skriver uppgifter i skolan eller
nir de gatt for mycket (Ostojic et al., 2021). Deltagarna belyste dven att nir deras kropp
nétt en viss punkt under dagen gor det sig pamind dagarna efterat och de blir ofta
sdangliggande (Brunton & Barlett, 2013). En del av barnen och ungdomarna uppgav det
svért att kontrollera forekomsten av smirta och det paverkar deras livskvalitet (Davis et al.,
2009). Den kroniska smirtan gjorde deltagarna frustrerade och besvikna och det rinner

over 1 manga aspekter i deras liv (Castle et al., 2013). En deltagare berittade:

“Jag har slutat ga till platser eftersom det paverkar mitt ben och det dr svdrt for mig att
njuta av mitt liv’’ (Fri 6versittning av engelska citatet: > i ‘ve stopped going out [to] places
because it’s affected my leg and it’s just really hard for me to enjoy my life’’ (Caste et al.,
2013).

Ingen av deltagarna trodde att smértan skulle forsvinna och att de aldrig kommer bli deras

gamla jag igen (Castle et al., 2013).

16



Att bli medveten om kroppens grdinser

Sjalvinsikt diskuterades bland deltagarna och det framkom att nivén av sjélvkénnedom
kom till att variera beroende pa bland annat dlder (Brunton & Bartlett, 2013). Vidare
beskrivs att &ven om inte alla barn och ungdomar hade uppnétt full niva av
sjdlvmedvetenhet sa hade de dnda en viss forstaelse for behovet av att ibland behdva
fortsitta en fysisk aktivitet i samband med att behalla sin formaga att rora sig. Aviram et
al. (2021) beskriver att faktorer som kunskap och fardigheter om den egna kroppen och

dess begriansningar paverkade deltagarnas aktivitetsliv. En deltagare beréttar:

”Om jag ska pa ett simpass mdste jag organisera mig. Jag mdste ga upp tidigare dn alla
for det tar mycket ldngre tid for mig att ga upp ur sdingen...” (Aviram et al., 2021). (Fri
oversittning av ursprungligt engelskt citat). “If [ am going for a swimming session, I need
to organize myself. I need to get up earlier than everybody because it takes me a lot of time
to get out of bed...”

Flertalet barn och ungdomar beskrev deras upplevelser av att ha lagre kapacitet 4n deras
kompisar och att det resulterade i att de var mer benigna till att bli utslitna i kroppen
(Renning et al., 2023). Vidare beskrivs att minga av deltagarna belyste vikten av forstaelse
for vila och aterhamtning. Brunton och Bartlett (2013) berittar att en stor anpassning som
barnen gjorde for att undvika smérta under aktivitet var att medvetet 14gga in vilopauser.
Vilopauser kan innefatta att luta sig mot ndgot eller nagon eller att sétta sig ner for att

aterhdmta sig. Ett barn beréttade foljande:

“Jag var ganska firdig ndr jag kom hit [till intervjun], men som nu ndr jag har suttit ner
en stund, sd borjar jag ladda batterierna igen.” (Fri 6versdttning av ursprunligt engelskt
citat). “I was pretty done when I got here [to the interview], but now that I’ve been sitting

down for a while, I'm starting to recharge my batteries again”. (Brunton & Bartlett,
2013).

Kroppen kan hindra och motivera mig i aktivitet

Denna kategori beskriver hur barn och ungdomar begrénsas till f6ljd av deras kroppsliga
tillstdnd. Det handlar om hur kroppen kan himma mojligheter till delaktighet i aktivitet for
individer med cerebral pares. Kategorin beskriver dven stunder da smértan kan vara
ndrvarande men dér individerna dnd4 véljer att vara delaktiga da det bidrar till en
meningsfullhet. I kategorin ndmns ocksé barn och ungdomars upplevelser av
aktivitetsdeltagande och hur smértan tvingar dem att prioritera i olika aspekter ur deras liv.

2]

Ovanstdende kategori innefattar underkategorierna: “Ndr kroppen sdger ifran”, ”Det gor
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PR3]

ont men det dr virt det dndd”, “Smdrtan gor att jag mdste prioritera i mitt liv”’ samt

“Barn och ungdomars upplevelser av aktivitetsdeltagande”.

Ndr kroppen sdger ifrdn

Ronning et al. (2023) berdttar om hur smérta kan begransa barn och ungdomar med
cerebral pares i sociala sammanhang. Vidare beskrivs att smértattacker kan vara avgdrande
1 valet av att fortsatta delta i en aktivitet som utldser smirta och bidra till att barn och
ungdomar drar sig undan fran pagéende aktiviteter. Ostojic et al. (2021) beskriver hur den
belastning som kronisk smirta medfor himmade manga barn och ungdomars fysiska
deltagande i aktiviteter. Ett barn berittade om ett tillfdlle i hens liv da smértan hade en djup

inverkan pa hens mentala och sociala liv:

“Jag missar till exempel saker, det var meningen att jag skulle delta i ett julliiger ett ar,
men jag bestimde mig for att inte gora det eftersom min kndsmdrta tog over min psykiska
hélsa. Jag var i ett riktigt ledsen och argt tillstdnd vid den tiden. Jag bestimde mig for att
inte gd forrdn jag fick den hdr mentala grejen under kontroll. Sd ja, det var en miss for
Julldgret det dret.” (Fri versittning av ursprungligt engelskt citat). "I do miss out on
things for instance, [ was meant to do Christmas camp one year but I decided against it
because my knee pain started to make my head go a bit weird. [ was kind of in a sad and
angry state at the time. I decided not to go until I got this mental thing under control. So
veah, that was a miss for Christmas camp that year”. (Ostojic et al., 2021).

Att behdva ldmna och avsluta pagéende aktiviteter pa grund av smérta kan orsaka sorg hos
barn och ungdomar med cerebral pares (Renning et al., 2023). Vidare beskrivs att flera
barn vittande om att det skapade en stor frustration att exempelvis behdva hoppa dver

lustfyllda aktiviteter med vénner till f61jd av smérta. Ett barn berittade:

“Jag forsokte vara med, men for det mesta ndr jag var med vinner var jag hos dem en
liten stund, men sedan gick jag hem efter kanske en halvtimme, for att jag inte hade ndagon
energi kvar”. (Fri 6versittning av ursprungligt engelskt citat). “I tried to be part of things,
but most of the time when I was with friends, I was with them for a little while, but then I

went home maybe after half an hour, because I couldn’t keep my energy up”. (Renning et
al., 2023).

Det gor ont men det dr vdrt det dnda

Trots att ingen av deltagarna forvéntade sig att smértan skulle forsvinna sa tog en del
deltagare hand om smirtan och gick vidare (Castle et al., 2013). Smaértan var for en del av
deltagarna ett hinder i vardagen men som gjorde att de lyckades, de ansdg det som svért

men inte omdjligt (Castle et al., 2013). Brunton & Barlett (2013) beskriver att &ven om
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deltagarna fick konsekvenser efter aktivitet, formedlade de dven fordelarna med att vara

fysiskt aktiv. En deltagare beréttade:

“uppenbarligen... som att vara mer aktiv och sadant om det gor dig nedbruten dagen efter,
totalt sett blir du starkare, eller hur? Sd det blir béittre och du far mer energi om du
fortsdtter att gora sddant ddr, sd ja, jag tror det hjdlper” (Fri 6versittning av engelskt
citat: ”Obviously ... like, being more active and stuff although it might fatigue you the day
of and the day after, overall you're getting stronger, right? So it’s ... it gets better and you
get more energy as you keep doing stuff like that, so yeah, I think it helps” (Brunton &
Barlett, 2013).

Deltagarna belyste dven vikten av att triffas i grupp och att det var en viktig faktor for att
oka fysisk aktivitet trots deltagarnas problematik (Aviram et al., 2021). En del av barnen
angav att fysisk aktivitet resulterade ibland 1 att de blev trotta men pa ett bra sitt, de
beskrev att spela fotboll med vénner var tréttsamt men att det genererade en bra kénsla i

kroppen (Lauruschkus et al., 2014).

Flertalet individer rapporterade att de fortsatte utfora aktiviteter trots att de upplevde
smirta (Ostojic et al., 2021; Renning et al., 2023; Lauruschkus et al., 2014; Brunton &
barlett, 2013). Barnen och ungdomarna upplevde fysiska aktiviteter som nagot spdnnande
och roligt och som far dem att m4 bra, de resulterade ofta i en god trotthetskinsla
(Lauruschkus et al., 2014). Flertalet barn och ungdomar med cerebral pares uppgav att
fysisk aktivitet bidrar till béttre uthallighet, energiniva och forebyggande dtgarder mot
bland annat trétthet (Brunton & Barlett, 2013). De insag dven fordelarna med fysisk
aktivitet for deras kroppsfunktion i dagliga aktiviteter och att en aktiv livsstil var viktigt for
att kroppen ska fungera under en lingre tid (Aviram et al., 2021).

Flertalet deltagare ansag att acceptans var viktigt och att inte ldta smértan vara ett hinder
for att uppna deras mél, smirtan var enbart ett hinder pa vdgen fram till mélet (Castle et al.,
2013). Acceptans verkade vara en viktig faktor for att uppna god livskvalitet, barnen och
ungdomarna uppgav att de accepterade sitt funktionshinder for att néja sig med det de har

och ge det ett forsok (Davis et al., 2009). En deltagare uttryckte:

“Eftersom vissa mdnniskor bara tror att cerebral pares dr, att du inte kan gora ndgot, du
kan fortfarande gora saker, det dr bara sd att dina ben inte fungerar.” (Fri dverséttning av
engelskt citat: Because some people just think that cerebral palsy is — you can’t do
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anything... And you can still do stuff, it is just that your legs don’t work” (Davis et al.,
2009).

Smdrtan gor att jag maste prioritera i mitt liv

Lauruschkus et al. (2014) belyser vikten av att vara fysiskt aktiv pd skolan eller fritiden for
barn och unga. Dock belyste flertalet barn och ungdomar att sméartan himmar deltagande i
fysisk aktivitet (Ostojic., 2021; Renning et al., 2023; Brunton & Barlett, 2013). Johnson et
al. (2015) beskriver beteendefordndringar hos barn med smérta och hur det paverkar deras
deltagande i klassrumsaktiviteter. Johnson et al. (2015) beskriver att barnen som upplevde
smdrta inte lingre ville fortsitta med de aktiviteter som de vanligtvis utfor och att dessa
barn blir tysta observatdrer. En ungdom beskrev kinslan av att vilja eller behova springa
men det framkallar smértor som dvergér till frustration (Davis et al., 2009). Tvé ungdomar
med cerebral pares uppgav konsekvenser av smirtan som ledde till avbrott i lagidrott

(Ostojic et al., 2021). Deltagarna berittade:

“Jag drogs ut eftersom det var for mycket franvaro och allt, pa grund av smdrtan och jag
kunde inte hantera det” och "Jag slutade idrotta ocksa. Jag skulle inte ha ndgot emot att
idrotta. Jag skulle inte ha ndgot emot att spela nditboll, basket eller fotboll, men jag har
precis slutat. Jag kan inte géra det ldngre” (Fri Oversittning av engelskt citat; “7 got
pulled out because there were too many absences and everything, because of the pain and
I couldn't deal with it” and ‘I stopped doing sport as well. I wouldn't mind doing sport. 1
wouldn't mind playing netball, basketball, or soccer or something, but I've just stopped
doing that. I can’t do it anymore” (Ostojic et al., 2021).

Ett antal av deltagarna lyfte olika tillfdllen da smértan hindrade deras vardag och kom i
végen fOr att gora det de ville. Barn och ungdomar med cerebral pares reflekterade over
skolmiljon och vittnade om svarigheter att bidra i klassrummet nér de ar sméartpaverkade
(Ostojic et al., 2021). Castle et al. (2013) beréttar att ménga individer med cerebral pares
tenderar att bli stressade och hamna efter i sina studier till f6ljd av aktivitetsbegrénsning
orsakad av smaérta. Castle et al. beskriver att ménga barn medvetet hoppar 6ver lektioner
for att hitta smartlindring och att det bidrar till aktivitetsbegransning, Tva barn beréttar om

smirta 1 samband med studier:

“Jag kan inte riktigt fokusera pa skolarbetet om jag har ont” (Fri dversittning av
ursprungligt engelskt citat). “I can’t really focus on schoolwork if I'm in pain”.

“Du dr mer fokuserad pa smdrtan i stdllet for ditt skolarbete. Du forsoker att lindra
smdrtan men du kan inte, sd du kan inte fokusera”. (Fri Oversittning av ursprungligt
engelskt citat). ”You re more focused on the pain instead of your schoolwork. You 're
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trying to get the pain to ease down but you can’t, so you can’t focus”. (Ostojic et al.,
2021).

Lauruschkus et al. (2014) beréttar att ménga barn och ungdomar véljer bort fysiska
aktiviteter pd grund av att det inte kénns l6nsamt da dessa barn och ungdomar ofta har
lagre utforandekapacitet. Vidare beskriver Lauruschkus et al. att det 4r vanligt
forekommande bland barn och ungdomar med cerebral pares att jamfora sig med
normfungerande barn och ungdomar i sin omgivning. Barn upplevde att de hade sémre
kapacitet i jamforelse med sina kompisar och att det ledde till att de var mer benédgna till att
bli trétta och utslitna i kroppen (Renning et al., 2023). Renning et al. (2023) belyser att
minskad balans forde barnen i en riskzon for smérta, en langsammare reaktionsformaga

bidrog till storre bendgenhet av fall samt att bli utsatt under skolmoment som exempelvis
lek med boll.

Renning et al. (2023) lyfter dven att diverse behandlingsstrategier for att minska smértan
dven kunde leda till att barn och ungdomar forlorade lustfyllda och meningsfulla
aktiviteter. Barn och ungdomar rapporterar om tillféllen da de var tvungna att 1dmna
sociala sammanhang pd grund av lékarbesok gillande deras smérta. Nagra barn uppgav att
smértan kom i vigen for exempelvis fysioterapi och sport (Ostojic et al., 2021).
Lauruschkus et al., (2014) beskriver att trotthet till foljd av smérta dr en bidragande faktor
till att barn och ungdomar med cerebral pares aktivt véljer att avstd ifrén att delta 1
aktiviteter. Ett barn berdttade om ndr smértan utgjorde ett hinder for deltagande i

fysioterapi:

"Fér nagra veckor sedan hade jag sd ont att jag inte ville gd pa hydroterapi eftersom jag
skulle behéva rora pa mig och det skulle doda mig”. (Fri tolkning av ursprungligt engelskt
citat). "4 few weeks back I was in so much pain that I didn’t want to go to hydrotherapy
because I would have to move and it would kill me”. (Ostojic et al., 2021).

Fysisk aktivitet forknippas for manga av barnen pé ett negativt sitt med smérta
(Lauruschkus et al., 2014). Ett antal individer beskrev trotthet som en konsekvens av
aktivitet och att de upplever muskelvérk efter dagar som innefattat fysisk aktivitet
(Brunton & Barlett, 2013). Brunton & Barlett (2013) lyfter dven att en del individer anser
att for mycket fysisk aktivitet pdverkar ungdomen i efterhand, att vara aktiv en dag kan

resultera i att dagarna efter bestér av endast vila. En deltagare beréttade:
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“Ibland kéinner du att du har massor av energi och massor av reserv och helt plétsligt slar
det dig och det dr som: jag skulle inte ha gjort alla sakerna jag gjorde idag... eller: Jag dr
glad att jag fick allt det hdr gjort, men nu kommer jag inte att kunna gora nagonting
imorgon eftersom jag dr sa sliten sedan igar" (Fri dverséttning av engelskt citat:
“Sometimes you feel like you’ve got lots of energy and lots of reserve and all of a sudden it
hits you and it’s like ‘Oh man, I shouldn’t have done all the stuff I did today’ or ‘I'm glad 1
got all this stuff done, but now I’'m not going to be able to do anything tomorrow because
I’'m so worn down from yesterday’ type thing.” (Brunton & Barlett, 2013).

Samhiillet och omgivningen paverkar min vardag

Denna kategori belyser barn och ungdomars upplevelser av hur yttre faktorer i form av
miljo péverkar deras liv. Det handlar om fysiska begransningar i miljon som hindrar
barnets deltagande samt hur aktiviteter bor anpassas for att mojliggora deltagande. Det tas
dven upp om den sociala miljon, vikten av inkludering och hur utanforskap paverkar
barnen och ungdomarna pa ett negativt sitt. Kategorin har fo6ljande tva underkategorier: At

anpassa for att inte begrdnsas och Att paverkas av min sociala omgivning.

Att anpassa for att inte begrdnsas

Flertalet barn deltog i en rad aktiviteter, dock uppger Mei et al. (2015) att det fanns
markanta begriansningar i miljon pé en rad olika platser. Néstan alla barn uppgav att
bristande tjdnster och transporter begransade dem fran mojligheten att delta i diverse
aktiviteter (Aviram et al.,2021). Mei et al., (2015) beskriver de sirskilda fysiska
begrasningar pa platser som lekparker och inom skolan. Det kunde vara bland annat
aktiviteter som krivde fysisk formaga som att kunna sta och sitta till musik, vilket blev en
utmaning for en del utav barnen och ungdomarna som behdvde hjilp 1 fysiska moment

(Mei et al., 2015).

Det fanns dven behov hos en del av barnen att undvika miljéer som ger dem smaérta
(Renning et al., 2023). Reonning et al (2023) beskriver att en del barn undviker kallt vider

och spenderar ddrav mer tid inomhus vintertid. Ett barn beréttar:

”Om jag inte har en varm vinterjacka pd mig ndr det kallt utomhus blir jag snabbt stel, sd
Jja, jag brukar vara inne for det mesta pa vintern” (Fri 6verséttning av engelskt citat: "If
I’'m not wearing a warm winter coat when it’s cold outside, I quickly get a bit stiff-
legged, so to speak. (...) Yeah. So, yes, I tend to stay inside most of the time, in the

winter.” (Renning et al., 2023).
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Flertalet ungdomar uppgav ett behov av att testa pa och delta i nya aktiviteter (Davis et al.,
2009). Ungdomarna beréttade att det kan krévas en del justeringar for att deltagande 1
aktiviteten ska vara mojlig, dessa justeringar bor utforas for att inte begrinsa deras
mojligheter for att delta i det de sjdlva vill (Davis et al., 2009). Lauruschkus et al. (2014)
beskriver att barnen var medvetna om vilka aktiviteter de 6nskade att delta i, ddremot
saknades utrustning och stimulerande aktiviteter. Vidare beskrivs det att en del
idrottshallar som anvinds for aktiviteter i skolan inte dr anpassad for ett barn i rullstol, det
resulterar i en begransning for dessa barn att ha mojligheten att utfora de aktiviteter som
onskas frdn dem sjélva. Flertalet barn och unga foredrar anpassade aktiviteter dir det finns
tillgang till professionell konsultation (Aviram et al., AR). Aktiviteter som anordnades av
skolorna var anpassade med stimulerande utrustning och anpassad milj6 for att fraimja

fysisk aktivitet for alla barn (Lauruschkus et al., 2014). Ett barn uttrycker:

“Jag tycker det dr kul ndr jag far leka fritt i idrottshallen pa habiliteringscentret” (Fri
oversattning fran engelskt citat: "I think it’s fun when I'm allowed to play freely in the
sports hall at the habilitation centre.”

Att paverkas av min sociala omgivning

Barn och ungdomar vittnade om att aktiviteter som de kunde utfoéra pa egen hand bidrog
till en kénsla av kompetens och stolthet (Lauruschkus et al., 2014). Vidare beskriver
Lauruschkus et al. att minga barn lyfte vikten av att kinna samhorighet och beskrev att det
var uppmuntrande att delta 1 fysiska aktiviteter i gemenskap med andra barn och
ungdomar. Deltagarna ansag sig sjdlva som mer aktiva ndr det utforde fysisk aktivitet
tillsammans med andra med liknande forutsdttningar och erfarenheter (Aviram et al.,

2021). En deltagare beréttade:

Vi hade roligt i triningsgruppen, vi tréffade vinner och trinarna var roliga. Aven nér
det var jobbigt led vi tillsammans och skrattade” (Fri verséttning av engelskt citat: ”We
had fun in the training group, we met friends and the coaches were really fun. Even when
it was hard, we suffered together and laughed.” (Aviram et al., 2021)

Negativa attityder hos individer (familj, klasskamrater) i barnens omgivning ansigs vara
en barridr (Mei et al., 2015). Reonning et al. (2023 beréttar att barn och ungdomar hade en
okad risk for smarta nidr ménniskor som de forlitade sig pa visade en otillfredsstdllande

forstaelse for deras smérta. Brist pd forstaelse fran omgivningen visade pé ett starkt
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negativt samband med en forsdmrad livskvalitet och gav upphov till en tyngre psykisk

borda hos barn och ungdomar med cerebral pares (Renning et al., 2023). Ett barn beréttar:

“Det dr vdldigt fa ldrare pa min skola som forstar mig, hur jag dr sammansatt och hur jag
fungerar och det dr verkligen irriterande. Ndr jag sdger att jag behdver ta en paus sd
bekrdftar inte ldraren det. Jag mdste vinta till rasten, och dd sitter jag ofta ddir med
huvudvdirk och kan inte gora nagonting for att jag dr sd trott”. (Fri tolkning av
ursprungligt engelskt citat). ”There are very few teachers at my school who understands
me, how I'm put together and how I work, and that’s really irritating, so when I say I need
to take a break, very often the teacher doesn’t acknowledge that I need to take a break.
And I must wait until recess, and then I’ll often sit there with a headache, and can’t do
anything because I'm so tired”. (Renning et al., 2023).

Négra barn och ungdomar talade om hur deras sociala miljé kunde agera som stdd under
smértbehandling. Barnen beskrev fordldrar och vardgivare som den priméra hjélparen.
(Ostojic et al., 2021). Ett barn beréttar om nér stdd fran den sociala omgivningen lindrade

smartan:

“De sdger typ vad som dr bra med mig och det lugnar ner min kropp ”. (Fri dversittning
av ursprungligt engelskt citat). "They kind of say what’s good about me and that kind of
calms my body down”. (Ostojic et al., 2021).

Diskussion

Resultatdiskussion

Syftet med denna litteraturdversikt var att beskriva upplevelser av smirta och delaktighet i
aktivitet hos barn och ungdomar med cerebral pares. Ur resultatet i denna litteraturstudie
framkommer det att de flesta barn och ungdomar med cerebral pares delade liknande
erfarenheter och upplevelser av hur smirta paverkade deras liv. Resultatet belyser att
smirtupplevelserna skiljde sig 4t mellan deltagarna i studien, dock var upplevelserna av att
smirtan begridnsade deltagande i aktivitet densamma. Detta redovisas genom resultatet i tre
kategorier: 1) Sméirtan begrénsar mitt dagliga liv 2) Kroppen kan hindra och motivera mig

1 aktivitet. 3) Samhéllet och omgivningen paverkar min vardag.

Resultatet visar upplevelser av smérta och hur de paverkar barnen och ungdomarna i
flertalet aspekter av deras liv. Det visar dven hur de begrénsar barnen och ungdomarnas
delaktighet i aktivitet. Detta bekriftas genom en studie skriven av Coghill och Williams
(2023). Coghill och Williams (2023) skriver att smérta upplevs pé olika sétt och dr
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varierande for varje individ med Cerebral pares. De menar att smértan dr svar att méta hos
barn med cerebral pares och att sjdlvrapportering dr den enklaste metoden dér barn
kommunicerar effektivt i detalj om hur smértan kidnns. Smértan paverkar dven soémnen hos
barnen och det dr en bidragande faktor till trotthet som paverkar barnens dagliga liv
(Coghill & Williams, 2023). Eriksson et al., (2020) bekriftar dven i deras studie att
somnen blivit paverkad pd grund av deltagarnas smérta. Psykiska hélsan hos deltagarna
blir dven paverkad av smirtan genom 6kad smértproblematik till f61jd av dngest och stress
(Coghill & Williams, 2023). I resultatet beskrivs att sméartan forknippas pé ett negativt sétt
med fysisk aktivitet och att detta fir barnen att undvika deltagande i aktiviteter, som de
hade deltagit i om smirtan inte fanns dér. Den begrénsade forskningen uppvisar att
smértan hindrar barnen fran deltagande i fysiska aktiviteter, de menar att barn har blivit
avvisade fran idrottsaktiviteter pd grund av sin franvaro till folj av smérta (Coghill &
Williams, 2023). Eriksson et al., (2020) antyder att smérta varit en begransande faktor for
deltagarnas utforande av dagliga aktiviteter. Aven Schmidt @stergaard (2020) bekriftar hur
smérta paverkar barn som deltar i fysiska aktiviteter och hur dessa barn har en ldgre niva

av deltagande pé grund av sin upplevda smirta.

Resultatet belyser dven hur barnen och ungdomarna tvingades prioritera i sin vardag.
Bland annat att prioritera mellan fysisk aktivitet och vila da smértan utgdr ett hinder fran
deltagande i fysiska aktiviteter, vilket resulterade i att de inte ansag det lonsamt att delta pd
grund av de efterfoljande konsekvenserna som tillkommer i kroppen. Aven att barnen och
ungdomarna tvingas prioritera aktiviteter i skolan eller g i vig for smértlindring. Detta
paverkar barnen och ungdomarnas deltagande i aktiviteter da de inte kan delta i aktiviteter
pa grund av sin nérvarande smirta. Taylor, (kap. 8, 2020) beskriver olika dimensioner av
gorande ddr en dimension omfattar delaktighet i aktivitet. Delaktighet i aktivitet innebér
vad vi gor och beskriver individens engagemang inom en rad olika aktiviteter (Taylor, kap.
8, 2020). Delaktighet i aktivitet &r en stdndig process mellan individens utférandekapacitet,
vanebildning, viljekraft och milj6 och de aktiviteter en individ viljer att engagera sig i
paverkas av personens egna formagor och begrisningar (Taylor, kap. 8, 2020). Taylor
beskriver att utfora aktiviteter kan vara nddvindiga eller onskvirda for individens
vélbefinnande och personen som dr en del av aktiviteten upplever gliddje, meningsfullhet
och sjélvfortroende 6ver vad den astadkommer. Taylor menar dven att delaktighet i
aktivitet dr en viktig aspekt for att bilda individens identiteter. Resultatet belyser d&ven hur

barn och ungdomar utfor aktiviteter trots deras smérta. De uppger bland annat forstaelsen
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av att fysisk aktivitet dr viktigt for deras hilsa samt hur gruppaktiviteter med andra barn
och ungdomar motiverade deltagande. Roth et al. (2022) beskriver att ungdomar med
cerebral pares upplevde fysisk aktivitet med vdnner som mer motiverande och att ha roligt
tillsammans med andra under aktiviteter identifierades som en viktig aspekt. Roth
beskriver vidare att anledningen till deltagande for en del av ungdomarna var pa grund av
att ha roligt med sina vénner. Ytterligare en aspekt for deltagande var kinslan av frihet frdn
sin funktionsnedséttning under aktiviteterna da de under en stund fick fokusera pa nagot

annat @n hur deras kropp kindes (Roth et al., 2022).

Ur resultat framkom det att alla barn och ungdomar med cerebral pares hade en lingtan om
att fa kédnna tillhorighet. Manga barn vittnade om att de hamnade utanfor i sociala
sammanhang och att de saknade tillhorighet. Hitch et al. (2014) definierar tillhorighet som
ménniskors mellanménskliga relationer. Vidare beskrivs att tillhorighet aterspeglar social
interaktion, vanskap, en kénsla av inkludering och bekréftelse fran andra.

Resultatet lyfter 4ven utformningen av den fysiska miljon som ett hinder for deltagande i
aktiviteter. Detta stirker d&ven Taylor (2020) genom att beskriva den komplexa relationen
mellan milj6faktorer och personliga faktorer som paverkar individens delaktighet i
aktivitet. Kroksmark och Iwarsson (2018) lyfter vikten av att barn och ungdomar har
tillgdng till en fysisk miljo som kan bidra till att utveckla fardigheter, utmana féorméagor och
bidra till vanor som dem kan ta med sig vidare in i vuxenlivet. Vidare beskrivs det att en
viktig faktor for barn och ungdomars hilsa ér regelbunden fysisk aktivitet, sdvil fysisk,

psykisk och social hélsa.

Resultatet i denna litteraturdversikt visar att den fysiska och sociala miljon kan vara
hindrande eller stodjande for barn och ungdomar med cerebral pares. Townsend och
Polatajko (2013) beskriver att den fysiska miljon kan frdmja eller begransa
aktivitetsdeltagande, val av aktiviteter samt metoder for att uppnd aktivitetsméal. Vidare
beskriver Townsend och Polatajko att den fysiska miljon har potential att influera individer
till vilka aktiviteter de viljer att utfora, nir aktiviteterna utfors, hur aktiviteten utfors samt

vilka och hur manga som dgnar sig 4t aktiviteten.

Resultatet visar dven vikten av justeringar for att 6ka barn och ungas deltagande i
aktiviteter. Taylor (kap. 7, 2020) beskriver om miljons inverkan i boken Model of human

occupation (MOHO). Taylor menar att miljons inverkan ligger till grund for mojligheter,
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krav, stdd och begransningar som miljon innebér for varje individ. Taylor skriver dven att
om miljon kriver utforandekapacitet pd en hogre niva én vad individens kapacitet dr, kan
det leda till oro och en kinsla av hopploshet. Vidare beskrivs att enligt den sociala
modellen for funktionsnedsittning bildas begrdnsningar i delaktighet nér faktorer utifran
miljon skapar hinder och begrinsar ménniskans mdjligheter. Tankeséttet att varje
ménniska interagerar med miljon pa olika nivder dr en stor hjilp for arbetsterapeuter for att
identifiera betydelsefulla miljoaspekter som paverkar personen (Taylor, kap. 7, 2020). De
olika bestandsdelarna i miljon kan paverka manniskors viljekraft, vanor, roller, fardigheter
och delaktighet i aktivitet (Taylor, kap. 7, 2020). I resultatet framkommer det att barn och
ungdomars sociala miljo hade en stor inverkan pa deras aktivitetsdeltagande. Barn och
ungdomar upplevde negativa attityder och okunskap i sin omgivning som en barriér for
delaktighet och eventuell smarttrigger. Lindsay (2016) berittar att manga barn och
ungdomar vittnade om att bli socialt exkluderade (utanforskap, mobbning). Familje- och
sociala relationer beskrevs vara dominerande komponenter som hade inflytande 1
ungdomars deltagande och inkludering i skolan och i1 samhillet (Lindsay, 2016.) Barn och
ungdomar med cerebral pares lyfte vikten av stdd fran sin ndrmaste omgivning
(vardnadshavare, vardare, vriga familjemedlemmar) och beskrev hur den sociala miljon

kunde fungera som stdd for att hantera sin CP (Lindsay, 2016; Ostojic et al., 2021).

I resultatet speglades att barn och ungdomar med cerebral pares ofta jamforde sig med
andra normfungerande barn i deras omgivning. Att konstant jamfora sig sjélv och sin
kapacitet med andra normfungerande barn ledde till att barn och ungdomar med cerebral
pares valde att inte delta i aktiviteter och sporter. Von Tetzchner (2016) beskriver att barns
samverkan med andra i sociala relationer hjélper till att skapa barnets sjdlvuppfattning. I
samspel med andra lédr barn sig att uppticka sig sjélva. Von Tetzchner menar pé att sociala
interaktioner kan agera som en spegel da barn lir sig hur de fungerar samtidigt som barnets
egen upplevelse av sig sjélv styr samspelet. Inom utvecklingspsykologi finns ett begrepp
som handlar om att barn utvecklar ett idealsjdlv, vilket dr en forstaelse for hurdant det vill
vara (Von Tetzchner, 2016). Vidare beskriver Von Tetzchner (2016) att barn bygger sitt
idealsjélv under senare &r och att barn i yngre aldrar styrs av uppfattningar om vad andra
onskar att det bor gora. Ur resultatet i denna litteraturdversikt framkommer det dock inte
hur normfungerande barn och ungdomar uppfattar sin sociala miljo och dess inverkan pé
deras aktivitetsdeltagande. Forfattarna antar dock att normtypiska barn och ungdomar kan

uppleva barridrer i1 deltagande av fysiska aktiviteter till f6ljd av social milj6 men det kan
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dock antas att det inte sker i samma utstrackning som for barn och ungdomar med fysisk

funktionsnedséattning.

Metoddiskussion

Forfattarna valde att genomfora en litteraturdversikt med systematiska inslag som
tillvigagéngsatt med inspiration fran Forsberg & Wengstrom (2016). Detta da forfattarna
ansdg att forskningen kring barn och ungdomars egna upplevelser av smérta och
delaktighet i aktivitet dr begrdnsad och mélet var att sammanstélla den befintliga
forskningen for att géra kunskapen om dmnet mer lattillgéngligt. Kvalitativ ansats valdes
genom att syftet med studien var att belysa egna upplevelser, ddrav inkluderades endast
artiklar med kvalitativ ansats i resultatet. Forfattarna ansag att kvalitativ innehdllsanalys
underldttade sammanstéllningen av datamaterialet pa ett strukturerat och tydligt sitt. Under
analysprocessen arbetades det med koder i datorprogrammet MIRO (2023), for att fa en
omfattande dverblick av resultatet. Nagot som forsvarade analysprocessen var att det
upplevdes aningen rorigt under arbetet med koderna i datorprogrammet, det upplevdes
svart att veta vilken kod som tillhorde vilken artikel. Ytterligare en svaghet under
analysprocessen kan vara att arbetet delades upp mellan forfattarna. Varje forfattare
arbetade individuellt med kondensering av meningsenheter samt framstéllning av koder for
att tidseffektivisera arbetet. Detta arbetssétt kan ha préglat resultatet da forfattarna kan ha
tolkat materialet pé olika sitt. Daremot arbetade forfattarna gemensamt med att dela in
koderna i de utvalda kategorierna for att fa insikt i varandras tankar och for att 6ka

troviardigheten i resultatet.

Studiens grundsyfte var i ett forsta skede att endast belysa barns upplevelser i dldrarna 3—
12 &r. Forfattarna upptéckte dock under arbetet med datainsamlingen att det fanns ett
begrinsat antal artiklar som belyste detta. Forfattarna valde darefter att utdka aldersspannet
till 4-25 &r for att 4ven inkludera ungdomars perspektiv for att inhédmta fler upplevelser
och didrav utdka overforbarheten. Forfattarna anser att det dr av vikt att lyfta det stora
aldersspannet som omfattas i denna litteraturstudie. Det finns en risk for att
overforbarheten kan ha paverkats av detta, men forfattarna har valt att inte beakta detta i
resultatet eftersom litteraturdversikten innefattar bade barn och ungdomars upplevelser.
For att inhdmta ett mer innehallsrikt material till resultatet av arbetet valde forfattarna att
dven inkludera anhorigas perspektiv pa hur de formedlar smérta &t barn och ungdomar med

kommunikationssvérigheter. Anhorigas perspektiv i denna litteraturversikt innefattar
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fordldrar/virdnadshavare/omsorgsgivare till barn och ungdomar. Genom att inkludera ett
anhorigas perspektiv har forfattarna inhdmtat data fran barn och ungdomar med varierande

kommunikationssvérigheter for att dven lyfta deras upplevelser.

Att det finns begrdnsat med forskning kring barnens egna upplevelser kan bero pa etiska
principer. En del barn saknar &ven kommunikationsforméga och maste darfor forlita sig pa
sina forildrar som medlare at barnen (Sthale-Oberg & Fjellman-Wiklund, 2009). Enligt
Gates et al. (2010) beskrivs skillnader mellan barnens egna rapporter och forédldrarnas
rapporter gédllande hur delaktiga barnet dr. De visar att barnen anser sig sjdlva som mindre
begrinsade dn vad fordldrarnas uppfattning ar (Gates et al., 2010). Detta kan resultera i
snedvridna tolkningar d fordldrar uppfattar barnens funktioner pé andra sitt &n barnen

sjdlva.

I artiklarna presenterades dven vilken GMFCS-niva som deltagarna hade och dessa skiljde
sig at i samtliga artiklar. Barn och ungdomar pa niva I och II var som mest representerade i
artiklarna vilket kan leda till att resultatet av dverforbarheten paverkats. Forfattarna anser
dock att den samlade bilden av cerebral pares som tillstdnd dr beskriven dd samtliga nivéer
av GMFCS ér representerade. I denna litteraturdversikt ingick det inte i syftet att jamfora
individer och dess GMFCS-nivd, dock anség forfattarna att det var av vikt att belysa
GMFCS-nivéerna for att visualisera omfanget av funktionsnivé och dverforbarhet. Detta

var dock inte ndgot som forfattarna beaktat i denna litteraturdversikt.

Alla artiklar som innefattas i denna litteraturdversikt ar genomforda i olika lander (se
Bilaga 2). Forfattarna anser att det dr av stor vikt att belysa hur upplevelserna kan skilja sig
at beroende pd i vilket land som studien &r utformad. Denna litteraturdversikt innefattar tva
artiklar som utformats i Sydafrika och resterande artiklar &r utformade i vést. Forfattarna
anser att detta ar viktigt att beakta da upplevelserna av delaktighet kan skilja sig at
beroende pé kulturella och institutionella kontexter. En specifik artikel (Savage et al.,
2021) var utformad i ett av Sydafrikas mest ekonomiskt utsatta omrdden dir majoriteten av
befolkningen hade en ldgre socioekonomisk status och tillgdngen till grundlaggande hélso-
och utbildningstjénster var lag. Denna artikel visade starkt pd hur upplevelser av
delaktighet kunde skilja sig it beroende pé vart barnen var bosatta. I artikeln framkom det
tydliga brister vad géller forutsdttningar for anpassade aktiviteter, miljoer, sjukvérd,

normer samt samhéllets attityder gentemot cerebral pares. Forfattarna anser att dessa
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kulturella och institutionella kontexter kan ha paverkat barnen som deltog i studien och

darfor paverkat dverforbarheten.

Samtliga artiklar i denna litteraturdversikt kvalitetsgranskades for att 6ka trovérdigheten.
Tillvigagingssittet som anvéndes vid kvalitetsgranskningen var ROB (Risk of Bias),
Statens beredning for medicinsk och social utvirdering (SBU, 2020). Detta for att 6ka
trovirdigheten av kvalitetsgranskningen. Processen av kvalitetsgranskningen borjade med
att forfattarna gemensamt utférde individuella beddmningar av varje enskild artikel. I
resultat av denna litteraturdversikt har forfattarna valt att endast inkludera artiklar som
erholl betyget Obetydliga eller mindre metodologiska brister samt Mdttliga metodologiska
brister 1 resultatet. Forfattarnas brist pa tidigare kunskap och erfarenheter av att genomfora
kvalitetsgranskningar av denna typ kan anses som en svaghet som har priglat resultatet.
Av de inkluderade artiklarna granskades fem artiklar (Renning et al., 2023; Aviram et al.,
2021; Brunton & Bartlett, 2013; Savage et al., 2021 & Davis et al., 2009) som Mattliga
metodologiska brister under bedomningen av kvalitetsgranskningen (se Bilaga 2). I den
forsta artikeln (Renning et al., 2023) framkom det att forstaforfattaren hade en form av
relation till 5 av 15 deltagare samt att informationen om hur forfattarna hanterat sin
forforstielse var bristfillig. Det var dven oklart om det framkom brister i datainsamlingen
till f6ljd av detta. I den andra artikeln (Aviram et al., 2021) var det otydligt om forskarna
varit reflexiva vid tolkning av data samt om forskarna har hanterat sin forforstielse pé ett
acceptabelt sitt. [ den tredje artikeln (Brunton & Bartlett, 2013) var informationen om hur
lampligt urvalet var for studien bristfélligt samt om rekryteringensmetoden var 1dmpligt
vald och genomford. Utdver detta hade forskarna placerat ut annonser i tidningen pé
University of Western Ontario samt pa olika fitnesscenter i Ontario for att rekrytera
deltagare till studien. Detta resulterade i att det dr oklart om det finns allvarliga brister i
studien som kan paverka tillforlitligheten. I den fjirde artikeln (Savage et al., 2021) var det
oklart om rekryteringsmetoden var ldmpligt vald och genomford d forskarna sjélva
identifierade mgjliga deltagare till studien. Informationen om forskarnas relation till
deltagarna var bristfallig samt saknades information om huruvida forskarna hanterat sin
forforstielse. Utdver detta validerades inte tolkningarna och forskarna var inte heller
reflexiva vid tolkning av data. I den femte och sista artikeln (Davis et al., 2009) var
informationen om huruvida forskarna varit reflexiva vid tolkning av data samt om

tolkningarna validerades bristféllig. Forfattarna har valt att inte beakta resultatet av
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kvalitetsgranskningen till f61jd av den begriansade forskningen inom det valda omradet som

hanterats i denna litteraturdversikt.

Kliniska implikationer

Denna litteraturdversikt kan underldtta for ménniskor intresserade inom d&mnet samt for
arbetsterapeuter som i sitt yrkesliv ofta moter barn och ungdomar med cerebral pares. Med
en inblick i barn och ungdomars egna upplevelser mojliggors det en storre forstielse hos
arbetsterapeuter och andra individer i omgivningen vid méten med barn och ungdomar
med cerebral pares. I denna litteraturdversikt beskrivs det att varje individ har unika
erfarenheter och upplevelser, vilket dr viktigt att beakta genom att arbetsterapeuter arbetar
klientcentrerat. I resultat av denna litteraturdversikt framkommer det att flertalet barn och
ungdomar begréinsas fran att delta i aktiviteter pa grund av hindrande miljéaspekter. Bland
annat genom platser som ej var anpassad for hjdlpmedel samt att aktiviteten i sig inte var
anpassad for att alla skulle ha mojligheten att delta. Arbetsterapeuter arbetar for att varje
individ ska ha mojlighet till meningsfulla aktiviteter, det dr dérav av vikt att
arbetsterapeuter arbetar for att mojliggora delaktighet och aktivitet. For att bilda ett
aktivitetsliv hos individer kan en arbetsterapeut viga in personens viljekraft,
utférandekapacitet, vanebildning och miljofaktorer for att underlétta och skapa ett
meningsfullt aktivitetsliv (Taylor, 2020). Detta kan i sin tur bidra till positiva fordelar
géllande vilbefinnande och hilsa och kan dven uppmuntra till delaktighet i aktivitet
(Taylor, 2020). Arbetsterapeuten har en viktig roll i barn och ungdomar med
funktionsnedsattningars liv, just genom att de arbetar med att stodja barnet och motverka
isolering samt for att hitta mojliggérande sitt for att kompensera for

funktionsnedsattningen.

Slutsats

Avslutningsvis har denna litteraturdversikt undersokt upplevelser av smirta och
delaktighet i aktivitet hos barn och ungdomar med cerebral pares. Forfattarna anser att
resultatet i litteraturdversikten &r till stor vikt for arbetsterapeuter och andra individer som
av intresse vill utoka sin forstaelse for hur barn och ungdomar upplever hur deras
funktionsnedsittning paverkar det dagliga livet. Resultatet omfattar upplevelser av smérta
och delaktighet i aktivitet hos barn och ungdomar med cerebral pares. Forfattarna anser att
det dr av vikt for arbetsterapeuter och andra individer i samhallet att mdta dessa individer

med forstdelsen av att upplevelserna varierar mellan barnen och ungdomarna. Forfattarna
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upplever ett 6kat behov av forskning géillande barn och ungdomars egna upplevelser da
dagens forskning inom &mnet dr begrinsad. Det dr av vikt for att utveckla en forstielse for
hur barn och ungdomar sjédlva upplever sitt tillstdnd, da det forekommer olika syn fran
barnen och ungdomarna sjélva och deras anhdriga. Forfattarnas forslag till vidare
forskning inom &mnet kan vara att jimfora hur sméartupplevelserna skiljer sig 4t mellan
barn och ungdomar som befinner sig i olika ldnder och hur upplevelserna av delaktighet
speglar sig utifrdn varierade kulturella och institutionella kontexter. Forfattarna betraktar
att vidare forskning dr av vikt for att belysa och uppmirksamma barn och ungdomars

subjektiva upplevelser.
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Bilagor

Bilaga 2
Artikeloversikt
Forfattare Land Syfte Metod Deltagare Resultat Risk for bias
Ar Datainsamling
Titel Dataanlys
Ostojic, K., Australien | The purpose of | Kvalitativ metod 10 deltagare Analys resulterade i tre | Obetydliga
Sharp, N., this study huvudkategorier: (1) eller mindre
Paget, S., & aimed to use Semistrukturerade 9-17 ar ”Everybody’s metodologiska
Morrow, A. semi- intervjuer experience of pain is brister
(2021) structured GMFCS I - different”. (2) “When
Lived interviews and | Tematisk analys 4 deltagare the pain is winning”.
experiences of IPA- (3) ”’I know how to deal
pain in methodology GMFCS II - with it”. Smértans
children and to understand 3 deltagare bidragande orsaker och
young people the lived platser varierade
with cerebral experiences of GMFCS I - mellan barnen som
palsy pain in 2 deltagare deltog. Smértan
children with paverkade barnen i
CP, from the GMFCS IV — skolan, fysisk aktivitet
young people’s 1 deltagare och i psykosocial
perspective funktion. De barn som
who can deltog delgav sina
communicate personliga strategier
verbally. som anvénds for att
hantera deras smirta.
Lauruschkus, Sverige To explore the | Kvalitativ metod 16 deltagare Det formulerades tva Obetydliga
K., Nordmark, experiences of 811 ar kategorier och 10 eller mindre
E, & children with | Individuell underkategorier utifrdn | 1ot qologiska
Hallstrém, I. cerebral palsy | intervju/fokusgrupp | GMFCS I - .result.'zltet av brister
) innehéllsanalysen.
(2015) (CP) regarding 6 deltagare Kategorierna som
participation in | Kvalitativ bildades under den
physical innehéllsanalys GMFCS II - forsta kategorin var
activities, and 5 deltagare ”Being physically
to describe active, because...” med
underrubrikerna

facilitators and
barriers.

GMFCS III -
2 deltagare

GMFCS 1V -
2 deltagare

GMFCS V —
1 deltagare

”Enjoying the feeling”,
”Being capable”,
”Feeling of
togetherness”, ”Being
aware that it is good for
me” och “Using
available
opportunities”. Den
andra kategorin “Being
physically active,
but...” inneholl
underkategorierna
”Getting tired and
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experiencing pain”,
”Something being
wrong with my body”,
”Being dependent on
others”, “Not being
good enough” och
“Missing available
opportunities”.

Under dessa kategorier
beskrev det faciliteter
for att vara fysiskt aktiv
och hinder for att vara

fysiskt aktiv utifran
barnens egna
upplevelser.
Renning- Norge To explore Individuella 14 Dataanalys resulterade | Mattliga
Rinde, R., pain semistrukturerade deltagare i huvudtemat T have to | metodologiska
Anderzén- experiences of | intervjuer 817 ar obey my pain” och fyra | brister
Carlsson, A., children with teman identifierades.
Jahnsen, B., & cerebral palsy, | Induktiv tematisk GMFCS1I - Erfarenheterna kring
Andersen, R. and how it analys 9 deltagare smérta varierade, bade
(2023) influences smadrtan i sig och
their everyday GMFCS 1T - anvandningen av
life. 2 deltagare kognitiva strategier for
att hantera smirta
GMFCS III - innebar en mental
1 deltagare kamp. Barnen var
tvungna att gora
GMFCS 1V - justeringar for att
1 deltagare hantera sin smérta. Den
viktigaste hjilpen var
GMFCSV — att bli forstddd, men
1 deltagare vuxna gav ocksé
vérdefull hjilp med
insatser som
stretchning,
medicinering och
justering av
aktivitetsnivaer.
Aviram, R., Israel The main Kvalitativ metod 22 deltagare Resultatet visade fyra | Méttliga
Khvorostianov, purpose was to 13-23 ar kategorier av O}ika metodologiska
N., Harrys, N., identify factors | Fokusgruppsintervju fakjtorer som paverkar brister
& Bar-Haim,S impacting GMFCS I - Ifz sisk akt1v1tet.
) ) ategorierna bestod av
(2021) physical Grundad teori 6 deltagare 1. Muskuloskeletal
activity among smdrta och andra
young adults GMFCS II - funktionsnedsittningar
and 9 deltagare som relaterar till
adolescents aktivitetsbegransningar.

with cerebral
palsy.

GMFCS Il -
7 deltagare

2. Kunskap och
traningsfardigheter
samt livsfardigheter
som problemldsning,
planering och
beslutsfattande. 3.
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Tillgidnglighet som
omfattade brist pa
tranport, professionell
vigledning, anpassade
program och
aktiviteter. 4. Socialt
stod frén bade
professionella och
kamrater med
umgéngesmojligheter.
De beskrevs hur barnen
i specialskola anvénder
fysisk aktivitet som en
mojlighet for sociala
kontakter medan de i
vanlig skola anvénde
fysisk aktivitet for att
lindra smérta och
bevara sin funktion i
kroppen.

Brunton, L., & | Kanada The purpose of | Kvalitativ metod 10 deltagare Resultatet av studien Mittliga
Barlett, D this study was 15-24 ar fokuserar pa den metodologiska
(2013) to aim client- Semistrukturerade kroppsliga upplevelsen | brister
centered intervjuer GMFCSI- av cerebral pares med
account of pain 1 deltagare fokus pé
and fatigue Fenomenologisk smartproblematik,
that is analys GMFCS II - muskeldmhet och
experiences by 6 deltagare fatigue. De betonar
young adults dven deltagarnas
and GMFCS I - sjdlvkdnnedom
adolescents 3 deltagare géllande deras egna
with cerebral kroppar och anpassning
pares. av aktiviteter for att ha
en mojlighet att
fortsétta vara fysiskt
aktiv.
Johnson, E., Sydafrika | The aim of Beskrivande 38 deltagare i dldern | Effektiv Obetydliga
Nilsson, S., & this study kvalitativ studie 22-46 ar. kommunikation dr eller mindre
Adolfsson, M. was to avgorande for fullt metodologiska
(2015) explore how | Fokusgrupper till Varav 26 var deltagande i samhillet | brister
professionals | mer djupgdende kliniker, 11 var och r sarskilt viktig i
in South diskussioner dn pedagoger och en fragor som ror hélso-
African exempelvis var personlig och sjukvérd. Proffs
school individuella assistent observerade och
settings intervjuer tolkade barnens
assess pain in (proxy perspektiv) kroppsliga uttryck,
children with beteendefordndringar
cerebral eller budskap och
palsy. talade med barnen om
deras smirta.
Castle, K., Australien | The aim of this | Kvalitativ studie 6 deltagare Deltagarna i studien Obetydliga
Imms, C., & study was to visade sig 16}’3 med eller mindre
Howie, L. investigate Fenomenologisk 14-24 ar konstaon t smarta som metodologiska
(2013) young adults metod var svar att lindra och brister

som paverkade en stor
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and Formaga att del av deras liv.
adolescents’ Individuella kommunicera verbal | Deltagarna beskrev sig
experiences of | intervjuer och ej mer &dn mild ofta 1solerade° och blev
L e frustrerade pa grund av
chronic pain kognitiv . .
o ) . sina forlust av
and their lifes funktionsnedséttning sjilvstindighet och att
with Cerebral ej kunna delta i
palsy. aktiviteter. Deltagarna
angav vikten av att ha
sin erfarenhet av smirta
erkénd. Det stodjer
behovet av 6kad
uppmaérksamhet hos
andra personer som
moter dessa individer i
vardagen.
Savage, A., Sydafrika The purpose of | Kvalitativ 10 barn i aldrarna 8— | Resultatet av studien Mattlig
Rencken, G., this study was | fenomenologisk 11 &r visar att QOL &r en metodologiska
& Gurayah, T. to explore the | design komplex konstruktion brister
(2021) perceived GMFCS II - som inte har undersokts
factors Tio 1 deltagare i stor omfattning i
impacting the | semistrukturerade landsbygdsomraden
quality of life intervjuer, GMFCS IV — med hdga nivaer av
(QOL) of a fokusgrupp for 2 deltagare fattigdom. Resultatet
selected group | fordldrarombud fran studien ger
of children GMFCS 'V - vérdefull insikt i de
with CP living | Tematisk analys 7 deltagare aspekter som
in the rural paverkade QOL for
Umzinyathi barn med CP i den
district of sydafrikanska
KZN, South landsbygden.
Africa
Davis, E., Australien | The purpose of | Kvalitativ studie 23 familjer I resultatet beskrevs Mittliga
Shelly, A., this study was femton olika teman. De | metodologiska
Waters, E., to identify Semistrukturerade 13-18 ar pa teman som beskrevs brister
Mackinnon, quality of life | intervjuer ungdomarna identifierades av bade
A& of adolescents ungdomar och
Reddihough, with cerebral Grundad teori GMFCS1- foraldrarna och
D. (2009) palsy and their 5 deltagare inkluderar fysisk hélsa,
parents’ funktion, smérta,
perspectives. GMFCS II - obehag, socialt

2 deltagare

GMFCS Il -
6 deltagare

GMFCS 1V -
4 deltagare

GMFCS V -
6 deltagare

vilbefinnande och
acceptans, delaktighet,
sjdlvkénsla, stodjande
miljo, fysiska
forandringar. Under
varje kategori beskrevs
citat frdn bade
ungdomar och
foréldrar. Det som
avgjorde vem som
besvarade fragorna frén
intervjun var vilken
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GMFCS niva som
ungdomarna besatt.

Mei, C.,
Reilly, S.,
Reddihough,
D., Mensah, F.,
& Green, J.
(2015)

Australien

The aim of this
study was to
explore
parents’ views
of the activities
and
participation of
children with
cerebral palsy
(CP) with a
range of
communicative
abilities and
the factors
(personal and
environmental)
that influenced
these.

Individuella
semistrukturerade
intervjuer

Tematisk analys

13 foréldrar till barn
med cerebral pares i
aldrarna 4-9 ar

GMFCS I -
5 deltagare

GMFCS I -
5 deltagare
GMFCS IV -
2 deltagare

GMFCS V —
1 deltagare

Resultatet beskriver
foraldrarnas svar
utifran ICF-CY
doméner som omfattar
delaktighet, aktivitet
och miljofaktorer. Det
bildades koder utifran
varje domén dér viktiga
barridrer identifierade
av aspekter av
foraldrarnas relation till
sitt barn. Fordldrarna
belyste att &ven om
barnen deltog i olika
aktiviteter fanns det
uppenbara
begransningar i en rad
miljoer (skola, hem och
samhille).

Obetydliga
eller mindre
metodologiska
brister
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