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Cerebral pares ér ett begrepp som anvinds for flera typer av motoriska funktionshinder dir
neurologiska symtom &r en gemensam ndmnare for det olika typerna. Ca 95% blir vuxna och
lever ett normallangt liv, dock med vanligt forkommande av bieffekter s som kontrakturer i
exempelvis rygg och leder.

Efter fodsel kan kvinnor kénna kénslomassigt misslyckande dé barnet blev annorlunda och att
deras liv kommer att véindas upp och ner. Detta har studier visat.

Familjeaktiviteter samt rutiner dr viktigt i en familj och detta dr ocksa vad en arbetsterapeut
maste reflektera 6ver medan behandlingen pagar.

Kawamodellen &r ett ramverk som arbetsterapeuten anvénder sig av och denna fokuserar pa
familj, vénner, aktiviteter, miljé och hilsa med mera.

Kunskapsluckan &r stor vad géller fordldrarnas perspektiv inom cerebral pares och mer studier
och kunskap behovs eftersom det kan hjélpa alla inblandade till en béttre vardag.

Syftet med denna studie &r att sammanstélla litteratur kring erfarenheter av arbetsterapi hos

fordldrar som har barn med cerebral pares.

En litteraturdversikt med en deduktiv innehéllsanalys, med 6 artiklar inkluderade i studien.
Arbetsterapeutisk teori som anvindes var Kawamodellen.

Forandringen av att f4 barn &r stor och &n storre om barnet har cerebral pares. Att borja livet
med barn som har cerebral pares ar tufft da sjalvfortroendet kan vara lagt som sedan méste
byggas upp for sitt barns skull. Acceptans &r en viktig del for bade barn och fordldrar da den
starker forédldrarna for att klara alla motgéngar.

Att fa stdd av en terapeut upplevs positivt av manga fordldrar. Bra kommunikation samt hjdlp
och stottning vid hemmatrining var en bra uppmuntran. Hur detta skulle ske kunde vara
varierande da alla ar olika och gor olika for att livspusslet skulle gé& ihop. Vissa fordldrar
kombinerade trining i samband med vardagliga aktiviteter da det blev en mer naturlig del i
livet.

Ett helt sjalvstindigt liv med cerebral pares dr oftast inte mdjligt men med stod fran foréldrar,
hjélpmedel och ett kdnsloméssigt stod kan man underlitta det.

Ekonomiska hinder &r en vanlig del ihop med barn som har cerebral pares da det forekommer
véntetider innan man far statligt hjalp.

Mer forskning, studier och dokumenterade metoder behovs for att fordldrar ska kunna hjélpa
sina barn i bésta mojliga mén. Noga anpassade metoder behdvs bade for fordldrar och deras
barn. Lyhordhet och stéttning ar en véldigt viktig del i en arbetsterapeuts roll.
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Background  Cerebral palsy is a term used for several types of motor disabilities, where neurological
symptoms are a common denominator among the different types. About 95% of individuals
with cerebral palsy reach adulthood and live a normal lifespan, although they often experience
side effects such as contractures in areas like the back and joints.

After birth, women may experience emotional feelings of failure due to their child being
different, and the sense that their lives will be turned upside down. Studies have shown this.
Family activities and routines are important in a family, and this is also something an
occupational therapist must reflect on during the treatment process.

The Kawamodel is a framework that the occupational therapist uses, focusing on family,
friends, activities, environment, health and more.

There is a significant knowledge gap regarding the parents' perspective on cerebral palsy, and
more studies and knowledge are needed as this can help all involved in improving everyday
life.

Aim The purpose of this study is to compile literature on the experiences of occupational therapy
among parents who have children with cerebral palsy.

Method A literature review with a deductive content analysis, including 6 articles in the study. The
occupational therapy theory used was the Kawamodel.

Result: The change of having a child is significant, and even greater if the child has cerebral palsy.
Starting life with a child who has cerebral palsy is tough, as self-confidence may be low and
needs to be rebuilt for the sake of the child. Acceptance is an important part for both the child
and the parents, as it strengthens the parents to handle all the challenges.

Receiving support from a therapist is experienced positively by many parents. Good
communication, along with help and support in home exercises, was a good encouragement.
How this was done varied, as everyone is different and does things in different ways to make
life work. Some parents combined exercises with everyday activities, as it became a more
natural part of life.

An entirely independent life with cerebral palsy is often not possible, but with support from
parents, assistive devices, and emotional support, it can be made easier.

Financial barriers are a common issue for families with children who have cerebral palsy, as
there are often waiting times before receiving state assistance.

Conclusion More research, studies, and documented methods are needed to help parents assist their
children in the best possible way. Carefully adapted methods are necessary for both parents
and their children. Sensitivity and support are very important aspects of an occupational
therapist's role.
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Bakgrund

Cerebral pares (1) beskrivs vara den vanligaste grunden till motoriska funktionsnedséttningar
hos barn. Cerebral pares &r ett paraplybegrepp for olika motoriska funktionshinder, som sker 1
den tidiga delen av hjdrnans utveckling och kan drabba individen innan fodsel, under
forlossning eller innan 2 &rs alder. Gemensamt for de olika subtyperna av cerebral pares &r att
det alltid forekommer ett typiskt neurologiskt symtom, antingen ataxi, spasticitet eller
dyskinesi. Det dr dven vanligt med andra f6ljdsjukdomar si som epilepsi, sensorisk paverkan,
nedsatt kognition, svarigheter att kommunicera och avvikande beteende. En tredjedel av alla
som fods med cerebral pares har haft en for tidig fodsel, resterande tva tredjedelar &r fodda
vid fullgangen graviditet. Det finns olika grader av cerebral pares, det finns métningar som
kategoriserar graderna i fem olika nivéder. Pa vilken nivd man klassificeras till beror pa hur
svar problematiken ar (1).

I Sverige dr forekomsten 2-2,5 individer per 1000 barn och minst 95% 6verlever till vuxen
alder, med samma forvéntade livsldngd som individer utan cerebral pares. Individer som
drabbats av cerebral pares behdver livslang habilitering for att f4 de bista forutséttningarna till
att kunna delta i vardagslivet i storsta mojligaste man.

En vanlig bieffekt av cerebral pares dr kontrakturer som uppstar i till exempel rygg och leder.
Litteratur om den medicinska utvecklingen visar att framsteg har skett och man har infort
standardiserade uppfoljningar och rontgenscreening (1).

Att vara kvinna, vara gravid och att fo6da en frisk bebis &r ndgot som manga drémmer om.
Under graviditeten eller vid forlossningar kan det dock uppsta komplikationer. Detta kan
bidra till att barnet kan fa en hjarnskada som cerebral pares. Hir i denna stund forandras hela
livet for familjen och deras vardag kommer att se annorlunda ut. I en tidigare studie (2)
framkommer det att kvinnorna kénner kinslor som skam, skuld samt kdnslan av personligt
misslyckande dver hur situationen blivit och diagnosen som satts. En gemensam ndmnare hos
kvinnor i virlden oavsett land eller religion sa finns skammen och skulden (2). Fragor som
dyker upp kan handla om vad de gjorde jag for fel eller om de kunde gjort nagot annorlunda. I
samma studie (2) framkom &dven att manga mammor kinde stress och oro dver hur detta
skulle paverka den personliga ekonomin da de behévde vara hemma mycket mer och ta hand
om sitt barns omvardnad och traning. De fick goras uppoftringar som att sluta sina arbeten,
skapa helt nya rutiner samt begrénsa sin egen frihet. Detta kan tolkas som att fordldrarna
forlorar sin tidigare kdnsla av sin identitet (2). Att ha stdd och hjélp fran néra och kéra samt
integrativa vardtjinster ar véldigt viktigt bade for fordldrarna och for barnet (2).

I Willard & Spackman (3) forklaras definitionen familj och hur de olika
familjekonstellationerna kan se ut, som exempelvis ensamstaende, sléktskapsvardare eller
samkonade som delar biologiska, kénsloméssiga eller kulturella band. Enlig Dermott och
Fowler (3) ar familjekonstellationen den centrala delen av en familj, ddremot sé ar det dven
aktiviteter som sammanfogar dem. I familjer finns det ofta meningsfulla aktiviteter som
morgonrutiner eller att dta mat tillsammans, dessa kan bidra till olika kénslor som for
familjemedlemmarna samman genom exempelvis kommunikation och detta kan dven bidra
till trivsel. Foréldrarollen dr en del av familjen, den innebér att ha kontroll pa aktiviteter som
tillfredsstdller barnets grundldggande behov, de utvecklingsméssiga behoven och de sociala
behoven. Foréldrar underlattar och undervisar barnets larande och lek for att skapa en trygg
miljo. Nér en arbetsterapeut ska ha kontakt med en familj for att hjdlpa och stotta en
familjemedlem behdver arbetsterapeuten reflektera Gver hur rutiner, aktiviteter och miljons



paverkan i familjen kommer att styra deras bemdtande och arbete under
interventionsprocessen. Ménga av dessa faktorer kan vara bade hinder eller fungera
underléttande for deltagandet for familjemedlemmen (3).

Den arbetsterapeutiska modellen Kawamodellen (4) har ett kollektivistiskt perspektiv och
understryker vikten av familj, vinner och andra sociala kontakter i en ménniskas liv.
Kawamodellen (4) anvénder sig av begreppen miljo, person och aktivitet. Grundfaktorerna ar
fyra: livsflode och hélsa, social och fysisk miljo, livsomsténdigheter och aktivitetsproblem
samt personliga tillgdngar och skyldigheter. I Kawamodellen (4) anvinds en flod som metafor
for ménniskans livsflode och aktivitet ddr drivved representerar tillgdngar och skyldigheter
och stenar representerar hinder som dyker upp i livet. Livet kommer alltid att ha olika floden
och att fa ett barn med cerebral pares kommer gora att floden fylls med stenar utefter vigen
men det finns dven resurser i form av drivved. Det kan ibland vara kampigt men att floden
(livet) alltid p& nagot sitt flodar mellan stockarna och stenarna. Den arbetsterapeutiska
interventionen anpassas utifrn individens egna forméagor och den sociala miljon runt
omkring, genom att inte ta Over utan snarare uppmuntra barnet och fordldrarna dé det handlar
om en familjeintervention (4).

I tidigare forskning (5) beskrivs att studier behdver goras utifran fordldraperspektivet, hur
fordldrar till barn med cerebral pares upplever den behandling som barnet far. Det saknas
fordjupad kunskap inom dmnet. Det finns fé arbetsterapeutiska artiklar om fordldraskapet och
hur forédldrar erfar arbetsterapeutisk rehabilitering da forskningen oftast handlar om barnets
perspektiv. Ofta nir cerebral pares ndmns i litteraturen riktar den sig till personen med
diagnosen, men personen har foréldrar eller vardnadshavare som &ven de har en vardag och
ett liv som paverkas av att en familjemedlem har cerebral pares, darfor behovs utveckling av
arbetsterapeutiska interventioner som moter fordldrars behov. Det finns siledes en
kunskapslucka om fordldrars perspektiv och en stor anledning att forska mer kring detta for
att kunna moéta behov som finns vid exempelvis traning i hemmiljo (5).

Syfte

Syftet med denna studie dr att ssmmanstilla litteratur kring erfarenheter av arbetsterapi hos
fordldrar som har barn med cerebral pares.

Metod

Forfattaren har valt att géra en systematisk litteraturoversikt (6) for att sammanstélla kunskap
om foréldrars erfarenheter av arbetsterapi for barn med cerebral pares.

Urval

Inklusionskriterier for de vetenskapliga artiklarna som framkom i s6kningarna skulle vara
publicerade mellan dren 2010 - 2024 och de skulle innehalla fordldrars erfarenheter av
arbetsterapi for barn med cerebral pares.

Artiklarna skulle vara kvalitativa studier som var granskade eller peer reviewed och de skulle
vara skrivna pa engelska (se Tabell 1).

Exklusionskriterier for de vetenskapliga artiklarna som framkom i sokningarna var om
innehallet handlade om den professionella erfarenheten av arbetsterapi for barn med cerebral



pares eller om barnets upplevelse, kvantitativa och systematiska litteraturoversikter (se Tabell

1.

Tabell 1. Inklusions- och exklusionskriterier

Inklusionskriterier ExKklusionskriterier

Vetenskapliga artiklar Systematiska litteraturdversikter

Kvalitativa studier som &r granskade | Kvantitativa studier
eller Peer reviewed

Publicerade mellan 2010 - 2024 Professionellas erfarenheter

Foréldrars erfarenhet av arbetsterapi Barnets upplevelse
for barn med cerebral pares

Skrivna pa engelska

Datainsamling

En sokning efter vetenskapliga artiklar gjordes i olika databaser, PubMed, Scopus och
CINAHL. Aven relevant kurslitteratur har anvints vid datainsamling. Planen var att
sammanstélla 7 vetenskapliga artiklar. Genom att sammanstélla cirka sju kvalitativa
vetenskapliga artiklar med hjilp av ramverket PEO (Population, Exposure, Outcome) (6)
avgrinsades sokningarna till artiklar som var relevanta (se Tabell 2).

Tabell 2. Formulering av PEO

P Foréldrar till barn med cerebral pares

E Arbetsterapi intervention
(0] Upplevelse/Erfarenhet

Vid forsta provsokningen som gjordes pa biblioteket 27/11-2024 anvindes sdkorden
’cerebral palsy”, “occupational therapy”, “parents”, och “’children” i kombination pa
CINAHL dir det blev 33 traffar. En genomlésning av rubrikerna gjordes for att se vilka
artiklar som innehdll sokorden som gjorde artikeln relevant. Det gjordes dven en sokning pa
PubMed med samma sdkord och dir blev det 323 triffar. Aven dir gjordes en dverskddning
over rubrikerna for att se vilka som innehéller nagot av sdkorden som gor artikeln relevant.
Vid grundligare sokning vi andra tillféllet tillférdes nya sokord for att {4 relevanta artiklar
som grundligt sallats ut utifrén inklusions- och exklusionskriterierna. Dér anvidndes dven
Mesh- termer for att fa fram fler relevanta alternativ till sokord. Efter den andra s6kningen
med lite &ndring av s6kord har triffarna minskat. De s6kord som anvindes vid denna s6kning
var “cerebral palsy”, ”occupational therapy”, ’parents”, “experiences” och resultatet i

CINAHL blev 5 triffar, i PubMed 69 tréffar och i Scopus 28 triffar.

For att fa ner antalet att fa fram mer relevanta traffar gjordes en tredje sokning, som é&r
huvudsokningen, med en ny ordkombination pé sokorden. I denna s6kning bidrog personal pa
Biomedicinska biblioteket. P4 databasen CINAHL anvindes sokorden “occupational

99 99, 9

therapy”, “’parental perspective”, ’cerebral palsy” och pa databasen PubMed anvindes
sokorden “occupational therapy”, ’parental perspective”, cerebral palsy” och “professional”.
Det gjordes dven en sokning pa databasen Scopus dir sokorden "occupational therapy”,

"parents experience" eller "parental perspective" och "cerebral palsy" (se Tabell 3).



Tabell 3. S6kning nummer tre och antal triffar.

Databaser Sokord Datum Traffar

CINAHL occupational therapy 13/2-2025 2
parental perspective
cerebral palsy

PubMed occupational therapy 13/2-2025 27
parental perspective
cerebral palsy

professional
Scopus ( "occupational therapy" 13/2-2025 9
( "parents
experience" "parental
perspective" ) "cerebral
palsy" )

Databearbetning

I granskningen av artiklarna kontrollerades forst titlar och abstract och dé valdes 12 artiklar ut
och 26 sallades bort da de antingen var dubbletter eller ej relevanta for denna forskning. De
artiklar som inte var relevanta skrevs antingen med barnet i fokus, endast om traningen,
beskrev ett fysioterapeutiskt perspektiv eller hade diagnosen i fokus. Nér grundligare 14sning
gjordes i full text upptécktes fler av aspekterna som gjorde att fler artiklar sallades bort. Det
slutade med att 6 artiklar inkluderades (se Figur 1). Forfattaren har utifrdn SBU:s
granskningsmall, Beddmning av studier med kvalitativ metodik, granskat kvaliteten pa
artiklarna. Detta gors for att sékerstédlla evidens och for att gora en gradering over artiklarnas
metodologiska kvalitet. Samtliga artiklar 14stes igenom pa nytt med fokus pa metodstyckena
och de etiska aspekter som forfattarna beskrivit. Parallellt med genomldsningen noterades
kvaliteten enligt SBU-mallen for varje artikel och slutligen sammanstélldes bedomningen for
alla artiklarnas kvalitet. Graderingen kategoriserades som lag kvalitet, méttlig kvalitet och
hog kvalitet. Resultaten av granskningen visade att fyra av artiklarna hade mattlig kvalitet och
tva av artiklarna hade hog kvalitet (se Tabell 5). Forfattaren har last artiklarna fullt ut och
sedan koncentrerat sig pa resultaten for att kunna sammanstilla artiklarnas resultatinnehall.
Analysen gjordes sedan enligt en deduktiv innehallsanalys, beskriven i Hiesh & Shannon (7).
Fran resultaten extraherades meningsenheter som sedan kondenserades. I nésta steg gjordes
koder som sedan sorterades utifran Kawamodellens (4) grundfaktorer, vilka ér livsflode och
hilsa, social och fysisk miljd, livsomstédndigheter och aktivitetsproblem samt personliga
tillgangar och skyldigheter (4). Dessa grundfaktorer utgjorde saledes kategorierna i resultatet.
Déaremot framkom inga subkategorier.



Litteratursokning i vetenskapliga databaser ]

T

Identifierade artiklar:
CINAHL (n=2)
PubMed (n=27)

Scopus (n=9)

|| Identifiering

Lista titlar:
CINAHL (n=2)
PubMed (n=27)

Scopus (n=9)

Screening

Lista abstrakt:

CINAHL (n=0)

PubMed (n=27)
Scopus (n=9)

Granskade pé fulltextniva
CINAHL (n=0)
PubMed (n=6)

Scopus (n=6)

Granskning

Valda artiklar

CINAHL (n=0)
PubMed (n=2)
Scopus (n=4)

Inkluderade

Figur 1. PRISMA flédesschema

Exkluderade artiklar + dubbletter:

CINAHL (n=2)
PubMed (n=15)
Scopus (n=2)

Exkluderade artiklar:
CINAHL (n=0)
PubMed (n=21)

Scopus (n=1)

Exkluderade artiklar:
CINAHL (n=0)
PubMed (n=4)

Scopus (n=2)

Innehallsanalys gjordes (se Tabell 4), forfattaren har plockat ut meningsenheter, kondenserat
och analyserat under vilken kategori fran Kawamodellens (4) fyra grundfaktorer som de
passar in i. En extern person ldste meningsenheterna och kodningen utifran syftet.

Tabell 4: Utdrag ur innehdllsanalysen

flera kontextuella faktorer. En del foréldrar
sa till exempel att de uppskattade den
skriftliga dagboksmetoden, eftersom den
passade bést i deras hektiska liv, medan
andra fordldrar som var tvungna att hantera
hélsoproblem for sitt barn uttryckte behovet
av mer omfattande kommunikation.

uppskattade den skriftliga
dagboksmetoden, i sina hektiska
liv. Andra hade ett behov av en

mer omfattande kommunikation.

Meningsbéirande enhet Kondenserad enhet Kod Kategori
Foraldrar beskrev till exempel hur de aven | Fordldrarna beskrev hur en Personlighetsfordndring | Livsflode
naturligt blyg personlighet kunde forvandla | naturliga blyg personlighet hos foréldrarna. och hilsa
sig till en sjélvsdker och pahittig individ for | forvandlas till en sjélvsdker och

att forespraka och stodja sitt barn. pahittig individ.

Foréldrars preferenser for Foréldrars preferenser for Vikten av Social och
kommunikationsséttet var relaterade till kommunikationssétt. En del kommunikation. fysisk miljo




Etiska overviaganden

Artiklarna som var utvalda granskades och det framkom att dem var granskade och godkénda
av etikprovningsndmnden (8). Det framkom &ven att fordldrarna givit ett skriftligt samtycke
till att bli intervjuade, inga barn har intervjuats i nagon artikel. Vilket foljer direktiven kring
att vara utifran ett foréldraperspektiv. Artiklarna dr dven formulerade pa ett sddant sitt att
deltagarna &r anonyma, forutom i en artikel. I artikeln (9) hade ett namn rékat passera igenom
Peer reviewed, innan den publicerades. Forskningsdatan anvéndes pa ett sékert och korrekt
satt utifran det etiska perspektivet, samt att de anvinde sig av member checking dér
deltagarna fatt l1dsa och godkénna materialet.

Forfattaren har oversatt artiklarna fran engelska till svenska, vilket kan bidra till att vissa ord
har fatt fel innebord. Forfattaren har dé gétt tillbaka till den engelska versionen och
kontrollerat ssmmanhanget for att fa en mer korrekt innebord av dverséttningen.

Resultat

I detta resultat sammanfattades sex vetenskapliga artiklar. Artiklarna som inkluderades var
frén Canada (9), Australien (10)(14), Nederldnderna (11), Norge (12) och Sverige (13). Syftet
var att sammanstilla fordldrarnas erfarenheter av arbetsterapi for deras barn med cerebral
pares. Tvé artiklar (12) (10) handlade om foréldrarnas erfarenhet av arbetsterapeutiska
hemprogram. En artikel (13) fokuserade pé hur fordldrarna erfor barnens bimanuella
aktiviteter i vardagen. De tre andra artiklarna fokuserade pé foréldrars erfarenhet av den
arbetsterapeutiska processen (11), hur den arbetsterapeutiska interventionen kunde bidra med
livskvalité (9) respektive upplevelse av tillhdrighet under en arbetsterapeutisk intervention
(14). Innehallsanalysen gjordes utifrain Kawamodellens fyra grundfaktorer (4).

Livsflode och hiilsa

Den foréndring som sker i livet ndr man far ett barn &r stor men att fa ett barn med ett
funktionshinder dr en dnnu storre omstéillning. Forédldrarna i studie (9) beskrev denna
fordndring som sker pa personligt plan att den gér frén en initial existentiell kris till att man
accepterar sitt barns funktionsnedsittning. Fordldrarna i samma studie (9) beskrev dven sina
egna personligheter fore och efter att de fatt ett barn med cerebral pares. De beskrev sig som
blyga och att ha daligt sjélvfortroende. Nér deras barn fotts och fatt diagnosen cerebral pares
har de behovt sté pé sig for deras barns behandling under uppvéxten och det har gjort att
fordldrarna vuxit i sig sjdlva och blivit mer sjédlvsdkra (9). Att acceptera sitt barns
hilsotillstdnd och funktionsnedséttning underldttar bearbetningen av den ovéntade sorgen som
det innebdr att fa ett funktionsnedsatt barn (9)(10). I studien (10) beskrevs det att ndr man natt
en acceptans finner man en styrka som bidrar till att klara av de motgangar som man inte kan
undkomma (10). Fordldrarna i studien (9) forklarade kinslan av hur de kénde att livet ar 6ver
nér de fatt ett barn med funktionsnedséttning, de berittade hur de trodde att allt nu kommer att
vara omdjligt och att de inte kommer att kunna ta sig utanfér dérren. Med tiden och
acceptansen vaxte det fram en styrka som bidrog till kdnslan, Jag kan!” (9).

Manga av fordldrarna berdttade om sin 6nskan att deras barn ska bli sa sjdlvstindiga som
mdjligt i framtiden (11). Det fanns &ven ett behov hos ménga foréldrar av att fa mer
information kring diagnosen cerebral pares och vad man kunde forvénta sig av behandlingen
pa rehabiliteringscentret for deras barn. Foréldrarna var osdkra pa vad de kunde forvénta sig
och vad de kunde be om under behandlingen. Nér terapeuterna tog initiativ till att ge denna
information uppskattades det av fordldrarna. Det fanns d@ven fordldrar som var missndjda da



de inte tyckte att de fick den informationen som de behdvde. Ju mer tiden gick och ju mer
kunskap de fick kring cerebral pares och ju mer dem bekantade sig med rehabiliteringsmiljon
kéndes inte behovet av information lika viktig (11). Fordldrarnas upplevelse av barnens
livskvalitet grundades i tillgéngligheten av rétt stod och tjénster (9).

Social och fysisk miljo

Den sociala miljon innebar stod och tjdnster for barnen och fordldrarna beskrevs vara ett
behov om vad de behdvde fran terapeuten, att bli lyssnade pa i kombination med att fa
information (11). Fordldrarna uttryckte ocksa vikten av att terapeuten lyssnade till deras
kunskap om sitt barn. Det fanns dven ett behov av att fa uppmuntran. Bristen pa
kommunikation fick fordldrarna att kdnna sig exkluderade, de ville ha all information.
Terapeuterna erbjod olika kommunikationssétt och ett av dem var dagboksmetoden (11), dar
foréldrar skrev resultatet av dagens trining och de dvningar som gjordes. P4 nésta mdte med
terapeuten diskuterades detta och om nagot skulle goras pa annat vis. Detta tyckte nagra av
foréldrarna var en bra metod da den passade in i livspusslet. Andra foréldrar foredrog mer
personlig kontakt med terapeuterna pa grund av deras barns hélsotillstand (11)(10).

Niér det kommer till tréningen sé& beskrev fordldrarna att terapeuterna skapade ett
traningsprogram som fordldrarna skulle folja med sina barn i den egna hemmiljon (10). Detta
bidrog till en kénsla att ansvaret hingde enbart pa fordldrarna. Att fa stod i form av hembesdk
och telefonsamtal angdende trdningsprogrammet bidrog till en kénsla av trygghet och trost i
utforandet av traningen med sitt barn. Négra av fordldrarna i studien (11) beskrev sig sjdlva
vara lekmin i borjan av behandlingen for deras barn men detta fordndrades med tiden till att
de kénde sig mer kompetenta (11). Genom denna kontakt kinde foréldrarna att de kunde vara
mer flexibla i dagsplaneringen av barnets trdning (10). Terapeuterna dokumenterade alla
moten, dir fordldrarna kunde se bade den positiva och negativa utvecklingen. Med dessa
anteckningar kunde forédldrarna se utvecklingen pé ett annat sitt 4n nir dem var mitt i
trdningen.

Det fanns en forvéntan hos fordldrarna 6ver hur traningen skulle paverka deras barns
utveckling och livskvalité, men med faktakunskapen som terapeuten kom med kunde
foréldrarna fa en mer realistisk syn pa barnets formagor. Denna syn bidrog till att férdldrarna
battre kunde stotta sina barn i deras traning i hemmiljon (10). Fordldrarna funderade pa den
fysiska och sociala miljon i ett litet samhélle. Nagra av fordldrarna bodde i mindre samhaéllen
och de beskrev, att bo i ett litet samhélle och hur detta paverkade deras maende och hur de
trodde att allménheten skulle tycka och tinka om deras barn, det fanns en skam och oro.
Foraldrar reflekterande ver hur andra individers beteende och hur deras vilja att anpassa sig
kunde paverka barnens livskvalité negativt (9)

Livsomstiandigheter och Aktivitetsproblem

Genom att fordldrarna 6ppnade upp sig for det positiva i den trdning som deras barn fick och
den hjélp som fordldrarna gav blev det en 6kad mojlighet for barnen att leva s normalt som
mojligt (10). Ett triningsprogram har varit ett stort stod for fordldrarna att kénna en trygghet i
hur de hjélper och stodjer sitt barn. Nagra av fordldrarna beskrev hur de har gjort
anpassningar i sina befintliga rutiner med hjélp av hemprogrammet (10).

Andra foréldrar (12) tyckte att det var problematiskt att kombinera det hektiska familjelivet
med hemprogrammet féorutom pa eftermiddagen. Foridldrarna s&g ddremot att barnen inte hade
energin till att trina pa eftermiddagarna dé fordldrarna hade mojlighet till att anvénda sig av
hemprogrammet (12). Forédldrarna beskrev dven att de mérkte nir aktiviteterna var for
utmanande och att energinivan paverkade barnets motivation att utfora triningen (13).
Ytterligare en annan grupp med foréldrar (12)(13) insag att det lattaste séttet att fa in en



naturlig trdning var att kombinera trdningen med vardagliga aktiviteter. Vilket innebar att nér
det uppstod en ldrande situation s& anpassade de hemprogrammet med situationen (12)(13).
Samtliga fordldrar (10) sdg en positiv utgang nir de fatt hemprogrammet skriftligt, det blev
for bada parter en liten pAminnelse och motivation till att utdva traningen. Daremot anség de
dven att det var svart att utfora hemprogrammet under ett langre tidsintervall vilket d& kunde
underléttas med hjilp av ett skriftligt program och aktivitetsalternativ.

Genom att infora aktivitetsalternativ kunde fordldrarna kombinera hemprogrammet med
vardagliga aktiviteter utan att det blev jobbigt (10). Foréldrar beskrev (13) hur de anpassade
de svara aktiviteterna till hur barnets energiniva sdg ut och hur mycket tid som gick att ldgga
pa aktiviteten. Foréldrarna kunde se hur energin tog slut snabbare for sina barn &n for andra
barn. Den energi som det tar for barnen att utféra aktiviteten forklarade fordldrarna var en
viktig aspekt och det var tvunget att vara virt slutresultatet. Fordldrarna beskrev dven hur de
stottade sina barn i trdningen for att finnas som en trygghet. Ju mer barnen gjorde
aktiviteterna ju mer sjélvfortroende fick de till att utmana sig med nya aktiviteter. Foréldrarna
beskrev hur de gav sina barn det stdd som barnet behdvde i aktiviteterna och hur de i vissa
aktiviteter rackte att fordldrarna gav uppmuntran och berdm. Fordldrarna beskrev hur barnen
med tiden fann egna strategier till att 16sa aktiviteten pa sitt eget vis och att se kompisar eller
syskon vara delaktiga i aktiviteten gav en sjdlvsdkerhet till att utfora aktiviteten. Fordldrarna
kunde se hur barnen ville passa in och kénna sig inkluderade som alla andra. Forédldrarna
kunde se hur detta bidrog till en drivkraft hos barnen (13).

I en av studierna (14) beréttade fordldrarna om hur deras barn varit delaktiga i en intervention
kallad Amazing Magic Club (AMC) med temat magi. Detta tema gav en annan insyn pé
trdningen som inte var som vanlig terapi. Fordldrarna uppmérksammade att deras barn blivit
mer positiva och att de upplevdes fa en annan syn pé vad de kan och inte kan, genom att de
fick observera andra barn med liknande bekymmer som de sjédlva. Fordldrarna gjorde en
annan upptéckt kring AMC-intervention och det var att deras barn upplevdes se fram emot
dessa tréaffar. Fordldrarna beskrev dven att de markt av ett okat sjdlvfortroende hos sitt barn
dér de dven tog sig for svara aktiviteter som forut inte gatt hem hos barnet. Dock beskrev
fordldrarna en nackdel och det var att barnet forlorade den lediga tiden kring lov fran skolan.
Men det beskrevs dnda varit vart det (14).

Personliga tillgidngar och skyldigheter

Foradldrar i studien (10)(12) beskrev hur deras uppmuntran, stod och aktivt deltagande i
barnets traning, utveckling och i processen i helhet oavsett framgéng eller inte, bidrog till en
ma bra kénsla i fordldrarna for de visste att de gjort nagot for att hjélpa sitt barn till ett s
sjdlvstindigt liv som mgjligt (10)(12). Manga fordldrar uppmanade varandra till att aldrig
végra hjélp, oavsett processens gang och tillgidngligheten av stod fran olika tjénster (10).
Genom att det skapades en bra relation foréldrar och terapeuter (11) emellan var det lattare for
dem att fatta beslut. Det gjorde dven att fordldrarna fick en tydligare bild av hur deras barn
utvecklades under behandlingarna (11). Foréldrar beskrev (9) en inre konflikt om att gora ratt
for sitt barn och vad som var bést for deras vdlmaende ju dldre barnen blev. Exempelvis hur
mycket fordldrarna pressade pa att barnen skulle gora sin tréning istéllet for att vara med
vénner, som att traningen var hennes léxa, man gor den forst (9).

Det fanns fordldrar (9) som kénde att deras fordldrastil &ven kunde paverka barnens
vilbefinnande. Hur fordldrarnas personlighet och attityder till barnets livskvalité paverkades.
Genom att stotta sina barn bade med hjélpmedel och kdnslomaéssigt sdg dem en motivation
hos barnet att uppné sina mél. Det kunde uppkomma hinder i den ekonomiska delen for att fa



ritt hjalpmedel och stdd, en vintan pa statliga bidrag kunde bidra till begrénsningar vid
aktiviteter, avlastningsvérd och kvalificerad barnomsorg (9).
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Diskussion

Metoddiskussion

En litteraturoversikt &r gjord med en deduktivansats for att sammanstilla kunskapen som
finns om foréldraperspektivet av arbetsterapi for barn med cerebral pares. Sokningarna i de
olika sokmotorerna CINAHL, PubMed och Scopus var utmanande dé forfattaren inte besatt
stor kunskap om att genomfora sokningar. Forfattaren fick stdd av en bibliotekarie att
kombinera orden och att hitta rétt ord att s6ka med. Svarigheten med s6kningen var att det
inte fanns sa manga sokresultat kombinerat till fordldraperspektivet av arbetsterapi och
matchningen till syftet var liten. De artiklar som dok upp i sokresultatet analyserades for att fa
fram relevans till syftet. De analyserades i olika steg, forsta steget var titeln, andra var den
abstrakta delen och tredje delen var fulltext. Nésta steg var att plocka ut meningsenheter som
kategoriserades utifran kawamodellens (4) grundfaktorer livsflode och hilsa, social och fysisk
miljo, livsomstandigheter och aktivitetsproblem samt personliga tillgangar och skyldigheter.
Efter detta sammanfattades resultaten ur de sex utvalda artiklarna under vardera grundfaktorn.
Det fanns en utmaning for forfattaren nar meningsenheterna skulle in under rubrikerna da
manga hade liknade innebord. Fordelarna med Kawamodellens grundfaktorer (4) var att de
var inriktade pd familj och det kollektiva synsattet. Utmaningarna var att den ibland var lite
svar att greppa, vad de olika grundfaktorerna verkligen inneholl for att det gar in vildigt
mycket i varandra.

Nagra metodologiska brister fran de utvalda artiklarna framkom i denna 6versikt. Trots att
foréldrarna skrivit pé ett intyg om att de och barnen kommer vara anonyma i studien sé har
artikel (9) passerat Peer reviewed med ett publicerat namn. Detta kan da skapa problem for
familjen som valt att delta. Riskerna kring att inte vara anonym kan bidra till att familjen
pekas ut och saker som de har ndmnt hamnar i fel hander. Ett annat dilemma som kan ha
paverkat resultatet pa forskningen &r att i en artikel (10) sd samarbetade fordldrarna och
forskarna till att implementera hem programmet. Detta kan da ha paverkat hur fordldrarna
véljer att svara pé frdgorna i intervjun pa grund av relationen som skapats med forskarna.
Ytterligare ett dilemma &r att i en artikel (11) s& har familjen deltagit i flera olika
behandlingar pa samma klinik. Detta kan innebéra att man far mer kunskap kring familjen
som kan bidra till att forskarna inte ldngre &r opartiska.

Denna studie ar skriven av en forfattare, nackdelen har varit att forfattaren inte haft en
kompanjon att diskutera saker med. Styrkor som funnits har varit att forfattaren haft en
handledare och en annan skrivargrupp att bolla hinder med vid handledartraffar. Urvalet av
artiklar visade att detta &mne var lite beforskat, det resultatet som forfattaren fick ihop av
artiklarna var dnda relevant till syftet.

Om forfattaren hade haft mojlighet till att géra en intervjustudie istéllet skulle resultatet
kunnat bli annorlunda dé frdgorna hade kunnat anpassas sé att forfattaren fick mer anpassade
svar till syftet. Att analysera materialet i linje med Kawamodellens olika grundfaktorer
visade sig dock fungera bra dd modellen utgar fran det kollektiva perspektivet och denna
studie hade fokus pa familjen och fordldrarna. Resultaten fran de inkluderade artiklarna
stamde oftast vil in i de grundfaktorer som datan kategoriserades in i. Det fanns delar i
artiklarnas resultat som inte helt stimde med kategorierna och dessa uteslots da de inte var
tillrackligt méanga eller tillrackligt robusta for att bilda en egen kategori (7).
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Forfattaren hade en forforstaelse innan denna studie gjordes da forfattaren arbetat med barn
med funktionshinder, som personlig assistent, stodassistent och barnskotare pé forskola for
funktionshindrade barn. Forfattaren har fitt arbeta med familjerna for att férbéttra barnens
livskvalité.

Resultatdiskussion

Syftet med studien var att sammanstilla litteratur om foréldrars erfarenhet av arbetsterapi for
deras barn med cerebral pares. Resultatet som helhet visade sig stimma vél dverens med hur
Kawamodellen (4) beskrivs fran sitt kollektivistiska perspektiv dér familjen &r vasentlig runt
varje individ och dir sjdlvstindighet inte alltid star i centrum utan fordndringar beskrivs som
olika processer eller floden under livet (4). Studiens resultat angéende livsfléde och hélsan
visa hur fordldrarnas upplevelser beskrevs hur de som individer fordndras existentiellt nar
deras barn fatt diagnosen cerebral pares. Dessutom framkom vikten av information om stod
och behandling. Under kategorin social och fysisk miljo framkom vikten av terapeutens
lyhordhet, kommunikationen sinsemellan och hur fordldrarna implementera hemprogrammet i
det hektiska livspusslet. Det framkommer dven hur dokumentationen som terapeuterna gjorde
var vérdefulla for fordldrarna. Under nésta kategori livsomsténdigheter och aktivitetsproblem
beskrevs det hur viktigt stodet av tréningsprogram var {for fordldrarna och hur de kombinerade
traningen med de vardagliga aktiviteterna. Under sista kategorin personliga tillgangar och
skyldigheter framkom det hur viktigt fordldrarnas delaktighet och stdd i barnens tréning var.
Hur foridldrarna uppmuntrade varandra att aldrig végra hjélp och hur foridldrarna beskrev den
inre konflikten om att gora rétt for sitt barn.

Artiklarna var véldigt lika varandra, de hade liknande studiedesign och alla artiklarna strévade
efter att beskriva fordldrarnas perspektiv. Dock visade resultatet i flera artiklar att fordldrarna
sjdlva fokuserade pé barnets perspektiv. Det hir bekréftas av en annan artikel (5) som ocksa
diskuterar svarigheten med att faktisk fokusera pé fordldrarollen i den hér typen av intervjuer.
I den artikeln (5) menar forfattarna att det troligen ar vésentligt att verkligen definiera
foréldrarollen. Vidare menar forfattarna i den artikeln (5) att det skulle kunna vara skillnad pa
erfarenheter fran foréldrarnas processer beroende péd barnens élder, detta framkom dock inte i
artiklarna i den hér studien. Processerna verkade inte paverkas av barnens alder i
beskrivningarna.

Utifrén resultatet i denna studie kunde man utlésa att nar fordldrarna hade fatt ritt information
om cerebral pares hade fordldrarna en béttre chans att stotta sina barn till fullo. Det framkom i
denna studie hur fordldrarna beskrev vikten av kommunikation och hur olika fordldrar
upplevde fordelen med dagboksmetod och personlig kontakt. Vissa fordldrar foredrog
personlig kontakt pa grund av deras barns hélsotillstand, da det kan férekomma
foljdsjukdomar som exempelvis epilepsi (1). Vid personlig kontakt kunde fordldrarna forklara
direkt for terapeuterna vad som hinder under trdningen och fa hjélp med eventuella
fordndringar och anpassningar i hemprogrammet. Det hér stimmer vél 6verens med hur
arbetsterapeutisk familjeterapi i hemmiljo beskrivs i litteraturen (3). Litteraturen understryker
vikten av att fordldrarna har en viktig roll och att det 4r de som har kompetens vad géller
deras egen livskontext (3). I den hér 6versikten visade resultaten att terapeuterna
dokumenterar alla méten och allt som sker for barnen kan fordldrarna fa en béttre inblick 1 hur
terapeuterna arbetar med deras barn och hur utvecklingen gar.
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I denna 6versikt framkom det i resultatet att de hemprogram som terapeuterna gav ut till
fordldrarna beskrevs vara ett viktigt stod for fordldrarna, sa att det kunde kombinera trdningen
med de dagliga aktiviteterna. Annan litteratur beskriver liknade, att terapeuterna och
fordldrarna samverkar och att fordldrarna har ett ansvar for att implementera traningen (5).
Litteraturen bekréaftar &ven hur insatserna integreras i vardagliga aktiviteter och hur
fordldrarna anpassar triningen utifran sina forutséttningar (5).

Kawamodellens (4) kollektivistiska perspektiv pa att individer med funktionsnedsdttning inte
star helt sjalv utan har ett stort stod runt sig som arbetar i en Omsesidig samverkan, stimmer
overens med resultaten fran den hdr sammanstéillningen. I denna dversikt beskrivs det att med
stodet runt sig kan fordldrarna med trygghet bidra med den delaktighet och det stod barnet
behover. Det styrks dven i litteraturen hur viktigt det dr att arbetsterapeuterna arbetar med ett
Oppet forhallningsatt for att kunna vara lyhdrda och att samla in meningsfull information sa
att de ger forédldrarna ratt verktyg att arbeta med (3).

Naér forfattaren startade med denna studie fanns det knappt ndgon forskning dar artiklarna
hade full fokus utifran ett fordldraperspektiv, vilket &r forvanande da fordldrarna dr ndrmast
sitt barn. De dr dven barnens privata trinare samt att de behdver lyftas da fordldrarna ér de
som tar sig an utmaningarna. Framtida forskning skulle behdvas sa att arbetsterapeuter far ett
stdd och tips pa hur de ska kunna bemdéta fordldrar i framtida behandlingar av barnen. En
forskning Over att studera kring att f fler fordldrars perspektiv behovs. En annan
forskningsfraga kan vara att folja en familj som har barn med cerebral pares i deras vardag
och de utmaningar som fordldrarna moter. Ytterligare ett sétt att forska vidare &r att skapa
olika samtalsgrupper dér fordldrar far prata 6ppet kring hur de upplever sin vardag. Inom det
omradet eller de olika grupperna kan man &ven jaimfora hur stor skillnad det dr for fordldrar
som har barn med olika grad av cerebral pares. Utifran att man forskar vidare pa cerebral
pares genom ett fordldraperspektiv sa kan arbetsterapeuter fa exempel pa hur man kan beméta
fordldrarna och deras utmaningar.

Forfattaren Onska att det fanns studier som beskrev fordldraperspektivet dnnu tydligare,
fordldrarnas egen vinkel saknas. Arbetsterapeuterna skulle ha fordel av att kunna ta del av fler
studier ur fordldraperspektivet for att kunna stotta forédldrarna till barn med cerebral pares pa
bésta sétt.

Slutsats

Cerebral pares kan vara ett komplext tillstdnd eftersom flera olika metoder, behandlingar,
stottningar och hjélpmedel kan behdvas. Dessutom behdvs graden av behandling tdnkas pa da
dessa barn, dven foréldrar, kanske inte orkar med hur mycket eller vad som helst. Det &r hir
som arbetsterapeuten kommer in med sin expertis och ger barn och fordldrar den hjilp och
stottning dem behover. Dérfor ér det viktigt att vara lyhord och verkligen se till
barnets/barnens samt fordldrarnas bésta.

Att fler studier inom fo6réldrarnas roll i det hela &r ett faktum eftersom det dr dem som lever
det vardagliga livet med dessa utmaningar. Ju mer stottning fordldrarna fér, ju mer stottning
kan dem i sin tur ge till sitt/sina barn.

Genom att fortsétta forska inom omradet samt att dokumentera om olika metoder och
hjélpmedel som fungerar eller inte fungerar for att sedan sprida kunskapen ar en véldigt viktig
bit.
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Det behovs fler studier kring hur arbetsterapeuter kan arbeta och ge stod till forédldrar for att
det i sin tur ska kunna ge stdd till sina barn oavsett grad av cerebral pares.
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