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Abstrakt 
 
Cerebral pares är den vanligaste orsaken till rörelsehinder hos 
barn och ungdomar. Funktionsnedsättningen cerebral pares  
kan orsaka begränsad fysisk förmåga och utlösa smärta. 
Samhällets attityder och utformning av miljö kan påverka 
barn och ungdomars möjligheter till delaktighet i aktivitet. 
Meningsfulla aktiviteter kan bidra till en känsla av 
tillfredsställelse och en känsla av samhörighet. Dagens 
forskning är begränsad vad gäller barn och ungdomars 
subjektiva upplevelser av smärta och delaktighet i aktivitet. 
En litteraturöversikt med systematiska inslag genomfördes 
och syftet med studien var att beskriva upplevelser av smärta 
och delaktighet i aktivitet hos barn och ungdomar med 
cerebral pares. Huvudsökningar har utförts i PubMed, Cinahl 
och APA PsycInfo. De inkluderade artiklarna är av kvalitativ 
metod för att besvara syftet med barns subjektiva upplevelser. 
De inkluderade artiklarna i studien resulterade i tre kategorier 
och nio underkategorier. Kategorierna var följande: 1) 
Smärtan begränsar mitt dagliga liv. 2) Kroppen kan hindra 
och motivera mig i aktivitet 3) Samhället och omgivningen 
påverkar min vardag. Resultatet visar barn och ungdomars 
individuella upplevelser av sin smärta och hur smärtan tar sig 
i uttryck både fysiskt och psykiskt. De flesta barn och 
ungdomar upplever smärtan som ett hinder för delaktighet i 
aktivitet, men även samhället och omgivningens attityder 
sågs som ett hinder. Resultatet kan underlätta för intresserade 
individer inom området samt arbetsterapeuter som i sitt 
yrkesliv ofta möter barn och ungdomar med cerebral pares.  

 
Sökord: Delaktighet, meningsfull aktivitet, erfarenhet, 
funktionsnedsättning, aktivitetsvetenskap 
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Introduktion  
Lagerkvist och Lindgren (2012) beskriver att benämningen funktionsnedsättning är 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) år 2007 och publicerades på svenska av Socialstyrelsen år 2010. 

Termen funktionsnedsättning kan definieras som skada, förlust eller missbildning som 

påverkar barnets funktion (Lagerkvist & Lindgren, 2012). Cerebral pares [CP] är ett 

exempel på en funktionsnedsättning som beror på defekter i nervsystemet som alstras före, 

under eller efter födseln och ger barnet en funktionsnedsättning som varar hela livet. En 

medicinsk diagnos är grundläggande som upplysning för barn med funktionsnedsättning. 

Diagnosen ligger till grund för behandling samt psykologiskt och socialt stöd under 

uppväxten (Lagerkvist & Lindgren, 2012).  

 

Den vanligaste orsaken till rörelsehinder hos barn och ungdomar är cerebral pares [CP], 

enligt Levi & Ertzgaard (2019). Förekomsten av CP ligger omkring 2–2,5 per 1000 födda 

barn i Sverige och siffran är approximativt densamma för övriga Europa, Nordamerika och 

Australien (Westbom, 2012). Levi och Ertzgaard (2019) beskriver att CP är ett 

följdtillstånd som uppstår efter en utvecklingsstörning eller skada när hjärnan befinner sig i 

dess tidiga utveckling, det vill säga från fosterstadiet och fram till 2 års ålder. Vidare 

beskriver Levi och Ertzgaard att de bakomliggande orsakerna till CP är multifaktoriella 

och ofta med komplexa och samverkande riskfaktorer. Några riskfaktorer som nämns är; 

genetiska störningar, intrauterin eller kongenital infektion, maternell infektion, 

prematuritet, låg födelsevikt, postnatala CNS-infektioner (Levi & Ertzgaard, 2019). Levi 

och Ertzgaard lyfter dock vikten av att dessa potentiella riskfaktorer inte utgör en 

fullständig förteckning över riskfaktorer eller förklaringsgrund till diagnosen cerebral 

pares. CP utgör sammanfattningsvis en heterogen diagnosgrupp där det finns en bred 

variation för etiologi, tidpunkt för insjuknande och allvarlighetsgrad (Levi & Ertzgaard, 

2019).  

Westbom (2012) beskriver att diagnosen CP grovt delas in i olika CP-subtyper för att man 

ska kunna veta något om hur utvecklingen kan komma att bli för det enskilda barnet samt 

vilken behandlingsform som lämpar sig bäst. De olika CP- subtyperna är: spastisk cerebral 

pares, dyskinetisk cerebral pares och ataktisk cerebral pares (Westbom, 2012). Spastisk CP 

utgör cirka 75–80 procent av CP. Vidare beskrivs att det vanligaste neurologiska symtomet 
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vid CP är spasticitet och att det även kan förekomma vid den dyskinetiska och ataktiska 

formen av CP. Westbom beskriver spasticitet som ökad muskelspänning vilket kan visa sig 

i form av; knutna händer, inslagen tumme, tåknipning, tåspretning när barnet spänner sig. 

Dyskinetisk cerebral pares utgör cirka 15 procent av all CP (Westbom, 2012). Vidare 

beskrivs att dyskinesi kan definieras som ”dåligt fungerande rörelser” och att de 

dominerande neurologiska tecknen vid dyskinetisk CP är chorea (små ryckiga rörelser), 

atetos (större slingriga rörelser) och tonusväxling. Den sista CP-subtypen, ataktisk CP, 

definieras enligt Westbom som nedsatt förmåga att behålla stabilitet i kroppen, extremt 

långsam utveckling i motoriken och utgör cirka 10 procent av CP. För att kunna kartlägga 

individernas kroppsfunktion, delaktighet och aktivitet krävs dock en mer ingående 

utredning förutom grovklassifikationen med CP-subtyperna som nämns ovan (Levi & 

Ertzgaard, 2019). För detta finns ett antal standardiserade instrument framtagna för att 

klarlägga vanliga problemområden hos individer med CP. Ett utav dessa instrument som 

lyfts är Gross Motor Function Classification System [GMFCS] vars syfte är att bedöma 

grovmotorik och förflyttningsförmåga som delas in i olika nivåer från nivå I upp till nivå 

V. Nivå I innebär att barnet självständigt kan springa, hoppa och gå men att balans och 

koordination är begränsad. Nivå V innebär att barnet är starkt begränsad i egen förflyttning 

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

Coghill och Williams (2023) belyser vikten av att knyta an till föräldrar och vårdgivare 

angående hur smärta kan uttrycka sig hos barn med cerebral pares. Det kan exempelvis 

handla om att barnet visar minskad aktivitet eller sömnrubbningar. Om barnet inte har 

förmågan att själv redovisa för sin smärta via språket kan vokalisering (utstötande av ljud, 

grymtande) innefatta gråt och stönande. Vidare berättar Coghill och Williams att de olika 

typer av smärta som barn med CP kan uppleva är lika varierande som själva diagnosen 

cerebral pares. Coghill och Williams nämner att några exempel på smärtorsaker hos barn 

med cerebral pares är; gastrointestinala besvär, det vill säga förstoppning eller gastro-

esofageal reflux sjukdom (upprepad halsbränna och sura uppstötningar) och 

gastronomiinfektioner (infektioner i magtarmkanalen). Tandproblem och diverse 

tandköttsjukdomar kan även orsaka smärta (Coghill & Williams, 2023). Spasticitet och 

ökad tonus kan också ge upphov till förhöjd frekvent smärta. Coghill och Williams 

beskriver att smärta kan leda till ökad psykisk stress och därmed förvärra den fysiska 

smärtan. Hos barn med CP är kronisk smärta en bidragande faktor som kan leda till sorg 

och frustration. Vissa barn har noterat att smärtan ökar i samband med koncentration, 
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stress och ångest i samband med exempelvis skolundervisning eller andra utmanande 

miljöer (Coghill & Williams, 2023).  

Socialstyrelsen (2016) beskriver begreppet delaktighet som en persons engagemang i sin 

livssituation. Taylor (kap 8, 2020) betonar delaktighet genom hur människor blir 

involverade i aktiviteter. Delaktighet i aktivitet framkommer ur den ständiga interaktionen 

mellan individens utförandekapacitet, vanor, viljekraft och miljö. Delaktigheten är enligt 

Taylor personlig i den mening att de aktiviteter som en individ engagerar sig i påverkas av 

personens egna behov, förmågor och begränsningar. Lauruschkus (2015) betonar att barn 

som har en möjlighet att vara delaktig i fysisk aktivitet är en förutsättning för god psykisk 

och fysisk hälsa. Lauruschkus menar att processer och faktorer som påverkar delaktigheten 

och tillgängligheten i fysiska aktiviteter hos barn med funktionsnedsättningar är en viktig 

aspekt att identifiera för att öka deras delaktighet i aktiviteter. 

 

Taylor (2020) beskriver att barn med funktionsnedsättning vanligtvis ges färre tillfällen att 

utveckla tillfredsställande och normala erfarenheter inom aktivitet. Lauruschkus (2015) 

anger att stillasittande vanor ökar globalt för barn med rörelsenedsättning och de är mindre 

fysiskt aktiva än barn utan rörelsenedsättning. Detta kan enligt Lauruschkus leda till en rad 

hälsoproblem hos barnet, som bland annat smärta, fatigue, led-muskelstelhet, nedsatt 

motorik och psykisk ohälsa. Svårigheter att utföra aktiviteter kan leda till rädsla för att bli 

betraktad som inkompetent, vilket i sin tur kan resultera i att barnet undviker situationer 

där de finns möjlighet till att utveckla en lust till aktiviteter (Taylor, 2020). Taylor 

beskriver vidare att smärta till följd av fysisk funktionsnedsättning kan eliminera glädjen 

med aktiviteter, vilket kan leda till att individen inte längre känner lust eller 

tillfredsställelse för att engagera sig i sina intressen. Genom detta kan barnet bli mindre 

delaktig i de aktiviteter som anses som meningsfulla för individen (Taylor, 2020). Schmidt 

Østergaard et al. (2020) belyser vikten av att individer med fysiska begränsningar ska 

involveras i samhället för att kunna utveckla en identitet som är tillfredsställande och att 

dessa individer blir oberoende av andra medlemmar i samhället. Vidare berättar Schmidt 

Østergaard et al. att smärta hos barn och ungdomar med cerebral pares påverkar dessa 

individers liv och är en begränsande faktor i deltagande. Smärtintensiteten kan skilja sig 

avsevärt både i intensitet och kroppslig placering utifrån den grovmotoriska funktionen. 

Barn och ungdomar med CP som lider av svårare grovmotoriska funktionedsättningar, det 
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vill säga de som ligger på nivå IV-V (GMFCS) är ofta beroende av rullstol, 

gånghjälpmedel eller en vuxen vilket bidrar till en inskränkt möjlighet till delaktighet.  

 

Arbetsterapeuten har som mål att arbeta för att alla människor ska ha möjlighet att utföra 

aktiviteter och delta i det som individen själv anser som meningsfullt (Sveriges 

arbetsterapeuter, 2018). Arbetsterapi har som grundidé att människor lär och utvecklas 

genom aktivitet, därav är det en viktig faktor att arbeta individanpassat för att alla individer 

ska kunna vara delaktig i aktiviteter utifrån dennes egna förutsättningar och behov 

(Sveriges arbetsterapeuter, 2018).  

 

I dagens forskning och litteratur finns det mestadels forskning utifrån anhörigas perspektiv 

av hur barn upplever smärta i vardagen och hur barnet utför aktiviteter, forskningen kring 

barnens egna erfarenheter är begränsad (Mei et al., 2015). Att forskningen kring barnens 

egna upplevelser är begränsad beror enligt Mei et al. på olika aspekter, där en aspekt är 

barnets kommunikationssvårigheter som försvårar för barnet att delge sina egna 

erfarenheter. Mei et al. fokuserar sin forskning på anhörigas perspektiv kring barn med 

cerebral pares och kommunikationssvårigheter, med fokus på deltagande i aktiviteter. 

Barnen inte kan uttrycka sig själva och kommunikationen får oftast ske genom föräldrarnas 

tolkning av vad barnet själv vill och känner (Mei et al., 2015). Mei et al. antyder att det 

inte finns någon studie som utforskat barnens upplevelse av deltagande i aktiviteter för 

barn med cerebral pares och kommunikationssvårigheter. Att använda kvalitativa metoder 

som utforskar barnens egna upplevelser hade kunnat leda till en bättre förståelse för hur 

deltagande i aktivitet bör hanteras för dessa barn (Mei et al., 2015).  Lauruschkus (2015) 

lyfter även att forskningen inom detta område är begränsad men att det finns behov för att 

detta bör uppmärksammas ännu mer. 

 

Smärta är en påföljd av funktionsnedsättningen cerebral pares som påverkar barn och 

ungdomars dagliga liv samt delaktighet i aktiviteter. Cerebral pares är den vanligaste 

orsaken till rörelsehinder för barn med funktionsnedsättning. Att ha möjlighet till att vara 

delaktig i aktiviteter är en viktig aspekt för många människor som ger dem en känsla av 

meningsfullhet, sociala kontakter och god hälsa. Ur ett arbetsterapeutiskt perspektiv är 

delaktighet i aktivitet en viktig faktor och något som alla människor bör kunna ägna sig åt 

samt att kunna delta i. Dagens forskning gällande barn och ungdomars egna upplevelser är 

begränsad, vilket författarna anser som problematiskt i den aspekt att barnen och 
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ungdomarnas egna upplevelser inte tas i beaktning. Det är därför av vikt att redogöra hur 

barn och ungdomar med cerebral pares upplever smärta och hur de upplever delaktighet i 

aktiviteter. Att beskriva hur anhöriga till barn och ungdomar med 

kommunikationssvårigheter förmedlar smärta åt barnen och ungdomarna är även av vikt 

för att barn med kommunikationssvårigheters perspektiv lyfts upp, för att dessa inte ska 

uteslutas.  

 

Denna litteraturöversikt kan underlätta för arbetsterapeuter och andra människor som är 

intresserad av ämnet för att få en ökad förståelse för hur barn och ungdomar själva 

upplever sin vardag med diagnos. Att erhålla en inblick i detta ämne kan möjliggöra 

förståelse hos arbetsterapeuter och omgivningen vid framtida möten med barn och 

ungdomar med cerebral pares.  

 

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

ungdomar med cerebral pares. 

 

Metod 
Design 

Denna litteraturöversikt ville sammanställa den aktuella forskningen som fanns kopplat till 

syftet. En litteraturöversikt med kvalitativ ansats har valts som metod för arbetet enligt 

Forsberg och Wengström (2016). Detta val gjordes på grund av att studien syftar till att 

beskriva upplevelser av smärta och delaktighet i aktivitet hos barn och ungdomar med 

cerebral pares. Studien belyser även hur anhöriga agerar som förmedlare åt barn och 

ungdomar med kommunikationssvårigheter samt hur de uppmärksammar smärtan. 

Litteraturöversikten utförs för att öka kunskap och förståelse hos arbetsterapeuter och 

andra intresserade av ämnet.  

 

Litteratursökning  

Litteratursökningen påbörjades genom att utföra testsökningar i de elektroniska 

databaserna Cinahl, PubMed och APA PsycInfo för att inhämta information gällande hur 

mycket forskning som fanns relaterat till vårt syfte. Svensk MeSH användes för att hitta 

relevanta ord inför databassökningen. Under den kommande processen med studentarbetet 

har ovannämnda databaser använts. Vid databassökningen användes boolesk sökteknik för 
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att bestämma sambandet mellan de sökord vi valt (Östlundh, 2012). Boolesk sökteknik är 

enligt Östlundh operatorer som AND och OR. AND används enligt Östlundh för att koppla 

ihop två sökord med varandra, det bildar i sin tur en söksträng som styr databasen att söka 

upp dokument som handlar om just de sökord forskaren valt. OR används för att få resultat 

på den ena eller den andra termen, exempelvis ett begrepp som kan beskrivas med flera 

olika synonymer (Östlundh, 2012).   

 

Testsökningen resulterade i att tre databaser valdes ut till den slutgiltiga huvudsökningen. 

Dessa databaser var PubMed, Cinahl och APA PsycInfo (se tabell nr 1). Dessa databaser 

finns att tillgå via Umeå universitets bibliotekstjänster. Den första databasen PubMed 

innefattar artiklar om medicinsk forskning och omvårdnad. Cinahl innehåller bland annat 

vetenskapliga artiklar om fysioterapi och arbetsterapi och slutligen APA PsycInfo som 

berör forskning gällande psykologi (Forsberg & Wengström, 2016). Innan den 

huvudsakliga litteratursökningen genomfördes kontaktades en bibliotekarie på Medicinska 

biblioteket vid Umeå universitet som stöd gällande val av söksträng och sökord. Under 

testsökningsprocessen kombinerades en uppsättning diverse termer och sökord för att 

utforma en relevant söksträng. Söksträngen innefattade fyra olika block och termerna 

valdes ut efter samråd med medicinska biblioteket vid Umeå universitet. Sökorden som 

involverades i den slutgiltiga söksträngen är cerebral palsy, pain, experience samt en 

uppsättning varierande termer för ungdomar och barn (children/youth/adolescence).  

  

Den primära huvudsökningen genomfördes 2023-10-23. I artikelöversikten (se bilaga nr 2) 

har forskarna sorterat artiklarna utifrån författare/år/titel, land, syfte, 

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

 

Tabell 1  
Artikelsökning  
 

Datum Databas Sökord/Söksträng Begränsningar Antal funna 
artiklar 

23/10-23 PubMed Cerebral palsy AND 
(children* OR 
adolescents*) AND pain 
AND experience 

Språk: engelska 
2003-2023 

124 

23/10-23 Cinahl Cerebral palsy AND 
children* OR 
adolescents* AND pain 

Språk: engelska 
2003-2023 

466 
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23/10-23 APA  
PsycInfo 

Cerebral palsy AND 
(youth OR adolescents) 
AND experience AND 
pain 

Språk: engelska 23 

 

Urvalsprocess 

Efter genomförd huvudsökning på de databaserna som valdes, påbörjades urvalsprocessen 

som följde Forsberg & Wengström (2016) olika steg. För att underlätta urvalsprocessen 

utformades exklusion- och inklusionskriterier för att på ett lätthanterligt sätt sortera bland 

de funna artiklarna, se Tabell 2. Valet av inklusionskriteriet ”forskning som gjorts inom 

20” år utformades på grund av att författarna anser att en viss tidsbegränsning inte är 

relevant vid undersökning av upplevelser samt att antalet sökträffar ökade vid ett bredare 

årsspann. Under urvalsprocessen valdes de även att inkludera anhörigas perspektiv på hur 

de förmedlar smärta för barn och ungdomar med kommunikationssvårigheter. Det 

inkluderades på grund av att författarna ansåg vikten av att belysa upplevelser från barn 

och ungdomar med kommunikationssvårigheter för att inte utelämna dessa. 

Urvalsprocessen påbörjades med att sortera bort dubbletter. Därefter gjordes ett första 

urval utifrån att båda författarna läste titel och abstrakt på kvarvarande artiklar. Artiklar 

som ej uppfyllde inklusionskriterierna och besvarade syftet exkluderades. De artiklar som 

då fanns kvar lästes av båda författarna i fulltext för att uppnå enighet om att innehållet är 

relevant utifrån studiens syfte. Efter fulltextläsning exkluderades artiklar som ej var 

relevant utifrån syftet samt de som saknade etiskt godkännande. Efter huvudsökningen 

genomfördes en manuell sökning genom relevanta artiklars referenslistor för att påträffa 

ytterligare artiklar som uppnådde relevans utifrån studiens syfte. Artiklarna från den 

manuella sökningen fanns tillgängliga via Umeå universitets bibliotekshemsida. 

Avslutningsvis kvalitetsgranskades samtliga artiklar från den manuella sökningen och 

huvudsökningen.  
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Tabell 2 

Inklusions-och exklusionskriterier 

 
Inklusionskriterier Exklusionskriterier 

Målgrupp-barn och ungdomar med cerebral 
pares 

Vuxna med cerebral pares 

Kvalitativa studier Kvantitativa studier 

Barn/ungdomars egna erfarenheter 
 

Forskning äldre än 20 år 

Föräldrar/vårdgivares erfarenheter  

Forskning som gjorts inom 20 år  

Barnen och ungdomarnas ålder 4–25 år  

Peer-reviewed  

Etiskt godkända artiklar  

 
 
 
Analys 

Den analysmetod som använts i denna studie var kvalitativ innehållsanalys. Granheim & 

Lundman (2017) uttryckte att analysmetoden är lämplig för att identifiera människors 

upplevelser eller berättelser. Granheim & Lundman beskriver analysprocessen genom att 

de delar av texten som är meningsbärande bildar en meningsenhet, meningsenheterna 

kondenseras genom att göra texten kortare, de kondenserade meningsenheterna bildar 

sedan koder som beskriver meningsenhetens innehåll med några få ord, koder med 

liknande innehåll delas sedan in i kategorier, kategorierna bildar teman som är en röd tråd 

av allt innehåll i texten.  

 

Analysprocessen påbörjades med att båda författarna noggrant läste de slutligen 

inkluderade artiklarna. För att tidseffektivisera arbetet delades artiklarna upp på hälften så 

att varje författare analyserade 5 artiklar var utifrån det första steget i en kvalitativ 

innehållsanalys. De innehåll som identifierades som meningsbärande delades in i 

meningsenheter. Meningsenheterna kondenserades sedan för att göra texten kortare och 

gavs därefter koder för att beskriva innehållet med några få ord. Meningsenheterna och 
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koderna dokumenterades i en gemensam tabell. Under arbetet med koder som sedan skulle 

bli kategorier arbetade författarna tillsammans för att vara eniga vilka koder som passade 

ihop och kunde bilda en kategori. Detta utfördes i datorprogrammet MIRO (2023), där 

koderna skrevs ut och jämfördes utifrån likheter och skillnader för att sedan delas in i 

kategorier och underkategorier. För att komma fram till vilka koder som passade in i vilken 

kategori diskuterades koderna mellan författarna tills konsensus uppstod. Kategorier och 

underkategorier sammanställdes sedan i en tabell, se Tabell 3. 

 

Kvalitetsgranskning  

Forsberg & Wengström (2016) belyser att en litteraturstudie innebär att systematiskt söka 

och kritiskt granska de artiklarna som ska inkluderas i studien. Statens beredning för 

medicinsk och social utvärdering (SBU, 2023) beskriver att artiklarna ska granskas för att 

bedöma hur allvarlig risk för bias som finns i innehållet. De menar att det inte finns några 

gränser för när en artikel har låg, måttlig eller hög risk. Risken för bias ska bedömas 

separat för varje utfallsmått som ska ingå i studien (SBU, 2023). Sista delen av 

granskningen innebär att bedöma om artikeln som granskats sammanlagt har allvarliga 

brister och därav inte bör ingå i studien. De bedömningsalternativ som presenteras är 

”mindre eller obetydliga metodologiska brister” och ”måttliga eller stora metodologiska 

brister” (SBU, 2023).  

 

Författarna genomförde en gemensam kvalitetsgranskning av samtliga artiklar för att vara 

eniga från början och underlätta för den gemensamma bedömningen av varje artikel. 

Författarna använde sig utav mallen ”Bedömning av studier med kvalitativ metodik” 

(SBU, 2023), då artiklarna som granskades hade kvalitativ ansats. De artiklar som 

inkluderats i studien fick bedömningen ”Obetydliga eller mindre metodologiska brister, 

och måttliga metodologiska brister” utifrån Risk of bias. De artiklar som granskades fick 

godkänd bedömning och inkluderades i artikelöversikten, se Bilaga 2.  

 

Etiska överväganden 

Forsberg & Wengström (2016) betonar att etiska överväganden bör göras innan arbetet 

med litteraturstudien. De menar att etiska överväganden ska göras med hänsyn till urval 

och presentation av resultatet. Vidare beskrivs att man bör välja studier som fått tillstånd 

från etisk kommitté och ett noggrann etisk övervägande utförts. Genom detta blev etiskt 

godkända artiklar en del av inklusionskriterierna för studien. Forsberg & Wengström 
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(2016) beskriver att alla resultat ska presenteras oavsett om dom stödjer eller inte stödjer 

hypotesen eftersom det anses som oetiskt att enbart presentera artiklar som stödjer 

forskarens åsikter. Alla artiklar som inkluderats i studien utifrån inklusionskriterierna 

presenteras i resultatet, även om de stödjer eller ej stödjer forskarens egna åsikter.  

 

Resultat 
Urvalsprocessen visualiserades med hjälp av ett flödesschema, se Figur 1. 

Huvudsökningen resulterade i totalt 613 sökträffar. Ur dessa exkluderades 9 dubbletter. 

När titel och abstrakt lästs på samtliga kvarvarande artiklarna exkluderades 589 artiklar till 

följd av felaktig studiedesign, felaktig deltagarålder, endast fokus på det 

medicinska/fysiologiska eller att de ej var relevanta gentemot studiens valda syfte. Antalet 

kvarvarande artiklar som lästes i sin helhet var 14 och efter fulltextläsningen exkluderades 

5 artiklar. Två artiklar exkluderades på grund av felaktig studiedesign som ej framkom 

under titel/abstrakt läsningen. De resterande tre artiklarna exkluderades på grund av att de 

berörde annat än upplevelser och var ej relevanta till studiens syfte. Utöver de artiklarna 

som hittades från huvudsökningen hittades även en artikel genom manuell sökning. 

Därefter kvalitetsgranskades de kvarvarande nio artiklarna från huvudsökningen och 

artikeln funnen genom manuell sökning. I studien inkluderades sammanlagt 10 artiklar. Se 

Bilaga 2. 
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Träffar i PubMed 
 
 

n = 124 

Träffar i Cinahl 
 
 

n = 466 

Träffar i APA PsycInfo 
 
 

n = 23 
 

Träffar totalt n = 613 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Figur 1 
Flödesschema över urvalsprocess 
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De inkluderade artiklarna i studien använde kvalitativ metod och belyste upplevelser av 

smärta och delaktighet hos barn och ungdomar med cerebral pares, samt anhörigas 

tolkning av barnens smärta. För artikelöversikt, se Bilaga 2. Artiklarna genomfördes i olika 

länder: Australien (Ostojic et al., 2021), (Castle et al., 2013;Davis et al., 2009), (Mei et al., 

2015), Sverige (Lauruschkus et al., 2014), Norge (Rønning 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 åldrarna 4–24 år. Antalet barn och 

ungdomar i en specifik ålder går ej att redovisas då en del av artiklarna har bristfällig 

information gällande detta. Totalt 36 anhöriga deltog som förmedlare av barnet eller 

ungdomens erfarenheter, på grund av barnet eller ungdomens kommunikationssvårigheter. 

Tjugotvå deltagare klassificerades på GMFCS nivå I, 26 deltagare klassificerades på 

GMFCS nivå II, 20 deltagare klassificerades på GMFCS nivå III, 9 deltagare 

klassificerades på GMFCS nivå IV, 14 deltagare klassificerades på GMFCS nivå V. 

Uppgifter om GMFCS nivå saknades i tre artiklar. Fyra artiklar beskrev olika upplevelser 

av smärta, hur den hanteras och hur det påverkar barnen i aktivitet och delaktighet (Ostojic 

et al., 2021; Rønning et al., 2023; Castle et al., 2013; Davis et al., 2009), en artikel belyste 

känsla av samhörighet och upplevd smärta (Lauruschkus et al., 2015), två artiklar beskrev 

muskeltrötthet och muskuloskeletal smärta som relaterar till aktivitetsbegränsning (Aviram 

et al., 2021; Brunton & Barlett, 2013), två artiklar beskrev anhörigas perspektiv av hur de 

förmedlar barn och ungdomars smärta (Johnson et al., 2015; Mei et al., 2015), en artikel 

belyste livskvalitet för barn på landsbygden (Savage et al., 2021). Kvalitetsgranskningen 

resulterade i 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 ”måttliga metodologiska brister” 

(Rønning 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 

Sammanställning av Kategorier och Underkategorier  

 
Kategorier Underkategorier 

Smärtan begränsar mitt dagliga liv  
 

’’Det känns som att någon försöker skära av 
min fot’’  
 
Att ha ont är inte bara kroppsligt 
 
Smärtan lämnar mig aldrig ensam 
 
Att bli medveten om kroppens gränser  
 

 
Kroppen kan hindra och motivera mig i 
aktivitet 

När kroppen säger ifrån 
 
Det gör ont men det är värt det ändå  
 
Smärtan gör att jag måste prioritera i mitt liv 
 
 

Samhället och omgivningen påverkar min 
vardag 

Att anpassa för att inte begränsas 
 
Att påverkas av min sociala omgivning 

 
 

Smärtan begränsar mitt dagliga liv 
Denna kategori belyser hur smärtan begränsar barn och ungdomar i deras dagliga liv. Det 

handlar om hur smärtan tar sig uttryck i kroppen men även påverkan på det psykiska 

måendet samt hur det är att ständigt leva med smärta. Det handlar även om barn och 

ungdomars egen förståelse och hur de funnit strategier för att hantera sitt liv med den 

närvarande smärtan. Ovanstående kategori innehåller följande underkategorier: ”Det känns 

som att någon försöker skära av min fot”, ”Att ha ont är inte bara kroppsligt”, ”Smärtan 

lämnar mig aldrig ensam”, ”Att bli medveten om kroppens gränser”..  

 

”Det känns som att någon försöker skära av min fot” 

Flertalet deltagare angav upplevelsen av konstant smärta som ett lidande fenomen i sin 

vardag som inte kunde undvikas eller förstås av någon utan smärta (Castle et al., 2013; 

Rønning et al., 2023). Deltagarna beskrev var i kroppen smärtan upplevdes samt hur deras 



   
 

                                                                                                                                                                14 

smärta kändes (Ostojic et., 2021). Barnen och ungdomarna hade dock olika upplevelser av 

sin smärta och beskrev den som individuell, de hade olika uppfattningar om vad orsaken 

var till smärtans uppkomst (Rønning et al., 2023). Barnen och ungdomarna beskrev sin 

smärta med varierande ord (Rønning et al., 2023). En del uppgav att huvudvärk kändes 

som att bli slagen i huvudet med en hammare, som att bli skadad av att falla och en 

obehaglig kittlande känsla i olika delar av kroppen (Rønning et al., 2023). 

En del av deltagarna upplevde smärtan som ömmande och som att musklerna kändes som 

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

 

”När du knyter en knut på skosnöret och sedan drar i det och känner att det dras åt, det är 
så mina muskler känns när det är trötta och ömma.” (Fri översättning 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 ansåg sin smärta som en konsekvens av sin diagnos och något som aldrig 

kommer att försvinna, som att smärtan blivit en del av deras identitet (Castle et al., 2013). 

Barnen och ungdomarna beskrev att livet var fullt av triggande faktorer som utlöser smärta 

och att smärtan övergått till en vanlig aspekt av deras liv (Rønning et al., 2023). En 

deltagare uttryckte att smärtan gjorde sig påmind minst en gång om dagen i olika intensitet 

(Ostojic et al., 2021). Tiden på året var även en bidragande faktor till uppkomsten av 

trötthet och smärta (Brunton & Barlett, 2013). Flertalet deltagare uppgav att vintervädret 

förvärrade deras tillstånd i form av mer ömmande muskler samt att de blev mer 

stillasittande vilket resulterade i smärtande trycksår (Brunton & Barlett, 2013). Ett barn 

ifrågasatte: 

 

”Varför är jag tvungen att gå igenom detta när andra inte gör det” (Castle et al., 2013). 

 
En del av deltagarna var icke verbala och uttryckte smärtan genom andra preferenser 

(Savage et al., 2021). För de flesta barn som ej kunde kommunicera verbalt var gråt det 

enda sättet att uttrycka deras smärta (Savage et al., 2021). En del av barnen och 

ungdomarnas anhöriga uttryckte svårigheter med att veta när deras barn mår dåligt och att 

de måste vänta till dess att barnet blivit väldigt sjuk innan de förstår att barnet mår dåligt 

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

En stor majoritet av deltagarna beskrev att deras fysiska smärta var kopplat till deras 

psykiska välmående (Rønning et al., 2023). Barn och ungdomar beskrev hur smärtan blivit 

”en del av dem” och hur smärtan alstrade känslomässig ångest och frustration (Castle et 

al., 2007). Deltagarna beskrev innebörden av att bära på den psykiska bördan som smärtan 

medför. En deltagare berättade:  

 

”Du blir arg och vill vara helt själv, och sedan blir du argare och argare, och sedan 
börjar du gråta lite”. Fri översättning 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”. (Rønning et al., 2023).  
 

Förutom den fysiska smärtan så beskrev ett antal deltagare även att smärta kunde triggas i 

gång och försvåras till följd av specialiserade hjälpmedel utformade för att hantera deras 

CP och agera som stöd i aktivitet. (Ostojic et al., 2021). Många fysiska aktiviteter 

associerades med smärta på ett negativt sätt och barnen samt ungdomarna beskrev att 

aktiviteter kan komma att bli smärtsamma på grund av ortoser eller andra hjälpmedel 

(Lauruschkus et al., 2014). Ett barn berättade om smärta orsakad av att sitta för länge i sin 

specialiserade sportrullstol:  

 

 ”När jag går från sittande till stående ger det ifrån sig denna skjutande smärta”. (Fri 
översättning av ursprunligt engelskt citat). ”When I go from sitting to standing and it gives 
off this shooting pain”. (Ostojic et al., 2021).  
 

Många av barnen och ungdomarna beskrev hur den psykiska belastningen orsakad av 

smärta bidrog till ett sämre välmående med negativa tankar och känslor. Frustration, 

irritation och sorg var vanligt förekommande bland deltagarna (Ostojic et al., 2021). 

Förmågan att hantera och tolerera smärtan minskade i samband med påfrestande 

smärtupplevelser och vissa av deltagarna berättade om hur de ibland kunde tappa humöret i 

sociala relationer (Rønning et al., 2023). Ett barn berättade följande:  

 

”Äh, jag känner faktiskt att det bara gör ont, det är allt, och känner att jag vill säga saker 
som jag egentligen inte menar, ord som jag verkligen inte borde säga, för jag har ont” (Fri 
översättning 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” (Rønning et al., 2023). 
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Smärtan lämnar mig aldrig ensam  

Barnen och ungdomarna hade olika upplevelser av smärta, däremot beskrev alla hur risken 

att provocera fram deras smärta fick dem att hindras i det dagliga livet och att ständigt ha 

smärtan i åtanke (Rønning et al., 2023; Ostojic et al., 2021). Ett par deltagare ansåg att 

smärtan var överväldigande och att den tog över deras liv (Castle et al., 2013). De 

upplevde smärtan kontinuerligt och flertalet barn belyste smärtproblematiken under natten 

(Rønning et al., 2023). Vissa barn hade upplevt perioder då de grät sig tills sömns genom 

att smärtan var så påtaglig (Rønning et al., 2023). Tre deltagare beskrev att smärtan 

påverkade deras sömn genom att de började sova för att undvika smärtan eller att de 

oroade sig under natten för smärtans uppkomst dagen efter (Ostojic et al., 2021).  

Deltagarna berättade:  

 

”Jag går och lägger mig riktigt sent när det gör som mest ont, jag undrar varför jag har 
den här smärtan? Jag får inte tillräckligt med sömn… Smärtan väcker mig hela tiden och 
jag är alltid trött… Nästa dag är jag ganska utmattad och vill inte åka någonstans” (Fri 
översättning 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 påverkade 

smärtan och som var nära förknippad med intensiteten i deras fin-och grovmotoriska 

funktioner (Ostojic et al., 2021). Det gav sig i uttryck när de skriver uppgifter i skolan eller 

när de gått för mycket (Ostojic et al., 2021). Deltagarna belyste även att när deras kropp 

nått en viss punkt under dagen gör det sig påmind dagarna efteråt och de blir ofta 

sängliggande (Brunton & Barlett, 2013). En del av barnen och ungdomarna uppgav det 

svårt att kontrollera förekomsten av smärta och det påverkar deras livskvalitet (Davis et al., 

2009). Den kroniska smärtan gjorde deltagarna frustrerade och besvikna och det rinner 

över i många aspekter i deras liv (Castle et al., 2013). En deltagare berättade:  

 

’’Jag har slutat gå till platser eftersom det påverkar mitt ben och det är svårt för mig att 
njuta av mitt liv’’ (Fri översättning 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 smärtan skulle försvinna och att de aldrig kommer bli deras 

gamla jag igen (Castle et al., 2013).  
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Att bli medveten om kroppens gränser 

Självinsikt diskuterades bland deltagarna och det framkom att nivån av självkännedom 

kom till att variera beroende på bland annat ålder (Brunton & Bartlett, 2013). Vidare 

beskrivs att även om inte alla barn och ungdomar hade uppnått full nivå av 

självmedvetenhet så hade de ändå en viss förståelse för behovet av att ibland behöva 

fortsätta en fysisk aktivitet i samband med att behålla sin förmåga att röra sig. Aviram et 

al. (2021) beskriver att faktorer som kunskap och färdigheter om den egna kroppen och 

dess begränsningar påverkade deltagarnas aktivitetsliv. En deltagare berättar: 

 

”Om jag ska på ett simpass måste jag organisera mig. Jag måste gå upp tidigare än alla 
för det tar mycket längre tid för mig att gå upp ur sängen…” (Aviram et al., 2021). (Fri 
översättning av ursprungligt engelskt citat). ”If I 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 lägre kapacitet än deras 

kompisar och att det resulterade i att de var mer benägna till att bli utslitna i kroppen 

(Rønning et al., 2023). Vidare beskrivs att många av deltagarna belyste vikten av förståelse 

för vila och återhämtning. Brunton och Bartlett (2013) berättar att en stor anpassning som 

barnen gjorde för att undvika smärta under aktivitet var att medvetet lägga in vilopauser. 

Vilopauser kan innefatta att luta sig mot något eller någon eller att sätta sig ner för att 

återhämta sig. Ett barn berättade följande:  

 

”Jag var ganska färdig när jag kom hit [till intervjun], men som nu när jag har suttit ner 
en stund, så börjar jag ladda batterierna igen.” (Fri översättning 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 begränsas till följd av deras kroppsliga 

tillstånd. Det handlar om hur kroppen kan hämma möjligheter till delaktighet i aktivitet för 

individer med cerebral pares. Kategorin beskriver även stunder då smärtan kan vara 

närvarande men där individerna ändå väljer att vara delaktiga då det bidrar till en 

meningsfullhet. I kategorin nämns också barn och ungdomars upplevelser av 

aktivitetsdeltagande och hur smärtan tvingar dem att prioritera i olika aspekter ur deras liv. 

Ovanstående kategori innefattar underkategorierna: ”När kroppen säger ifrån”, ”Det gör 
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ont men det är värt det ändå”, ”Smärtan gör att jag måste prioritera i mitt liv” samt 

”Barn och ungdomars upplevelser av aktivitetsdeltagande”.  

 

När kroppen säger ifrån  

Rønning et al. (2023) berättar om hur smärta kan begränsa barn och ungdomar med 

cerebral pares i sociala sammanhang. Vidare beskrivs att smärtattacker kan vara avgörande 

i valet av att fortsätta delta i en aktivitet som utlöser smärta och bidra till att barn och 

ungdomar drar sig undan från pågående aktiviteter. Ostojic et al. (2021) beskriver hur den 

belastning som kronisk smärta medför hämmade många barn och ungdomars fysiska 

deltagande i aktiviteter. Ett barn berättade om ett tillfälle i hens liv då smärtan hade en djup 

inverkan på hens mentala och sociala liv:  

 
”Jag missar till exempel saker, det var meningen att jag skulle delta i ett julläger ett år, 
men jag bestämde mig för att inte göra det eftersom min knäsmärta tog över min psykiska 
hälsa. Jag var i ett riktigt ledsen och argt tillstånd vid den tiden. Jag bestämde mig för att 
inte gå förrän jag fick den här mentala grejen under kontroll. Så ja, det var en miss för 
jullägret det året.” (Fri översättning av ursprungligt engelskt citat). ”I do miss out on 
things for instance, I 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. I 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 
yeah, that was a miss for Christmas camp that year”. (Ostojic et al., 2021).  
 

Att behöva lämna och avsluta pågående aktiviteter på grund av smärta kan orsaka sorg hos 

barn och ungdomar med cerebral pares (Rønning et al., 2023). Vidare beskrivs att flera 

barn vittande om att det skapade en stor frustration att exempelvis behöva hoppa över 

lustfyllda aktiviteter med vänner till följd av smärta. Ett barn berättade:  

 

”Jag försökte vara med, men för det mesta när jag var med vänner var jag hos dem en 
liten stund, men sedan gick jag hem efter kanske en halvtimme, för att jag inte hade någon 
energi kvar”. (Fri översättning 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”. (Rønning et 
al., 2023).  
 

Det gör ont men det är värt det ändå 

Trots att ingen av deltagarna förväntade sig att smärtan skulle försvinna så tog en del 

deltagare hand om smärtan och gick vidare (Castle et al., 2013). Smärtan var för en del av 

deltagarna ett hinder i vardagen men som gjorde att de lyckades, de ansåg det som svårt 

men inte omöjligt (Castle et al., 2013). Brunton & Barlett (2013) beskriver att även om 



   
 

                                                                                                                                                                19 

deltagarna fick konsekvenser efter aktivitet, förmedlade de även fördelarna med att vara 

fysiskt aktiv. En deltagare berättade: 

 

”uppenbarligen... som att vara mer aktiv och sådant om det gör dig nedbruten dagen efter, 
totalt sett blir du starkare, eller hur? Så det blir bättre och du får mer energi om du 
fortsätter att göra sådant där, så ja, jag tror det hjälper” (Fri översättning 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 även vikten av att träffas i grupp och att det var en viktig faktor för att 

öka fysisk aktivitet trots deltagarnas problematik (Aviram et al., 2021). En del av barnen 

angav att fysisk aktivitet resulterade ibland i att de blev trötta men på ett bra sätt, de 

beskrev att spela fotboll med vänner var tröttsamt men att det genererade en bra känsla i 

kroppen (Lauruschkus et al., 2014).  

 

Flertalet individer rapporterade att de fortsatte utföra aktiviteter trots att de upplevde 

smärta (Ostojic et al., 2021; Rønning et al., 2023; Lauruschkus et al., 2014; Brunton & 

barlett, 2013). Barnen och ungdomarna upplevde fysiska aktiviteter som något spännande 

och roligt och som får dem att må bra, de resulterade ofta i en god trötthetskänsla 

(Lauruschkus et al., 2014). Flertalet barn och ungdomar med cerebral pares uppgav att 

fysisk aktivitet bidrar till bättre uthållighet, energinivå och förebyggande åtgärder mot 

bland annat trötthet (Brunton & Barlett, 2013). De insåg även fördelarna med fysisk 

aktivitet för deras kroppsfunktion i dagliga aktiviteter och att en aktiv livsstil var viktigt för 

att kroppen ska fungera under en längre tid (Aviram et al., 2021).  

 

Flertalet deltagare ansåg att acceptans var viktigt och att inte låta smärtan vara ett hinder 

för att uppnå deras mål, smärtan var enbart ett hinder på vägen fram till målet (Castle et al., 

2013). Acceptans verkade vara en viktig faktor för att uppnå god livskvalitet, barnen och 

ungdomarna uppgav att de accepterade sitt funktionshinder för att nöja sig med det de har 

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

 

”Eftersom vissa människor bara tror att cerebral pares är, att du inte kan göra något, du 
kan fortfarande göra saker, det är bara så att dina ben inte fungerar.” (Fri översättning 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).  
 

Smärtan gör att jag måste prioritera i mitt liv  

Lauruschkus et al. (2014) belyser vikten av att vara fysiskt aktiv på skolan eller fritiden för 

barn och unga. Dock belyste flertalet barn och ungdomar att smärtan hämmar deltagande i 

fysisk aktivitet (Ostojic., 2021; Rønning et al., 2023; Brunton & Barlett, 2013). Johnson et 

al. (2015) beskriver beteendeförändringar hos barn med smärta och hur det påverkar deras 

deltagande i klassrumsaktiviteter. Johnson et al. (2015) beskriver att barnen som upplevde 

smärta inte längre ville fortsätta med de aktiviteter som de vanligtvis utför och att dessa 

barn blir tysta observatörer. En ungdom beskrev känslan av att vilja eller behöva springa 

men det framkallar smärtor som övergår till frustration (Davis et al., 2009). Två ungdomar 

med cerebral pares uppgav konsekvenser av smärtan som ledde till avbrott i lagidrott 

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

 

”Jag drogs ut eftersom det var för mycket frånvaro och allt, på grund av smärtan och jag 
kunde inte hantera det” och ”Jag slutade idrotta också. Jag skulle inte ha något emot att 
idrotta. Jag skulle inte ha något emot att spela nätboll, basket eller fotboll, men jag har 
precis slutat. Jag kan inte göra det längre” (Fri översättning av engelskt citat; “I 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. I 
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 tillfällen då smärtan hindrade deras vardag och kom i 

vägen för att göra det de ville. Barn och ungdomar med cerebral pares reflekterade över 

skolmiljön och vittnade om svårigheter att bidra i klassrummet när de är smärtpåverkade 

(Ostojic et al., 2021).  Castle et al. (2013) berättar att många individer med cerebral pares 

tenderar att bli stressade och hamna efter i sina studier till följd av aktivitetsbegränsning 

orsakad av smärta. Castle et al. beskriver att många barn medvetet hoppar över lektioner 

för att hitta smärtlindring och att det bidrar till aktivitetsbegränsning, Två barn berättar om 

smärta i samband med studier:  

 

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

“Du är mer fokuserad på smärtan i stället för ditt skolarbete. Du försöker att lindra 
smärtan men du kan inte, så du kan inte fokusera”. (Fri översättning 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) berättar att många barn och ungdomar väljer bort fysiska 

aktiviteter på grund av att det inte känns lönsamt då dessa barn och ungdomar ofta har 

lägre utförandekapacitet. Vidare beskriver Lauruschkus et al. att det är vanligt 

förekommande bland barn och ungdomar med cerebral pares att jämföra sig med 

normfungerande barn och ungdomar i sin omgivning. Barn upplevde att de hade sämre 

kapacitet i jämförelse med sina kompisar och att det ledde till att de var mer benägna till att 

bli trötta och utslitna i kroppen (Rønning et al., 2023). Rønning et al. (2023) belyser att 

minskad balans förde barnen i en riskzon för smärta, en långsammare reaktionsförmåga 

bidrog till större benägenhet av fall samt att bli utsatt under skolmoment som exempelvis 

lek med boll. 

 

Rønning et al. (2023) lyfter även att diverse behandlingsstrategier för att minska smärtan 

även kunde leda till att barn och ungdomar förlorade lustfyllda och meningsfulla 

aktiviteter. Barn och ungdomar rapporterar om tillfällen då de var tvungna att lämna 

sociala sammanhang på grund av läkarbesök gällande deras smärta. Några barn uppgav att 

smärtan kom i vägen för exempelvis fysioterapi och sport (Ostojic et al., 2021). 

Lauruschkus et al., (2014) beskriver att trötthet till följd av smärta är en bidragande faktor 

till att barn och ungdomar med cerebral pares aktivt väljer att avstå ifrån att delta i 

aktiviteter. Ett barn berättade om när smärtan utgjorde ett hinder för deltagande i 

fysioterapi:  

 

”För några veckor sedan hade jag så ont att jag inte ville gå på hydroterapi eftersom jag 
skulle behöva röra på mig och det skulle döda mig”. (Fri tolkning av ursprungligt engelskt 
citat). ”A 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 förknippas för många av barnen på ett negativt sätt med smärta 

(Lauruschkus et al., 2014). Ett antal individer beskrev trötthet som en konsekvens av 

aktivitet och att de upplever muskelvärk efter dagar som innefattat fysisk aktivitet 

(Brunton & Barlett, 2013). Brunton & Barlett (2013) lyfter även att en del individer anser 

att för mycket fysisk aktivitet påverkar ungdomen i efterhand, att vara aktiv en dag kan 

resultera i att dagarna efter består av endast vila. En deltagare berättade:  
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”Ibland känner du att du har massor av energi och massor av reserv och helt plötsligt slår 
det dig och det är som: jag skulle inte ha gjort alla sakerna jag gjorde idag... eller: Jag är 
glad att jag fick allt det här gjort, men nu kommer jag inte att kunna göra någonting 
imorgon eftersom jag är så sliten sedan igår" (Fri översättning 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 I 
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). 
 

Samhället och omgivningen påverkar min vardag 
Denna kategori belyser barn och ungdomars upplevelser av hur yttre faktorer i form av 

miljö påverkar deras liv. Det handlar om fysiska begränsningar i miljön som hindrar 

barnets deltagande samt hur aktiviteter bör anpassas för att möjliggöra deltagande. Det tas 

även upp om den sociala miljön, vikten av inkludering och hur utanförskap påverkar 

barnen och ungdomarna på ett negativt sätt. Kategorin har följande två underkategorier: Att 

anpassa för att inte begränsas och Att påverkas av min sociala omgivning.  

 

Att anpassa för att inte begränsas 

Flertalet barn deltog i en rad aktiviteter, dock uppger Mei et al. (2015) att det fanns 

markanta begränsningar i miljön på en rad olika platser. Nästan alla barn uppgav att 

bristande tjänster och transporter begränsade dem från möjligheten att delta i diverse 

aktiviteter (Aviram et al.,2021). Mei et al., (2015) beskriver de särskilda fysiska 

begräsningar på platser som lekparker och inom skolan. Det kunde vara bland annat 

aktiviteter som krävde fysisk förmåga som att kunna stå och sitta till musik, vilket blev en 

utmaning för en del utav barnen och ungdomarna som behövde hjälp i fysiska moment 

(Mei et al., 2015).  
 
Det fanns även behov hos en del av barnen att undvika miljöer som ger dem smärta 

(Rønning et al., 2023). Rønning et al (2023) beskriver att en del barn undviker kallt väder 

och spenderar därav mer tid inomhus vintertid. Ett barn berättar:  

 
”Om jag inte har en varm vinterjacka på mig när det kallt utomhus blir jag snabbt stel, så 
ja, jag brukar vara inne för det mesta på vintern” (Fri översättning 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.” (Rønning et al., 2023). 
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Flertalet ungdomar uppgav ett behov av att testa på och delta i nya aktiviteter (Davis et al., 

2009). Ungdomarna berättade att det kan krävas en del justeringar för att deltagande i 

aktiviteten ska vara möjlig, dessa justeringar bör utföras för att inte begränsa deras 

möjligheter för att delta i det de själva vill (Davis et al., 2009). Lauruschkus et al. (2014) 

beskriver att barnen var medvetna om vilka aktiviteter de önskade att delta i, däremot 

saknades utrustning och stimulerande aktiviteter. Vidare beskrivs det att en del 

idrottshallar som används för aktiviteter i skolan inte är anpassad för ett barn i rullstol, det 

resulterar i en begränsning för dessa barn att ha möjligheten att utföra de aktiviteter som 

önskas från dem själva. Flertalet barn och unga föredrar anpassade aktiviteter där det finns 

tillgång till professionell konsultation (Aviram et al., ÅR). Aktiviteter som anordnades av 

skolorna var anpassade med stimulerande utrustning och anpassad miljö för att främja 

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

 

”Jag tycker det är kul när jag får leka fritt i idrottshallen på habiliteringscentret” (Fri 
översättning från engelskt citat: ”I think it’s fun when I’m allowed to play freely in the 
sports hall at the habilitation centre.” 
 
Att påverkas av min sociala omgivning  

Barn och ungdomar vittnade om att aktiviteter som de kunde utföra på egen hand bidrog 

till en känsla av kompetens och stolthet (Lauruschkus et al., 2014). Vidare beskriver 

Lauruschkus et al. att många barn lyfte vikten av att känna samhörighet och beskrev att det 

var uppmuntrande att delta i fysiska aktiviteter i gemenskap med andra barn och 

ungdomar. Deltagarna ansåg sig själva som mer aktiva när det utförde fysisk aktivitet 

tillsammans med andra med liknande förutsättningar och erfarenheter (Aviram et al., 

2021). En deltagare berättade:  

 

”Vi hade roligt i träningsgruppen, vi träffade vänner och tränarna var roliga. Även när 
det var jobbigt led vi tillsammans och skrattade” (Fri översättning 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 ansågs vara 

en barriär (Mei et al., 2015). Rønning et al. (2023 berättar att barn och ungdomar hade en 

ökad risk för smärta när människor som de förlitade sig på visade en otillfredsställande 

förståelse för deras smärta. Brist på förståelse från omgivningen visade på ett starkt 
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negativt samband med en försämrad livskvalitet och gav upphov till en tyngre psykisk 

börda hos barn och ungdomar med cerebral pares (Rønning et al., 2023). Ett barn berättar:  

 

”Det är väldigt få lärare på min skola som förstår mig, hur jag är sammansatt och hur jag 
fungerar och det är verkligen irriterande. När jag säger att jag behöver ta en paus så 
bekräftar inte läraren det. Jag måste vänta till rasten, och då sitter jag ofta där med 
huvudvärk och kan inte göra någonting för att jag är så trött”. (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”. (Rønning et al., 2023).  
 

Några barn och ungdomar talade om hur deras sociala miljö kunde agera som stöd under 

smärtbehandling. Barnen beskrev föräldrar och vårdgivare som den primära hjälparen. 

(Ostojic et al., 2021). Ett barn berättar om när stöd från den sociala omgivningen lindrade 

smärtan:  

 

”De säger typ vad som är bra med mig och det lugnar ner min kropp”. (Fri översättning 
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 litteraturöversikt var att beskriva upplevelser av smärta 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 smärta påverkade deras liv. Resultatet belyser att 

smärtupplevelserna skiljde sig åt mellan deltagarna i studien, dock var upplevelserna av att 

smärtan begränsade deltagande i aktivitet densamma. Detta redovisas genom resultatet i tre 

kategorier: 1) Smärtan begränsar mitt dagliga liv 2) Kroppen kan hindra och motivera mig 

i aktivitet. 3) Samhället och omgivningen påverkar min vardag.   

 

Resultatet visar upplevelser av smärta och hur de påverkar barnen och ungdomarna i 

flertalet aspekter av deras liv. Det visar även hur de begränsar barnen och ungdomarnas 

delaktighet i aktivitet. Detta bekräftas genom en studie skriven av Coghill och Williams 

(2023). Coghill och Williams (2023) skriver att smärta upplevs på olika sätt och är 
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varierande för varje individ med Cerebral pares. De menar att smärtan är svår att mäta hos 

barn med cerebral pares och att självrapportering är den enklaste metoden där barn 

kommunicerar effektivt i detalj om hur smärtan känns. Smärtan påverkar även sömnen hos 

barnen och det är en bidragande faktor till trötthet som påverkar barnens dagliga liv 

(Coghill & Williams, 2023). Eriksson et al., (2020) bekräftar även i deras studie att 

sömnen blivit påverkad på grund av deltagarnas smärta. Psykiska hälsan hos deltagarna 

blir även påverkad av smärtan genom ökad smärtproblematik till följd av ångest och stress 

(Coghill & Williams, 2023). I resultatet beskrivs att smärtan förknippas på ett negativt sätt 

med fysisk aktivitet och att detta får barnen att undvika deltagande i aktiviteter, som de 

hade deltagit i om smärtan inte fanns där. Den begränsade forskningen uppvisar att 

smärtan hindrar barnen från deltagande i fysiska aktiviteter, de menar att barn har blivit 

avvisade från idrottsaktiviteter på grund av sin frånvaro till följ av smärta (Coghill & 

Williams, 2023). Eriksson et al., (2020) antyder att smärta varit en begränsande faktor för 

deltagarnas utförande av dagliga aktiviteter. Även Schmidt Østergaard (2020) bekräftar hur 

smärta påverkar barn som deltar i fysiska aktiviteter och hur dessa barn har en lägre nivå 

av deltagande på grund av sin upplevda smärta.  

 

Resultatet belyser även hur barnen och ungdomarna tvingades prioritera i sin vardag. 

Bland annat att prioritera mellan fysisk aktivitet och vila då smärtan utgör ett hinder från 

deltagande i fysiska aktiviteter, vilket resulterade i att de inte ansåg det lönsamt att delta på 

grund av de efterföljande konsekvenserna som tillkommer i kroppen. Även att barnen och 

ungdomarna tvingas prioritera aktiviteter i skolan eller gå i väg för smärtlindring. Detta 

påverkar barnen och ungdomarnas deltagande i aktiviteter då de inte kan delta i aktiviteter 

på grund av sin närvarande smärta. Taylor, (kap. 8, 2020) beskriver olika dimensioner av 

görande där en dimension omfattar delaktighet i aktivitet. Delaktighet i aktivitet innebär 

vad vi gör och beskriver individens engagemang inom en rad olika aktiviteter (Taylor, kap. 

8, 2020). Delaktighet i aktivitet är en ständig process mellan individens utförandekapacitet, 

vanebildning, viljekraft och miljö och de aktiviteter en individ väljer att engagera sig i 

påverkas av personens egna förmågor och begräsningar (Taylor, kap. 8, 2020). Taylor 

beskriver att utföra aktiviteter kan vara nödvändiga eller önskvärda för individens 

välbefinnande och personen som är en del av aktiviteten upplever glädje, meningsfullhet 

och självförtroende över vad den åstadkommer. Taylor menar även att delaktighet i 

aktivitet är en viktig aspekt för att bilda individens identiteter. Resultatet belyser även hur 

barn och ungdomar utför aktiviteter trots deras smärta. De uppger bland annat förståelsen 
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av att fysisk aktivitet är viktigt för deras hälsa samt hur gruppaktiviteter med andra barn 

och ungdomar motiverade deltagande. Roth et al. (2022) beskriver att ungdomar med 

cerebral pares upplevde fysisk aktivitet med vänner som mer motiverande och att ha roligt 

tillsammans med andra under aktiviteter identifierades som en viktig aspekt. Roth 

beskriver vidare att anledningen till deltagande för en del av ungdomarna var på grund av 

att ha roligt med sina vänner. Ytterligare en aspekt för deltagande var känslan av frihet från 

sin funktionsnedsättning under aktiviteterna då de under en stund fick fokusera på något 

annat än hur deras kropp kändes (Roth et al., 2022).      

 

Ur resultat framkom det att alla barn och ungdomar med cerebral pares hade en längtan om 

att få känna tillhörighet. Många barn vittnade om att de hamnade utanför i sociala 

sammanhang och att de saknade tillhörighet. Hitch et al. (2014) definierar tillhörighet som 

människors mellanmänskliga relationer. Vidare beskrivs att tillhörighet återspeglar social 

interaktion, vänskap, en känsla av inkludering och bekräftelse från andra. 

Resultatet lyfter även utformningen av den fysiska miljön som ett hinder för deltagande i 

aktiviteter. Detta stärker även Taylor (2020) genom att beskriva den komplexa relationen 

mellan miljöfaktorer och personliga faktorer som påverkar individens delaktighet i 

aktivitet. Kroksmark och Iwarsson (2018) lyfter vikten av att barn och ungdomar har 

tillgång till en fysisk miljö som kan bidra till att utveckla färdigheter, utmana förmågor och 

bidra till vanor som dem kan ta med sig vidare in i vuxenlivet. Vidare beskrivs det att en 

viktig faktor för barn och ungdomars hälsa är regelbunden fysisk aktivitet, såväl fysisk, 

psykisk och social hälsa.   

 

Resultatet i denna litteraturöversikt visar att den fysiska och sociala miljön kan vara 

hindrande eller stödjande för barn och ungdomar med cerebral pares. Townsend och 

Polatajko (2013) beskriver att den fysiska miljön kan främja eller begränsa 

aktivitetsdeltagande, val av aktiviteter samt metoder för att uppnå aktivitetsmål. Vidare 

beskriver Townsend och Polatajko att den fysiska miljön har potential att influera individer 

till vilka aktiviteter de väljer att utföra, när aktiviteterna utförs, hur aktiviteten utförs samt 

vilka och hur många som ägnar sig åt aktiviteten.  

 

Resultatet visar även vikten av justeringar för att öka barn och ungas deltagande i 

aktiviteter. Taylor (kap. 7, 2020) beskriver om miljöns inverkan i boken Model of human 

occupation (MOHO). Taylor menar att miljöns inverkan ligger till grund för möjligheter, 
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krav, stöd och begränsningar som miljön innebär för varje individ. Taylor skriver även att 

om miljön kräver utförandekapacitet på en högre nivå än vad individens kapacitet är, kan 

det leda till oro och en känsla av hopplöshet. Vidare beskrivs att enligt den sociala 

modellen för funktionsnedsättning bildas begränsningar i delaktighet när faktorer utifrån 

miljön skapar hinder och begränsar människans möjligheter. Tankesättet att varje 

människa interagerar med miljön på olika nivåer är en stor hjälp för arbetsterapeuter för att 

identifiera betydelsefulla miljöaspekter som påverkar personen (Taylor, kap. 7, 2020). De 

olika beståndsdelarna i miljön kan påverka människors viljekraft, vanor, roller, färdigheter 

och delaktighet i aktivitet (Taylor, kap. 7, 2020). I resultatet framkommer det att barn och 

ungdomars sociala miljö hade en stor inverkan på deras aktivitetsdeltagande. Barn och 

ungdomar upplevde negativa attityder och okunskap i sin omgivning som en barriär för 

delaktighet och eventuell smärttrigger. Lindsay (2016) berättar att många barn och 

ungdomar vittnade om att bli socialt exkluderade (utanförskap, mobbning). Familje- och 

sociala relationer beskrevs vara dominerande komponenter som hade inflytande i 

ungdomars deltagande och inkludering i skolan och i samhället (Lindsay, 2016.) Barn och 

ungdomar med cerebral pares lyfte vikten av stöd från sin närmaste omgivning 

(vårdnadshavare, vårdare, övriga familjemedlemmar) och beskrev hur den sociala miljön 

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

 

I resultatet speglades att barn och ungdomar med cerebral pares ofta jämförde sig med 

andra normfungerande barn i deras omgivning. Att konstant jämföra sig själv 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 hjälper till att skapa barnets självuppfattning. I 

samspel med andra lär barn sig att upptäcka sig själva. Von Tetzchner menar på att sociala 

interaktioner kan agera som en spegel då barn lär sig hur de fungerar samtidigt som barnets 

egen upplevelse av sig själv styr samspelet. Inom utvecklingspsykologi finns ett begrepp 

som handlar om att barn utvecklar ett idealsjälv, vilket är en förståelse för hurdant det vill 

vara (Von Tetzchner, 2016). Vidare beskriver Von Tetzchner (2016) att barn bygger sitt 

idealsjälv under senare år och att barn i yngre åldrar styrs av uppfattningar om vad andra 

önskar att det bör göra. Ur resultatet i denna litteraturöversikt framkommer det dock inte 

hur normfungerande barn och ungdomar uppfattar sin sociala miljö och dess inverkan på 

deras aktivitetsdeltagande. Författarna antar dock att normtypiska barn och ungdomar kan 

uppleva barriärer i deltagande av fysiska aktiviteter till följd av social miljö men det kan 
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dock antas att det inte sker i samma utsträckning som för barn och ungdomar med fysisk 

funktionsnedsättning.  

 

Metoddiskussion 

Författarna valde att genomföra en litteraturöversikt med systematiska inslag som 

tillvägagångsätt med inspiration från Forsberg & Wengström (2016). Detta då författarna 

ansåg att forskningen kring barn och ungdomars egna upplevelser av smärta och 

delaktighet i aktivitet är begränsad och målet var att sammanställa den befintliga 

forskningen för att göra kunskapen om ämnet mer lättillgängligt. Kvalitativ ansats valdes 

genom att syftet med studien var att belysa egna upplevelser, därav inkluderades endast 

artiklar med kvalitativ ansats i resultatet. Författarna ansåg att kvalitativ innehållsanalys 

underlättade sammanställningen av datamaterialet på ett strukturerat och tydligt sätt. Under 

analysprocessen arbetades det med koder i datorprogrammet MIRO (2023), för att få en 

omfattande överblick av resultatet. Något som försvårade analysprocessen var att det 

upplevdes aningen rörigt under arbetet med koderna i datorprogrammet, det upplevdes 

svårt att veta vilken kod som tillhörde vilken artikel. Ytterligare en svaghet under 

analysprocessen kan vara att arbetet delades upp mellan författarna. Varje författare 

arbetade individuellt med kondensering av meningsenheter samt framställning av koder för 

att tidseffektivisera arbetet. Detta arbetssätt kan ha präglat resultatet då författarna kan ha 

tolkat materialet på olika sätt. Däremot arbetade författarna gemensamt med att dela in 

koderna i de utvalda kategorierna för att få insikt i varandras tankar och för att öka 

trovärdigheten i resultatet.  

 

Studiens grundsyfte var i ett första skede att endast belysa barns upplevelser i åldrarna 3–

12 år. Författarna upptäckte dock under arbetet med datainsamlingen att det fanns ett 

begränsat antal artiklar som belyste detta. Författarna valde därefter att utöka åldersspannet 

till 4–25 år för att även inkludera ungdomars perspektiv för att inhämta fler upplevelser 

och därav utöka överförbarheten. Författarna anser att det är av vikt att lyfta det stora 

åldersspannet som omfattas i denna litteraturstudie. Det finns en risk för att 

överförbarheten kan ha påverkats av detta, men författarna har valt att inte beakta detta i 

resultatet eftersom litteraturöversikten innefattar både barn och ungdomars upplevelser. 

För att inhämta ett mer innehållsrikt material till resultatet av arbetet valde författarna att 

även inkludera anhörigas perspektiv på hur de förmedlar smärta åt barn och ungdomar med 

kommunikationssvårigheter. Anhörigas perspektiv i denna litteraturöversikt innefattar 
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föräldrar/vårdnadshavare/omsorgsgivare till barn och ungdomar. Genom att inkludera ett 

anhörigas perspektiv har författarna inhämtat data från barn och ungdomar med varierande 

kommunikationssvårigheter för att även lyfta deras upplevelser.  

 

Att det finns begränsat med forskning kring barnens egna upplevelser kan bero på etiska 

principer. En del barn saknar även kommunikationsförmåga och måste därför förlita sig på 

sina föräldrar som medlare åt barnen (Sthåle-Öberg & Fjellman-Wiklund, 2009). Enligt 

Gates et al. (2010) beskrivs skillnader mellan barnens egna rapporter och föräldrarnas 

rapporter gällande hur delaktiga barnet är. De visar att barnen anser sig själva som mindre 

begränsade än vad föräldrarnas uppfattning är (Gates et al., 2010). Detta kan resultera i 

snedvridna tolkningar då föräldrar uppfattar barnens funktioner på andra sätt än barnen 

själva. 

 

I artiklarna presenterades även vilken GMFCS-nivå som deltagarna hade och dessa skiljde 

sig åt i samtliga artiklar. Barn och ungdomar på nivå I och II var som mest representerade i 

artiklarna vilket kan leda till att resultatet av överförbarheten påverkats. Författarna anser 

dock att den samlade bilden av cerebral pares som tillstånd är beskriven då samtliga nivåer 

av GMFCS är representerade. I denna litteraturöversikt ingick det inte i syftet att jämföra 

individer och dess GMFCS-nivå, dock ansåg författarna att det var av vikt att belysa 

GMFCS-nivåerna för att visualisera omfånget av funktionsnivå och överförbarhet. Detta 

var dock inte något som författarna beaktat i denna litteraturöversikt.  

 

Alla artiklar som innefattas i denna litteraturöversikt är genomförda i olika länder (se 

Bilaga 2). Författarna anser att det är av stor vikt att belysa hur upplevelserna kan skilja sig 

åt beroende på i vilket land som studien är utformad. Denna litteraturöversikt innefattar två 

artiklar som utformats i Sydafrika och resterande artiklar är utformade i väst. Författarna 

anser att detta är viktigt att beakta då upplevelserna av delaktighet kan skilja sig åt 

beroende på kulturella och institutionella kontexter. En specifik artikel (Savage et al., 

2021) var utformad i ett av Sydafrikas mest ekonomiskt utsatta områden där majoriteten av 

befolkningen hade en lägre socioekonomisk status och tillgången till grundläggande hälso- 

och utbildningstjänster var låg. Denna artikel visade starkt på hur upplevelser av 

delaktighet kunde skilja sig åt beroende på vart barnen var bosatta. I artikeln framkom det 

tydliga brister vad gäller förutsättningar för anpassade aktiviteter, miljöer, sjukvård, 

normer samt samhällets attityder gentemot cerebral pares. Författarna anser att dessa 
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kulturella och institutionella kontexter kan ha påverkat barnen som deltog i studien och 

därför påverkat överförbarheten. 

 

Samtliga artiklar i denna litteraturöversikt kvalitetsgranskades för att öka trovärdigheten. 

Tillvägagångssättet som användes vid kvalitetsgranskningen var ROB (Risk of Bias),  

Statens beredning för medicinsk och social utvärdering (SBU, 2020). Detta för att öka 

trovärdigheten av kvalitetsgranskningen. Processen av kvalitetsgranskningen började med 

att författarna gemensamt utförde individuella bedömningar av varje enskild artikel. I 

resultat av denna litteraturöversikt har författarna valt att endast inkludera artiklar som 

erhöll betyget Obetydliga eller mindre metodologiska brister samt Måttliga metodologiska 

brister i resultatet. Författarnas brist på tidigare kunskap och erfarenheter av att genomföra 

kvalitetsgranskningar av denna typ kan anses som en svaghet som har präglat resultatet. 

Av de inkluderade artiklarna granskades fem artiklar (Rønning et al., 2023; Aviram et al., 

2021; Brunton & Bartlett, 2013; Savage et al., 2021 & Davis et al., 2009) som Måttliga 

metodologiska brister under bedömningen av kvalitetsgranskningen (se Bilaga 2). I den 

första artikeln (Rønning et al., 2023) framkom det att förstaförfattaren hade en form av 

relation till 5 av 15 deltagare samt att informationen om hur författarna hanterat sin 

förförståelse var bristfällig. Det var även oklart om det framkom brister i datainsamlingen 

till följd 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 förförståelse på ett 

acceptabelt sätt. I den tredje artikeln (Brunton & Bartlett, 2013) var informationen om hur 

lämpligt urvalet var för studien bristfälligt samt om rekryteringensmetoden var lämpligt 

vald och genomförd. Utöver detta hade forskarna placerat ut annonser i tidningen på 

University of Western Ontario samt på olika fitnesscenter i Ontario för att rekrytera 

deltagare till studien. Detta resulterade i att det är oklart om det finns allvarliga brister i 

studien som kan påverka tillförlitligheten. I den fjärde artikeln (Savage et al., 2021) var det 

oklart om rekryteringsmetoden var lämpligt vald och genomförd då forskarna själva 

identifierade möjliga deltagare till studien. Informationen om forskarnas relation till 

deltagarna var bristfällig samt saknades information om huruvida forskarna hanterat sin 

förförståelse. Utöver 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 bristfällig. Författarna har valt att inte beakta resultatet av 
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kvalitetsgranskningen till följd av den begränsade forskningen inom det valda området som 

hanterats i denna litteraturöversikt.  

 

Kliniska implikationer  

Denna litteraturöversikt kan underlätta för människor intresserade inom ämnet samt för 

arbetsterapeuter som i sitt yrkesliv ofta möter barn och ungdomar med cerebral pares. Med 

en inblick i barn och ungdomars egna upplevelser möjliggörs det en större förståelse hos 

arbetsterapeuter och andra individer i omgivningen vid möten med barn och ungdomar 

med cerebral pares. I denna litteraturöversikt beskrivs det att varje individ har unika 

erfarenheter och upplevelser, vilket är viktigt att beakta genom att arbetsterapeuter arbetar 

klientcentrerat. I resultat av denna litteraturöversikt framkommer det att flertalet barn och 

ungdomar begränsas från att delta i aktiviteter på grund av hindrande miljöaspekter. Bland 

annat genom platser som ej var anpassad för hjälpmedel samt att aktiviteten i sig inte var 

anpassad för att alla skulle ha möjligheten att delta. Arbetsterapeuter arbetar för att varje 

individ ska ha möjlighet till meningsfulla aktiviteter, det är därav av vikt att 

arbetsterapeuter arbetar för att möjliggöra delaktighet och aktivitet. För att bilda ett 

aktivitetsliv hos individer kan en arbetsterapeut väga in personens viljekraft, 

utförandekapacitet, vanebildning och miljöfaktorer för att underlätta och skapa ett 

meningsfullt aktivitetsliv (Taylor, 2020). Detta kan i sin tur bidra till positiva fördelar 

gällande välbefinnande och hälsa och kan även uppmuntra till delaktighet i aktivitet 

(Taylor, 2020). Arbetsterapeuten har en viktig roll i barn och ungdomar med 

funktionsnedsättningars liv, just genom att de arbetar med att stödja barnet och motverka 

isolering samt för att hitta möjliggörande sätt för att kompensera för 

funktionsnedsättningen.  

 

Slutsats 

Avslutningsvis har denna litteraturöversikt undersökt upplevelser av smärta och 

delaktighet i aktivitet hos barn och ungdomar med cerebral pares. Författarna anser att 

resultatet i litteraturöversikten är till stor vikt för arbetsterapeuter och andra individer som 

av intresse vill utöka sin förståelse för hur barn och ungdomar upplever hur deras 

funktionsnedsättning påverkar det dagliga livet. Resultatet omfattar upplevelser av smärta 

och delaktighet i aktivitet hos barn och ungdomar med cerebral pares. Författarna anser att 

det är av vikt för arbetsterapeuter och andra individer i samhället att möta dessa individer 

med förståelsen av att upplevelserna varierar mellan barnen och ungdomarna. Författarna 
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upplever ett ökat behov av forskning gällande barn och ungdomars egna upplevelser då 

dagens forskning inom ämnet är begränsad. Det är av vikt för att utveckla en förståelse för 

hur barn och ungdomar själva upplever sitt tillstånd, då det förekommer olika syn från 

barnen och ungdomarna själva och deras anhöriga. Författarnas förslag till vidare 

forskning inom ämnet kan vara att jämföra hur smärtupplevelserna skiljer sig åt mellan 

barn och ungdomar som befinner sig i olika länder och hur upplevelserna av delaktighet 

speglar sig utifrån varierade kulturella och institutionella kontexter. Författarna betraktar 

att vidare forskning är av vikt för att belysa och uppmärksamma barn och ungdomars 

subjektiva upplevelser.  
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Bilagor  
 
Bilaga 2 
Artikelöversikt  
 

Författare 
År 
Titel 

Land Syfte Metod 
Datainsamling 
Dataanlys 

Deltagare Resultat Risk för bias 

Ostojic, K., 
Sharp, N., 
Paget, S., & 
Morrow, A. 
(2021) 
Lived 
experiences of 
pain in 
children and 
young people 
with cerebral 
palsy 

Australien The purpose of 
this study 
aimed to use 
semi-
structured 
interviews and 
IPA-
methodology 
to understand 
the lived 
experiences of 
pain in 
children with 
CP, from the 
young people’s 
perspective 
who can 
communicate 
verbally. 
 

Kvalitativ metod 
 
Semistrukturerade 
intervjuer  
 
Tematisk analys 
 
 
 
 
 

10 deltagare  
 
9–17 år  
 
GMFCS I –  
4 deltagare  
 
GMFCS II –  
3 deltagare 
 
GMFCS III –  
2 deltagare 
 
GMFCS IV –  
1 deltagare 

Analys resulterade i tre 
huvudkategorier: (1) 
”Everybody’s 
experience of pain is 
different”. (2) “When 
the pain is winning”. 
(3) ”I know how to deal 
with it”. Smärtans 
bidragande orsaker och 
platser varierade 
mellan barnen som 
deltog. Smärtan 
påverkade barnen i 
skolan, fysisk aktivitet 
och i psykosocial 
funktion. De barn som 
deltog delgav sina 
personliga strategier 
som används för att 
hantera deras smärta. 

Obetydliga 
eller mindre 
metodologiska 
brister 

Lauruschkus, 
K., Nordmark, 
E., & 
Hallström, I. 
(2015) 

Sverige To explore the 
experiences of 
children with 
cerebral palsy 
(CP) regarding 
participation in 
physical 
activities, and 
to describe 
facilitators and 
barriers. 
 

Kvalitativ metod 
 
Individuell 
intervju/fokusgrupp 
 
Kvalitativ 
innehållsanalys 

16 deltagare 
8–11 år  
 
GMFCS I –  
6 deltagare  
 
GMFCS II – 
5 deltagare 
 
GMFCS III – 
2 deltagare  
 
GMFCS IV – 
2 deltagare 
 
GMFCS V – 
1 deltagare 
 

Det formulerades två 
kategorier och 10 
underkategorier utifrån 
resultatet av 
innehållsanalysen. 
Kategorierna som 
bildades under den 
första kategorin var 
”Being physically 
active, because…” med 
underrubrikerna 
”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…” innehöll 
underkategorierna 
”Getting tired and 

Obetydliga 
eller mindre 
metodologiska 
brister 
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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 
för att vara fysiskt aktiv 
och hinder för att vara 
fysiskt aktiv utifrån 
barnens egna 
upplevelser.  
 

Rønning-
Rinde, R., 
Anderzén-
Carlsson, A., 
Jahnsen, B., & 
Andersen, R. 
(2023) 

Norge To explore 
pain 
experiences of 
children with 
cerebral palsy, 
and how it 
influences 
their everyday 
life. 

Individuella 
semistrukturerade 
intervjuer 
 
Induktiv tematisk 
analys  

14 
deltagare 
8–17 år 
 
GMFCS I –  
9 deltagare 
 
GMFCS II – 
2 deltagare 
 
GMFCS III –  
1 deltagare 
 
GMFCS IV –  
1 deltagare  
 
GMFCS V – 
1 deltagare 

Dataanalys resulterade 
i huvudtemat ”I have to 
obey my pain” och fyra 
teman identifierades. 
Erfarenheterna kring 
smärta varierade, både 
smärtan i sig och 
användningen av 
kognitiva strategier för 
att hantera smärta 
innebar en mental 
kamp. Barnen var 
tvungna att göra 
justeringar för att 
hantera sin smärta. Den 
viktigaste hjälpen var 
att bli förstådd, men 
vuxna gav också 
värdefull hjälp med 
insatser som 
stretchning, 
medicinering och 
justering av 
aktivitetsnivåer. 

Måttliga 
metodologiska 
brister 

Aviram, R., 
Khvorostianov, 
N., Harrys, N., 
& Bar-Haim,S 
(2021) 

Israel The main 
purpose was to 
identify factors 
impacting 
physical 
activity among 
young adults 
and 
adolescents 
with cerebral 
palsy. 

Kvalitativ metod  
 
Fokusgruppsintervju 
 
Grundad teori 

22 deltagare  
13–23 år  
 
GMFCS I – 
6 deltagare 
 
GMFCS II – 
9 deltagare  
 
GMFCS III – 
7 deltagare 

Resultatet visade fyra 
kategorier av olika 
faktorer som påverkar 
fysisk aktivitet. 
Kategorierna bestod av 
1. Muskuloskeletal 
smärta och andra 
funktionsnedsättningar 
som relaterar till 
aktivitetsbegränsningar. 
2. Kunskap och 
träningsfärdigheter 
samt livsfärdigheter 
som problemlösning, 
planering och 
beslutsfattande. 3. 

Måttliga 
metodologiska 
brister  
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Tillgänglighet som 
omfattade brist på 
tranport, professionell 
vägledning, anpassade 
program och 
aktiviteter. 4. Socialt 
stöd från både 
professionella och 
kamrater med 
umgängesmöjligheter. 
De beskrevs hur barnen 
i specialskola använder 
fysisk aktivitet som en 
möjlighet för sociala 
kontakter medan de i 
vanlig skola använde 
fysisk aktivitet för att 
lindra smärta och 
bevara sin funktion i 
kroppen.  
 

Brunton, L., & 
Barlett, D 
(2013) 

Kanada The purpose of 
this study was 
to aim client-
centered 
account of pain 
and fatigue 
that is 
experiences by 
young adults 
and 
adolescents 
with cerebral 
pares. 

Kvalitativ metod 
 
Semistrukturerade 
intervjuer  
 
Fenomenologisk 
analys 

10 deltagare  
15–24 år  
 
GMFCS I – 
1 deltagare  
 
GMFCS II – 
 6 deltagare  
 
GMFCS III – 
 3 deltagare 

Resultatet av studien 
fokuserar på den 
kroppsliga upplevelsen 
av cerebral pares med 
fokus på 
smärtproblematik, 
muskelömhet och 
fatigue. De betonar 
även deltagarnas 
självkännedom 
gällande deras egna 
kroppar och anpassning 
av aktiviteter för att ha 
en möjlighet att 
fortsätta vara fysiskt 
aktiv. 

Måttliga 
metodologiska 
brister 

Johnson, E., 
Nilsson, S., & 
Adolfsson, M. 
(2015) 

Sydafrika The aim of 
this study 
was to 
explore how 
professionals 
in South 
African 
school 
settings 
assess pain in 
children with 
cerebral 
palsy.  

Beskrivande 
kvalitativ studie  
 
Fokusgrupper till 
mer djupgående 
diskussioner än 
exempelvis 
individuella 
intervjuer 

38 deltagare i åldern 
22–46 år.  
 
Varav 26 var 
kliniker, 11 var 
pedagoger och en 
var personlig 
assistent 
 
(proxy perspektiv) 

Effektiv 
kommunikation är 
avgörande för fullt 
deltagande i samhället 
och är särskilt viktig i 
frågor som rör hälso- 
och sjukvård. Proffs 
observerade och 
tolkade barnens 
kroppsliga uttryck, 
beteendeförändringar 
eller budskap och 
talade med barnen om 
deras smärta.  

Obetydliga 
eller mindre 
metodologiska 
brister  

Castle, K., 
Imms, C., & 
Howie, L. 
(2013) 

Australien The aim of this 
study was to 
investigate 
young adults 

Kvalitativ studie 
 
Fenomenologisk 
metod 

6 deltagare  
 
14–24 år  
 

Deltagarna i studien 
visade sig leva med 
konstant smärta som 
var svår att lindra och 
som påverkade en stor 

Obetydliga 
eller mindre 
metodologiska 
brister 
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and 
adolescents’ 
experiences of 
chronic pain 
and their lifes 
with Cerebral 
palsy. 

 
Individuella 
intervjuer  

Förmåga att 
kommunicera verbal 
och ej mer än mild 
kognitiv 
funktionsnedsättning  

del av deras liv. 
Deltagarna beskrev sig 
ofta isolerade och blev 
frustrerade på grund av 
sina förlust av 
självständighet och att 
ej kunna delta i 
aktiviteter. Deltagarna 
angav vikten av att ha 
sin erfarenhet av smärta 
erkänd. Det stödjer 
behovet av ökad 
uppmärksamhet hos 
andra personer som 
möter dessa individer i 
vardagen.  

 
Savage, A., 
Rencken, G., 
& Gurayah, T. 
(2021) 

Sydafrika The purpose of 
this study was 
to explore the 
perceived 
factors 
impacting the 
quality of life 
(QOL) of a 
selected group 
of children 
with CP living 
in the rural 
Umzinyathi 
district of 
KZN, South 
Africa  

Kvalitativ 
fenomenologisk 
design  
 
Tio 
semistrukturerade 
intervjuer, 
fokusgrupp för 
föräldrarombud  
 
Tematisk analys 

10 barn i åldrarna 8–
11 år  
 
GMFCS II –  
1 deltagare  
 
GMFCS IV – 
2 deltagare 
 
GMFCS V –  
7 deltagare  
 

Resultatet av studien 
visar att QOL är en 
komplex konstruktion 
som inte har undersökts 
i stor omfattning i 
landsbygdsområden 
med höga nivåer av 
fattigdom. Resultatet 
från studien ger 
värdefull insikt i de 
aspekter som 
påverkade QOL för 
barn med CP i den 
sydafrikanska 
landsbygden. 

Måttlig 
metodologiska 
brister  

Davis, E., 
Shelly, A., 
Waters, E., 
Mackinnon, 
A., & 
Reddihough, 
D. (2009) 

Australien The purpose of 
this study was 
to identify 
quality of life 
of adolescents 
with cerebral 
palsy and their 
parents’ 
perspectives.  

Kvalitativ studie  
 
Semistrukturerade 
intervjuer  
 
Grundad teori 

23 familjer   
 
13–18 år på 
ungdomarna  
 
GMFCS I –  
5 deltagare 
 
GMFCS II – 
 2 deltagare 
 
GMFCS III – 
6 deltagare 
 
GMFCS IV – 
4 deltagare  
 
GMFCS V – 
6 deltagare  

I resultatet beskrevs 
femton olika teman. De 
teman som beskrevs 
identifierades av både 
ungdomar och 
föräldrarna och 
inkluderar fysisk hälsa, 
funktion, smärta, 
obehag, socialt 
välbefinnande och 
acceptans, delaktighet, 
självkänsla, stödjande 
miljö, fysiska 
förändringar. Under 
varje kategori beskrevs 
citat från både 
ungdomar och 
föräldrar. Det som 
avgjorde vem som 
besvarade frågorna från 
intervjun var vilken 

Måttliga 
metodologiska 
brister  
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GMFCS nivå 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 föräldrar till barn 
med cerebral pares i 
åldrarna 4–9 år  
 
 
GMFCS II – 
5 deltagare  
 
GMFCS III – 
5 deltagare  
GMFCS IV – 
2 deltagare  
 
GMFCS V – 
1 deltagare 
 
 

Resultatet beskriver 
föräldrarnas svar 
utifrån ICF-CY 
domäner som omfattar 
delaktighet, aktivitet 
och miljöfaktorer. Det 
bildades koder utifrån 
varje domän där viktiga 
barriärer identifierade 
av aspekter av 
föräldrarnas relation till 
sitt barn. Föräldrarna 
belyste att även om 
barnen deltog i olika 
aktiviteter fanns det 
uppenbara 
begränsningar i en rad 
miljöer (skola, hem och 
samhälle).  

Obetydliga 
eller mindre 
metodologiska 
brister  

 


