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FORORD

Vi vill tacka alla som stottat och hjalpt oss under skrivprocessen. Vi tackar speciellt var
handledare Ira Jeglinsky-Kankainen for alla goda rad pa den langa véagen. Tack till vara

familjer och vanner for talamod och stod.



1 INLEDNING

Det har uppstatt stora forandringar inom den kliniska varden av personer med cerebral
pares (CP) under de senaste tva artiondena. Forr var CP ett tillstand som sammankopp-
lades framst med barndomen, medan ny litteratur visar att upp till 90% av alla personer
med CP idag lever upp till vuxen alder. (Hemming et al. 2006) Behovet av rehabilite-
ring och olika typer av service minskar inte i och med att barnet uppnar vuxen alder,
tvartom okar ofta de motoriska svarigheterna och funktionsnedsattningen med stigande
alder. Tyvarr innebér steget in i vuxenhabiliteringen ofta stora utmaningar for en person
med CP och det nuvarande halso- och sjukvardssystemet motsvarar inte ungdomarnas
och de unga vuxnas behov. Strukturen pa barn- och vuxenhabiliteringen ar olika och det
ar den ungas alder som avgor nar dvergangen sker. Alder ar en bristfallig markér nar det
galler hur redo den CP-skadade unga vuxna ar for 6vergangen till vuxenhalsovard.
(Young 2007)

| Finland sker évergangen fran barn- till vuxenhabilitering vid 16-ars alder (FPA 2015).
For manga ungdomar sker tidpunkten for 6vergangen vid en tidpunkt da de annu inte ar
redo for det. Overgang definieras enligt Young (2007) som “den méalmedvetna forflytt-
ningen av ungdomar och unga vuxna med kroniska tillstand fran barncentrerad till vux-
encentrerad vard”. Det huvudsakliga budskapet fran litteraturen angaende 6vergangen ar
att processen for att byta fran ett habiliteringssystem till ett annat ar utmanande for
manga olika grupper med funktionsnedsattning, men speciellt svar for dem med en CP-
skada. Forandring ar forknippat med svarigheter for manga manniskor. Forandringarna
som uppstar vid dvergangen involverar att lamna familjara ansikten och bekanta miljoer
och ta ett steg in i ett nytt territorium. Personer med bade fysiska och kognitiva svarig-
heter kan ha férre resurser och begrénsad kapacitet att anpassa sig till de utmanande om-
stdndigheterna. Ett ytterligare problem &r att vuxenhabiliteringen inte nddvandigtvis er-
bjuder samma typer av service som barnhabiliteringen. (Young 2007) Den radande litte-
raturen tyder pa att det finns en lag expertis och intresse for kroniska sjukdomar fran
barndomen inom vuxensektorn. Som en féljd maste CP-skadade vuxna navigera i ett

frammande och bristfalligt system inom vuxenhabiliteringen. (Reiss et al. 2005)



Informationen till de unga vuxna och familjerna om 6vergangsskedet ar bristfallig, li-
kasa kontakten till klienterna (Young et al. 2009). Man har identifierat utmaningar i
overgangsskedet fran barn- till vuxenhabiliteringen i Finland samt konstaterat att det

finns brister i malsattningen for habiliteringen (Jeglinsky et al. 2012).

2 PROBLEMAVGRANSNING

2.1 Syfte

Syftet med detta arbete ar att utreda vilka utmaningar som identifierats i 6vergangen
fran barn- till vuxenhabiliteringen for ungdomar och unga vuxna med cerebral pares. Vi
stravar aven efter att fa svar pa hur 6vergangen kan modifieras for att den skall bli sa
smidig som mojligt. Vi valde aven att fokusera pa i vilken man de unga vuxna ar delakt-

iga i 6vergangsprocessen och inom sin egen habilitering.

2.2 Fragestallningar

Detta arbete &mnar besvara féljande forskningsfragor:
1. Hurudan &r delaktigheten for ungdomar med cerebral pares inom habiliteringen
och inom 6vergangen fran barn- till vuxenhabiliteringen?
2. Vilka &r utmaningarna inom ¢vergangen?
3. Hur kan man gora évergangen fran barn- till vuxenhabiliteringen sa smidig som
mojligt?
Skribenterna har valt att dela upp arbetet sa att friga nummer tva besvaras av Josefina
Ingves och fraga nummer tre av Emmelie Levin. Fragestallning nummer ett samt 6vriga

delar av arbetet gor skribenterna tillsammans.

3 TEORETISK BAKGRUND

| féljande kapitel presenteras bakgrundsinformationen som vart arbete baseras pa. Syftet
med bakgrundskapitlet ar att 6ka lasarens forstaelse for sjalva examensarbetet. De cen-
trala begreppen behandlas under egna underrubriker i den teoretiska bakgrunden.
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3.1 Cerebral pares

Cerebral pares (CP) ar en skada pa hjarnan som uppstar under den allra forsta tidspe-
rioden i barnets liv. Skadan sker antingen redan i fosterstadiet, i samband med forloss-
ningen eller allra senast under de tva forsta aren. Skadan ar bestaende och medfér olika
typer av funktionsnedsattningar som varierar fran individ till individ. Det finns flera
riskfaktorer till varfor en CP-skada uppstar. Vanligen har det skett en blédning eller sy-
rebrist i hjarnan som en foljd av svarigheter i samband med forlossningen. Aven det
faktum att mamman anvant tobak eller alkohol under graviditeten kan férorsaka en CP-
skada hos fostret. Hjarnskadan kan aven bero pa att mamman drabbats av nagon infekt-
ion under graviditetstiden som till exempel herpes eller roda hund. Det &r inte ovanligt
att symptomen pa CP-skadan ar lindriga under de forsta 2-4 manaderna. Om man miss-
tanker att en skada kan ha uppstatt gér man vanligen EEG (elektroencefalografi) och
datortomografi. (Caplan & Sparre 2007 s. 68)

I rapporten ”Definition and Classification of Cp April 2006” har Rosenbaum et al.
(2007) definierat en CP-skada enligt foljande; cerebral pares (CP), beskriver en grupp
av bestaende skador pa hjarnan som skett under utvecklingsstadiet (prenatalt, perinatalt
eller postnatalt). Skadorna medfor ofta stérningar i motoriken, sensoriken, perceptionen,
kognitionen, kommunikationen samt beteendet. Skadan kan &ven leda till sekundara

muskuloskeletala svarigheter.

Forekomsten av CP ar cirka tva procent. | Finland fods arligen ungefar 100-120 barn
med en CP-skada. CP &r den vanligaste orsaken till regelbunden och langvarig rehabili-

tering samt ett mangprofessionellt arbete hos barn och ungdomar. (Méaenpaa 2012)

Man kan dela in CP i olika undergrupper beroende pa hur skadorna har paverkat rorel-
seorganen. Grovt brukar man dela in symptomen i spasticitet, ataxi och dyskinesi. Spa-
siticitet drabbar cirka tva tredjedelar av alla med en CP-skada och ar darmed det allra
vanligaste funktionshindret. Spasticitet innebar att muskelspénningen i kroppen &r for-
hojd, vilket medfor att rorelserna blir langsammare och svagare. Nar barnet borjar ga

blir symptomen oftast tydliga och barnet bérjar ofta exempelvis ga pa ta. (Caplan &
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Sparre 2007 s. 70-71) CP Kklassificieras enligt medicinsk symptombild (Rosenbaum et
al. 2007).

Trots att cerebral pares bendamns som en icke-progressiv, livslang sjukdom ar det anda
vanligt att de Kkliniska symptomen forandras och framforallt férsvaras redan i ung
vuxenalder. Forandring i stod- och rorelseorganen som okad ledstelhet, felstallningar
och luxation i hoftpartiet, skolios samt kontrakturer ar vanligt och kan leda till en for-
samring i funktionsformagan. Hos cirka 80 procent av alla CP-skadade som lider av
spasticitet uppstar en progressiv forsamring redan i tidig vuxenalder som kan leda till
balansproblem. Hos vuxna personer med CP-skada som har gangformagan kvar, ar fal-
lolyckor redan vid 30-ars alder vanligt. Smartor i kroppen uppkommer ofta redan vid
21-26 ars alder och forandringar i mobiliteten och rorelseformagan sker vanligen vid
cirka 25-40 ars alder. CP ar ett tillstand som kraver regelbunden och livslang uppfol;j-
ning av halsan och funktionsformagan. Forandringar i den fysiska funktionsformagan

hos vuxna med CP kan ske under en relativt kort tidsperiod. (Rosqvist et al. 2009)

3.1.1 Klassifikation av cerebral pares

Vanligtvis Klassificierar man CP enligt de olika neurologiska fynden som tidigare
namnts. Gross Motor Function Classification scale (GMFCS) &r en skala som man kan
anvanda sig av for att fa en béattre uppfattning om barnets olika fardigheter nar det galler
grovmotoriken. Denna skala beaktar barnets alder och vilka fardigheter man beréknas
beharska vid olika aldrar. GMFCS innehaller fem olika nivaer. (Uvebrant 2006)

MACS, Manual Ability Classification Scale, &r en liknande skala for att bedéma finmo-
toriken hos barn med CP skada. Skalan innehaller fem nivaer och ar utvecklad for att
klassificera pa vilket sétt de anvander sina hander nar de hanterar olika objekt i det dag-
liga livet. Klassifikationssystemet &r designat for att reflektera barnets typiska finmoto-
riska beteende och prestation, inte barnets maximala kapacitet nar det géller finmotori-
ken. (Eliasson et al. 2006)
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Det finns aven en motsvarande skala for att bedoma kommunikationsformagan for per-
soner med CP skada, Communication Funktion Classification System (CFCS). Aven
detta system har fem olika skalnivaer. Det har visat sig att genom att kombinera
GMFCS, MACS och CFCS far man en bra bild dver de funktionella svarigheterna i det
dagliga livet hos individer med CP, i enlighet med WHOs internationella klassifikation
av funktionstillstand, funktionshinder och hélsa. (Hidecker et al. 2011)

3.2 Internationell klassifikation av funktionstillstand, funktions-

hinder och hélsa

ICF, forkortning av International Classification of Functioning, Disability and Health”,
ar en biopsykosocial modell av halsokomponenter presenterad av WHO ar 2001. Malet
med ICF &r att fa till stand en standardiserad modell for att beskriva olika tillstand nar
det galler hélsa. Klassifikationssystemet poangterar en persons funktion och inte enbart
diagnosen, hur kroppen fungerar, aktivitet och livssituation. Dessutom poéngteras fun-
gerande snarare an avvikelse. ICF &r en del av gruppen med olika klassifikationer som
WHO har skapat for att tillampa synen pa halsans olika dimensioner. ICD-10 (Internat-
ional Classification of Diseases, Tenth Revision) klassificierar halsobetingelser som di-
agnoser pa sjukdomar och stérningar, och darfor anvands dessa tva klassifikationssy-
stem tillsammans for att komplettera varandra. Detta ar av stor betydelse exempelvis da
tva individer har samma diagnos men olika funktionella tillstand, eller tvartom samma
funktionella tillstand men olika diagnoser. (Bjérck-Akesson & Granlund 2012 s. 29-33)
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Figur 1. Begreppsmodell éver ICF-CY (WHO, ICF-CY 2007)

Figuren ovan visar hur man kan tolka sambandet mellan de olika interaktionerna i ICF
modellen. Personliga- och omgivningsfaktorer samt héalsotillstandet paverkar en indi-
vids funktionella tillstand. Till exempel kan en medfodd sjukdom ge avvikelser i hélso-
tillstandet i form av en annorlunda anatomisk struktur eller kroppsfunktion an vad som
anses normalt. Som en foljd av detta kommer personens aktivitet och delaktighet skilja
sig fran andras i vardagliga situationer. Dessutom kommer barnets delaktighet och akti-
vitet bli paverkade av olika personliga faktorer, samt bade av den fysiska och sociala
omgivningen. Enligt ICF kan en person ha en funktionsnedsattning som inte leder till en
delaktighetsbegransning, till exempel en dév person som kommunicerar med hjalp av
teckensprak i en teckenspraksmiljo. Om man till exempel lider av hojdradsla kan man
ha begransningar inom olika aktiviteter utan att ha klara funktionsnedsattningar. Om
man till exempel inte har mojlighet att ta sig till en viss verksamhet kan man ha delak-
tighetsbegransningar utan att ha nagra funktionsnedséattningar eller aktivitetsinskrank-
ningar. ICF delar in systemet i tva olika komponenter. Till del ett hor funktionstillstand
och funktionshinder med underrubrikerna kroppsfunktion, anatomisk struktur, aktivitet
samt delaktighet. Del tva ar de kontextuella faktorerna till vilka omgivningsfaktorerna

samt de personliga faktorerna raknas. (Bjoérck-Akesson & Granlund 2012 s. 34-35)
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Ar 2007 presenterade WHO en ny version av ICF; Internationell klassifikation av funk-
tionstillstand, funktionshinder och halsa: barn- och ungdomsversion (ICF-CY). Detta
utvecklades for att battre kunna dokumentera om barn-och ungdomar med funktion-
shinder och deras behov. ICF-CY bildar ett gemensamt sprak som innehaller svarigheter
med kroppsstrukturer och funktioner, aktivitetsbegransningar och delaktighetsinskran-
kningar hos barn i olika aldrar (0-17 ar) och olika omgivningsfaktorer som paverkar
barn och unga. (WHO 2007)

3.2.1 Delaktighet

ICF och WHO definierar delaktighet som en persons engagemang i en livssituation.
Delaktighetsinskrankning beskrivs som ett problem som medfér begransningar att en-
gagera sig i olika livssituationer. (WHO, 2001) Nordsteds Svenska ordbok (1990) defi-
nierar delaktig som “att medverka i eller ha vetskap om nagot” och delaktighet som ~ak-
tiv medverkan”. Molin (2012) skriver att det finns tva betydelsefulla internationella or-
ganisationer som behandlar delaktighet. Den ena &r Forenta Nationerna (FN) och den
andra WHOs Kklassifikationssystem ICF. Till FN.s standardregler hor att “tillforsékra
manniskor med funktionsnedsattning delaktighet och jdmlikhet”. Regelskrivningarna
géllande delaktighet har FN delat in i tre kategorier; forutsattningar for delaktighet, vik-
tiga huvudomraden for delaktighet och hur reglerna kan forverkligas i praktiken. Det
anses att reglerna haft en betydelsefull positiv paverkan nar det géller funktionsnedsatt-

ningspolitikens utformning.

Enligt Molin (2004) ar engagemang en ytterst viktig komponent da det géller delaktig-
het. Att vara engagerad sammankopplar man ofta med att ha tillgang till de resurser som
behdvs och med att vara accepterad. Engagemang relateras daven till att delta och att
vara involverad. En person som ar engagerad agnar sig at olika aktiviteter och handling-
ar. For att kunna utfora olika aktiviteter krdvs en omgivning som vi k&nner tillhdrighet i.
Tillhorigheten kan man dela in i informell eller formell tillh6righet. Den informella till-
horigheten innebar personens subjektiva kansla av tillhorighet och att tillhéra nagot.

Men formell tillhérighet menar man personens formella ratt att delta i ett visst formellt
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sammanhang. Till exempel har en person formell rétt att ga i skolan da han eller hon
antagits till en studieplats. Detta kallar Molin for ett legitimt deltagande.

Molin (2012 s 61-79) beskriver forutsdttningar som behdvs for att kunna uppleva delak-
tighet. Han delar in dessa i interna och externa forutsattningar for delaktighet. Med in-
terna forutsattningar forstas vilja samt formaga till delaktighet. Med externa forutsatt-
ningar daremot menas tillganglighet och tillfélle till delaktighet. Molin betonar att del-
aktighet ar ett samspel mellan personen och dennes sociala och fysiska omgivning. Mo-
lin definierar aven ytterligheterna av delaktighet, ndmligen minimal och maximal delak-
tighet. Minimal delaktighet definierar han enligt féljande: ” A dr minimalt delaktig i ett
sammanhang S, om och bara om: minst en form av delaktighet féreligger”. Maximal
delaktighet definieras enligt foljande: ” A ar maximalt delaktig i ett sammanhang S, om
och bara om: interna och externa forutsattningar for delaktighet foreligger; bade subjek-
tiva och objektiva dimensioner av delaktighet uppnas; det finns en interaktion mellan

individ och omgivning”.

3.3 Habilitering

Rehabilitering &r ett vanligt ord som méanniskor oftast har hort talas om. Rehabilitering
betyder att man genom medicinska, tekniska, sociala, psykologiska och arbetsinriktade
insatser vill fa individen aterford till det tillstdnd som denne hade innan en skada, kris
eller sjukdom. (Caplan & Sparre 2007 s. 10)

Begreppet habilitering ar ett svenskt begrepp som anvéands nar man syftar pa att en indi-
vid ska bevara och uppna en funktion som denne inte haft tidigare. Alltsa &r rehabilite-
ringens syfte att aterfa en funktion som man haft och habilitering att uppna och bevara

funktionen som individen inte haft tidigare. (Caplan & Sparre 2007 s.12)

Personer med cerebral pares &r i behov av regelbunden och livslang uppfoljning och be-
handling. Fysioterapins roll inom habiliteringen &r att tillsammans med barnet och fa-
miljen trdna och férebygga for att forutsattningarna och mojligheterna for delaktighet

och sjalvstandig aktivitet i det vardagliga livet ska vara sa bra som mojligt.
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(Nordmark et.al. 2013 s. 153) For ett barn med CP-skada hjéalper habilitering och hjalp-
medel till att forbattra livskvaliteten och delaktigheten i samhéllet. Ett barn med CP-
skada kraver oftast livslang habilitering av ett multiprofessionellt team dar bland annat

lakare, fysioterapeut, ergoterapeut och talterapeut ingar. (Suomen CP-liitto ry 2011)

Malsattningen med habiliteringen for barn med funktionsnedsattning ar att stoda barnets
utveckling men aven att stodja familjen. Familjen behover fa rad och stod for att kunna
ta in och anpassa sig till situationen. Habiliteringens fokus i forsta skedet &r att hjélpa
foraldrarna genom barnets forsta utvecklingsskeden. Om barnet har svarigheter med den
motoriska utvecklingen far barnet fysioterapi dar fokus ligger pa att lara barnet att stiga
upp och sedan utveckla motoriken i den man det ar mojligt. De barn med en svar funkt-
ionsnedsattning far intensiv fysioterapi dar fokus mera ligger pa de primitiva reflexerna
och att uppratthalla rorligheten. Fysioterapin for barn och ungdomar i skolaldern inne-
haller hjalp for den motoriska utvecklingen, hjalpmedel och stod for egenvarden. (Ris-
sanen et al. 2008 s. 511-515)

Eftersom det &r vanligt att de kliniska symptomen foréndras &ar det viktigt att habilite-
ringen fortsatter till vuxen &lder. Aven har gérs en habiliteringsplan upp dar grundste-
narna ar jamstalldhet, delaktighet och egenmakt. For att fa en s& god habilitering som
mojligt ar det viktigt med eget deltagande i den mén det gar av habiliteringstagaren. Det
innebdr att denne ska kunna delta i besluten som ror dennes liv. (Rissanen et al. 2008 s.
516)

3.4 Habiliteringssystemet i Finland

Habiliteringens syfte ar att personerna ska klara sig sa bra som mojligt i vardagliga syss-
lor och i arbetslivet. Habiliteringen forbattrar och bevarar arbets- och funktionsfor-

magan hos personerna. (FPA 2015)

Det a&r hemkommunen som i férsta hand har ansvaret for habiliteringen av barn och
unga under 16 ar. Habiliteringen ar gratis for barnet. Hurudan habilitering som fas byg-

ger alltid pa en rehabiliteringsplan. Habiliteringsplanen gors vid halsovardsenheten som
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ansvarar for barnets vard. Vid utformande av en habiliteringsplan for barn ar det forald-
rarna som tillsammans med lakare och ett multiprofessionellt team utformar en rehabili-
teringsplan vars mal &r att ge barnet sd goda forutsattningar som mojligt. En habilite-

ringsplan gors upp for atminstone ett ar men hogst for tre ar. (FPA 2015)

En gravt funktionshindrad person har enligt lagen ratt till medicinsk habilitering av
Folkpensionsanstalten, FPA. Barn under 16 ar som far handikappbidrag med forhajt be-
lopp eller med hogsta belopp har alltsa ratt att beviljas rehabilitering av FPA forutsatt att
en rehabiliteringsplan har gjorts upp av den offentliga hélso- och sjukvardsenheten som
ansvarar for klienten/patienten/personens vard. (L 15.7.2005/566)

For personer med gravt handikapp &r habiliteringens syfte att uppratthalla eller utveckla
personens arbets- eller funktionsformaga. Den medicinska habiliteringen stoder klien-
tens mojligheter att klara av vardagen. Rehabiliteringsplanen innehaller sjukdomsupp-
gifter, tidigare rehabilitering och resultat, livssituation, medicinska och funktionella olé-
genheter, rehabiliteringens malsattning, kontaktpersoner, uppfoljningsforfarande och
vardansvaret. (FPA 2015)

Vid 16-ars alder flyttas ungdomen fran det pediatriska systemet till vuxenhabiliteringen,
de flyttas alltsd Gver fran specialsjukvarden till primarhélsovarden. Pediatrisk vard in-
nebar halsovard som &r specialiserad pa barn. Om personen ar i arbetsfor alder riktar sig
habiliteringen till att framja arbets- och funktionsférmagan. Habiliteringen omfattar
aven behovet av hjalpmedel. (FPA 2015) Enligt lagen har den 16-ar fyllda gravt funkt-
ionshindrade individen rétt till habilitering om denne har forhojt eller hgsta belopp av
vardbidrag, vardbidrag med forhojt eller hogsta belopp for pensionstagare eller for indi-
vider med handikappbidrag med hogsta belopp for den tid da sjukpensionen ar vilande.
(L 15.7.2005/566)

3.5 Familje- och personcentrering

Personcentrerad vard uppkom pa 50-talet men har inte forran slutet av 90-talet blivit ett

kant begrepp. Personcentrerad vard utgar fran personens behov och ar associerat med
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kvaliteten pa varden. Personcentrerad vard ar vard som respekterar och tar i beaktande
den individuella personens dnskemal, behov och varderingar. For att uppna den ultimata
personcentrerade varden kravs det att personen sjalv forstar vikten av sina beslut och
alternativ. (Jayadevappa & Chhatre 2011) Med familjecentrering vill man lyfta fram hur
viktig familjen &r for barnens valmaende (King et al. 2004).

CanChild, centret for forskning inom barndomssjukdomar som medfér funktionsned-
sattning definierar familjecentrering pa foljande sétt:

Familjecentrerad service dr utarbetad for varderingar, attityder, installningar/synsatt
inom servicen for barn med speciella behov och deras familjer. Familjecentreringen ser
till varje familj som unik; familjen &n konstant i barnets liv och att det ar familjen som
ar expert pa barnets mojligheter och behov. Familjen arbetar tillsammans med de som
erbjuder servicen for att de ska kunna fatta beslut om servicen och stddja barnet och fa-
miljen. Inom familjecentrerad service tas styrkor och behov av alla familjemedlemmar i
beaktande. (King et al. 2004 s.79)

Den har definitionen lyfter fram grundprinciperna inom familjecentrering; foraldrarna
kanner sina barn bast och vill det basta for sina barn, familjerna &r unika och olika, det

behdvs en stodjande familj for barnets valmaendes basta. (King et al. 2004 s.79)

Familjecentrering kan ha olika policy men de har fem dragen menar Bamm & Rosen-
baum (2008) syns i varje policy.

1. Familjen &r expert pa vad som hjélper och vad som inte hjalper dem

2. Familjen &r en ovérderlig resurs for att hjalpa de professionella.

3. Familjerna kallas inte eller behandlas inte som beroende klienter. Att hjalpa de pro-
fessionella och policy uppgérarna gor familjerna till jamlika, invanare, som de samarbe-
tar med och med vem de bemyndigar.

4. Familjecentrerad policy och praxis stéder familjer sinsemellan och samhallsférank-
rade system for vard och 6msesidigt stod.

5. Familjecentrerad policy och praxis stoder réttvisa for demokrati och kon.

King et al. (2004) gjorde en litteraturforskning om familjecentrerad vard. Det framkom
att foraldrar kande sig forstadda och de kande att nagon lyssnade pa dem. De kande sig
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aven respekterade och att de upplevde att de fick stod. De upplevde att de fick service
som motte deras specifika behov, prioriteringar och mal. Malet for de som arbetar med

familjer med ett barn med specialbehov ar att hoja livskvaliteten for samtliga i familjen.

Det finns fa studier som har forskat om familjen som en helhet. Men de studier som
finns har forskat om att modrars valmaende har forbattrats genom familjecentrerad vard.
(King et al. 2004)

Foraldrar till barn med kroniska sjukdomar l6per storre risk for sekunddra mentala hal-
soproblem sasom angest och depression. | en RCT studie som Ireys et al. (2001) har ut-
fort framkommer att modrar upplever en minskad angestkansla under en 15 manaders

period med hjélp av ett familjecentrerat stodprogram.

Jeglinsky et al. (2012) forskade kring professionellas syn pa habiliteringen for barn och
unga med cerebral pares i Finland. | forskningen framkom det att bade professionella i
ett multiprofessionellt team och de privata fysioterapeuterna med FPA klienter skattade
familjecentreringen inom habiliteringen som svag till méattlig. Aven i en annan forsk-
ning har Jeglinsky et al. (2011) kommit fram till att i Finland skattar bade foraldrarna
och de som arbetar med familjen familjecentreringen positivt. Generell information ran-

kades lagst och respekterad vard hogst av bade foraldrar och professionella.

4 METOD

Denna studie &r en systematisk litteraturstudie. Nér en studie gors som baserar sig pa
litteratur paborjas processen med att systematiskt soka artiklar. Darefter bor en kritisk
granskning av litteraturen goras, samt en sammanstallning av litteraturen inom ett visst
problemomrade. Med en systematisk litteraturstudie stravar man efter att skapa en Gver-
sikt av empiriska studier som redan gjorts. Kallan varifran man hittar information é&r lit-
teraturen och omfattar vetenskapliga tidskriftsartiklar samt andra vetenskapliga rappor-
ter. (Forsberg & Wengstrom 2013 s. 30)

En systematisk litteraturstudie innebar en process som bestar av manga olika steg. Det

forsta som gors dr att skapa en problemformulering, det vill sdga motivera varfor stu-
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dien skall goras. Sedan galler det att utforma de fragor som ska besvaras samt skapa en
plan for studien. Né&sta steg &r att bestdmma sokorden och hurdan strategi som ska an-
vandas nar litteratur sokes. Nar sokningsprocessen har paborjats ska vetenskapliga artik-
lar och rapporter identifieras och valjas. Nar litteraturen som skall ingd i studien ar vald,
skall den kritiskt vérderas och kvalitetsgranskas. De slutliga stegen &r en analys och dis-
kussion av resultatet, samt att sammanstélla och dra slutsatser. (Forsberg & Wengstrom
2013 s. 31-32)

Det finns inga tydliga riktlinjer for hur manga studier en systematisk litteraturstudie
skall innehalla. Av ekonomiska och praktiska skal ar det omdjligt att hitta och inkludera
alla betydelsefulla forskningar inom ett visst omrade, trots att det skulle vara det opti-
mala. De studier och artiklar som blir valda att inkluderas i studien styrs av vad forfat-
tarna kan hitta, samt av vilka krav som stalls pa studierna. (Forsberg & Wengstrom
2013 s. 30-31)

4.1 Materialinsamling

Litteratursokningen gjordes via databaser pd Arcadas och Helsingfors universitets
bibliotek. Systematiska sokningar utfordes pa foljande databser: Academic Search Elite
(EBSCO), Cinahl, Google Scholar, Medic, Pedro, Pubmed, SagePub och ScienceDirect.
Sokorden som anvéndes i olika kombinationer var: cerebral palsy, transition, health
care transition, disability, disabilities, youth, adults, participation. Utgaende fran artik-
lars kallforteckningar utférde vi aven manuella sékningar. Dessutom erhdélls fyra artik-

lar av handledaren som inte hittades gratis i fulltext

Fore urvalsprocessen pabdrjades uppgjordes inklusions- och exlusionskriterier som

forskningen maste uppfylla for att kunna inkluderas i studien.

Inklusionskriterier:

- Forskningar relevanta for amnet

- Forskningar publicerade mellan ar 2000 och 2015

- Forskningar skrivna pa ett for skribenterna forstaeligt sprak, det vill sdga svenska,
finska, norska eller engelska
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- Forskningar tillgéngliga i gratis fulltext
-Forskningarna skall behandla 6vergangen fran barn- till vuxenhabiliteringen for perso-

ner med cerebral pares, eller annan kronisk funktionsnedsattning

Exlusionskriterier:

- Forskningar som inte uppfyller ovanstaende inklusionskriterier

Litteratursokningen pabdrjades i januari 2015 och avslutades i maj 2015. Sokningar i de
ovannamnda databaserna utfordes efter att sokorden och urvalskriterierna blivit fast-
stallda och formulerade. S6korden kombinerades pa olika sétt i olika databaser och gav
ett varierat antal traffar. Vid sokningar med ett stort antal tréffar specifierades sokning-

en fOr att hitta de relevanta artiklarna for studien.

4.2 Kvalitetsgranskning

For att beddma vilka artiklar som ska inkluderas i studien har en kvalitetsgransknings-
modell av Forsberg & Wengstrom (2013) anvénts. Kvaliteten pa en artikel kan variera

fran hog till 1ag. Nedanstaende tabell har anvants for kvalitetsgranskningen.

Tabell 1. Kriterier for kvalitetsvardering (modifierad enligt Forsberg & Wengstrom
2013)

Hog Kvalitet Lag Kvalitet
1 2 3
Randomiserad kontrollerad studie| Randomiserad kontrollerad studie

Storre, val genomfoérd multicenterstudie med
tydlig beskrivning av studieprotokoll, material
och metoder inklusive behandlingsteknik. Pati-
entmaterialet ar tillrackligt stort for att besvara
fragestallningen.

Randomiserad studie med for fa patienter och/eller
for manga interventioner, vilket ger otillracklig
statistisk styrka. Bristfallig materialbeskrivning,
stort bortfall av patienter.

Kvasi-experimentell studie Kvasi-experimentell studie

Valdefinierad fragestallning, tillrackligt stort| Litet patientmaterial, ej reliabilitets- och validitets-
patientmaterial och adekvata statistiska meto-| testade instrument. Tveksamma statistiska meto-
der, reliabilitets- och validitetstestade instru-| der.

ment.
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Icke-experimentell studie Icke-experimentell studie

Stort konsekutivt patientmaterial som &r vél be-| Begransat patientmaterial, otillrackligt beskrivet
skrivet. Lang uppfoljning. och analyserat med tveksamma statistiska metoder

For att granska kvaliteten pa artiklarna anvandes checklistor utarbetade av Forsberg &
Wengstrom, se bilaga 1 (2013 s. 94-210). Checklistornas upplagg varierade beroende pa
metoden. Forsberg & Wengstrém (2013) har inte anvant sig av nagon poangsattning for
checklistorna sa darfor har listorna modifierats for att kunna ge poang at de olika artik-
larna. Alla checklistorna bestar av samma undergrupper, oberoende av studiens metod
och design. De olika undergrupperna bestar av: syftet med studien, undersékningsgrupp,
datainsamlingsmetod, dataanalys, utvardering. Med hjélp av checklistorna gavs poéng at
artiklarna, ett (1) poang for fragor med jakande svar och noll (0) poang fér fragor med
nekande svar. Checklistorna som anvéndes hittas i Bilaga 1.

Det maximala poangantalet varierar mellan 17 och 31 i de olika checklistorna och dar-
for har det maximala poangantalet dividerats med tre (3). Enligt detta blev artikelns kva-
litetsgrad av lag (3), medelhdg (2) eller hog (1) kvalitet (Tabell 2).

Tabell 2. Poangsattning for kvalitetsbeddmningen.

Metod Lag kvalitet | Medelhdg kvalitet | Hog kvalitet | Max
(©) ) 1) poang
Systematisk <7 7-11 12-17 17

litteraturstudie

Kvalitativ studie <10 10-20 21-31 31

Kvalitativ, <7 7-14 15-23 23
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Kvasiexperimentell

/Icke experimentell
studie

4.3 Etiska dvervaganden

For att en forskning skall vara etisk godtagbar och fa ett tillforlitligt resultat &r det vik-
tigt att forskningsprocessen sker i enlighet med god vetenskaplig praxis. Forskningse-
tiska delegationen (2012) betonar att ohederlighet samt fusk inte hér hemma bland
forskning. Exempel pa sadant som inte far forekomma i forskningen &r stold och pla-
giat, fabricering av data, hypoteser utan angivande kélla eller att forskningsprocessen
forvrangts pa annat satt. Nar en systematisk litteraturstudie gors ar det aven viktigt att ta
de etiska aspekterna i beaktande gallande urval och resultatpresentation. Det ar viktigt
att man i sin studie anvander sig av forskningar dar det har gjorts tillforlitliga etiska
Overvaganden. Nar den egna forskningen publiceras ar det viktigt att hansyn tas till
andra forskares resultat och hanvisar till dessa pa ett korrekt satt. | en systematisk litte-
raturstudie &r det viktigt att komma ihag att redovisa alla artiklar och forskningar som
har anvants i studien. En god etik kraver dven att resultat som pavisats som inte stoder

den egna hypotesen presenteras. (Forskningsetiska delegationen 2012)

5 RESULTAT

Genom litteratur sokning i de tidigare ndmnda databaserna hittades totalt 2616 artiklar.
130 abstrakt lastes pa basen av rubrik som verkade relevant for studien. Artikeln lastes
sedan i full text om abstraktet inte gav tillrdckligt med information. 24 av artiklarna
uppfyllde inklusionskriterierna och blev valda till kvalitetsgranskning. Tabell 3 beskri-

ver sokningsprocessen som visar vilken databas som genomsokts, antal traffar, antal
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lasta abstrakt samt antal artiklar som blivit valda till kvalitetsgranskningen. Tre artiklar
inom ramen for inklusionskriterierna hittades genom manuell sokning. Det slutgilitiga
antalet artiklar som valdes till kvalitetsgranskningen var 27. Artiklarna presenterade fol-
jande varldsdelar: Nordamerika (14), Europa (12), Australien (1). Artiklarna var skrivna

pa engelska (23), finska (3) samt norska (1).

Tabell 3. Sammanfattning 6ver databassokningen.

Databas Antal traffar Antal lasta ab- | Artiklar valda till
strakt kvalitetsgranskning

PubMed 369 19 8

EBSCO 135 5 3

Cinahl 54 7 2

ScienceDirect 233 37 3

SagePub 198 27 6

Pedro 13 2 0

Google Scholar 1549 18 1

Medic 16 2 1

Manuell sékning 49 13 3

26 forskningar inkluderades och granskades enligt tidigare namnda checklistor. Forsk-
ningsartiklarna har presenterats och sammanfattats i en tabell for att lasaren skall fa en
helhetsbild 6ver forskningarna (bilaga 3). Dessutom inkluderades en artikel som inte var
en forskning men som var relevant for amnet. Denna artikel har ej kvalitetsgranskats pa

nagot sétt.

5.1 Resultatpresentation

| féljande stycke presenteras de inkluderade forskningarnas resultat utgaende fran frage-

stallningarna. Samtliga 26 forskningsartiklar var av hog kvalitet.
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5.1.1 Ungdomarnas delaktighet i samband med 6vergangen fran barn- till

vuxenhabiliteringen

Habilitering ar en livslang process och kraver darfor att ungdomen sjalv har mojlighet
att fa vara med under planeringsprocessen och sjélv fa vara aktiv for att habiliteringen

ska bli sa lyckad som mdjligt. (O"conell et al. 2013)

| Finland pavisade Jarvikoski et al. (2009) att ungdomar med funktionshinder i aldern
14-21 var relativt ngjda med delaktigheten géllande planeringen av habiliteringen. 28
procent av ungdomarna var av den asikten att deras behov hade tagits i beaktande val-
digt bra och 62 procent att de hade blivit beaktade bra. Endast 2 procent var missndjda
med delaktigheten i planeringen. Var tredje ungdom upplevde att de hade blivit hérda i
planeringsprocessen.

I en annan undersokning av Jarvikoski et al. (2013) uppgav néstan hélften av ungdo-
marna att de hade varit delaktiga i dvergangsprocessen sjalva. Ungdomarna evaluerade
deras mojlighet till delaktighet och att bli horda. Over halften rapporterade att de hade
fatt den mojligheten. Det maste tas i beaktande att i den har studien har ungdomar med

svarast funktionsnedsattning inte inkluderats i studien.

I en undersdkning som gjordes i Norge av Ramstad et al. (2015) uppgav 18 procent av
ungdomarna under 18 ar att de inte hade en individuell habiliteringsplan. Delaktigheten
inom rehabiliteringen kan ocksa bero pa bosattningsplats eller hjalpmedelsberoendet.
Undersokningen pavisade att ungdomar som bodde langre ifran habiliteringsplatsen
hade mindre kontakt med habiliteringstjansterna och de som hade hjélpmedelsbehov

hade tatare kontakt med habiliteringstjénsterna.

Henninger och Taylor (2015) intervjuade foraldrar till barn med cerebral pares om deras
overgang till vuxenvarlden. Det som féraldrarna ansag var viktigt var deras barns sjalv-
standighet eller sjalvstandighet med stod. Det ar viktigt att fa mojligheten att vara del-
aktig och gora egna beslut. Tva tredjedelar ansag att delaktighet i samhallet var en vik-
tig del i en lyckad 6vergang till vuxenvarlden. Féraldrarna varderade mojligheten till att
vara delaktig i samhéllet hogt.

Ungdomars delaktighet beror ocksa pa i vilken man foraldrarna &r involverade i 6ver-
gangsprocessen, de kan latt ta 6ver fast ungdomen sjalv skulle kunna vara mera delakt-
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ig. Men efter 6vergangen till vuxenhabiliteringen minskade foraldrarna pa sin inbland-
ning. (Huang et al. 2012)

Valdigt fa ungdomar &r sjalva aktiva inom planeringen av sin egen habilitering (Mor-
ningstar 2001). Ungdomarna sjalva upplever att det pratas mera 6ver huvudet pa dem an
med dem sjélva (O conell et al. 2013 & Ramstad et al. 2015). Flera ungdomar upplevde
att deras rost inte hordes (Ramstad et al. 2015). De ville bli behandlade som vuxna un-
der och efter 6vergangen till vuxenhabiliteringen (O”conell et al. 2003). De tyckte om
idén att vara sjalvstandiga och inkluderas i besluten som behandlar deras vard (Ramstad
et al. 2015). Ungdomarna rankar &ven delaktighetsproblemen som viktiga (Ni-

euwenhuijsen et al. 2009).

Alriksson-schmidt et al. (2014) har pavisat att delaktigheten kan sammankopplas med
funktionstillstand och kroppsfunktioner. Rorelseférmaga och kognition ar av stor bety-
delse for delaktigheten inom habiliteringen. Darfor sétts stor vikt pa mobilitet inom ha-
biliteringen eftersom det har betydelse for delaktigheten inom habiliteringen och det
vardagliga livet (Nieuwenhuijsen et al. 2009). En ungdoms valmaende korrelerar ocksa
med funktionsférmagan och GMFCS nivan. (Livingstone et al. 2007 & Nieuwenhuijsen
et al. 2009) Smarta har ocksa pavisats vara en barriar till delaktighet. (Arvio 2012)

Om ungdomen inte hade varit delaktig som barn var det inte heller troligt att ungdomen
blev mera delaktig i senare skeden av livet heller (Dang et al. 2015). Faktorer som ocksa
paverkar 6vergangen &r vid vilken alder ungdomen har getts majligheten till delaktighet.
Delaktigheten kan ha hindrats fastan ungdomen sjalv skulle ha kunnat vara redo for an-
svaret. (Reiss et al. 2005)

Faktorer som har pavisats paverka pa delaktigheten ar; alder, kon, kommunikationsmoj-
ligheter och ekonomi. De som é&r delaktiga inom andra omraden i livet ar ofta aven del-

aktiga i sin egen habiliteringsplanering. (Jarvikoski et al. 2013)

5.1.2 Utmaningarnai 6vergangen fran barn- till vuxenhabiliteringen

Overgangen till vuxenhabiliteringen for med sig stora foérandringar bade for ungdomar-
na och foraldrarna. Detta &r en kénslig tid for ungdomarna och det & mycket som hén-

der i en ungdoms liv vid 6vergangen till vuxenvarlden. (Young et al. 2009) Utmaning-
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arna borjar redan vid forberedelserna infor 6vergangen. Det har pavisats brister inom
forberedelserna och dessutom ar stodet vid 6vergangen otillrackligt. Detta ledde till att
ungdomarna inte kande sig tillrackligt forberedda infor Gvergangen. (Young et al. 2009)
McManus et al. (2013) pavisade ocksa genom intervjuer att ungdomarna i USA inte far

tillrackligt med forberedelse infor Gvergangen av yrkesutévarna.

En utmaning som flera forskningar har pavisat ar bristen pa kommunikation under éver-
gangsprocessen. (Betz 2004; O’conell et al. 2003; Reiss et al. 2005; Huang et al. 2011
& Binks et al. 2007) Betz (2004) pavisade genom en litteraturstudie och Huang et al.
(2011) genom en intervjustudie att de unga identifierade bristen pa kommunikationen
mellan pediatrikerna och yrkesutdvarna inom vuxenhabiliteringen. O’conell et al.
(2003) intervjuade flera olika yrkesgrupper som var involverade i dvergangsprocessen.
De storsta problemen uppstod inom kommunikationen mellan de olika yrkesgrupperna.
Om kommunikationen brister mellan yrkesutdvarna finns det stor risk att kommunikat-
ionen ocksa brister mellan yrkesutdvarna och familjerna (Reiss et al. 2005). De unga
som hade yrkesutévare som kommunicerade upplevde 6vergangen enklare (Huang et al.
2011). Binks et al. (2007) konstaterade att utmaningen inte endast ligger i kommunikat-
ionen mellan yrkesutévarna utan det finns ocksa brister i kommunikationen mellan yr-
kesuttvare och ungdom. Det brister dven i samarbetet mellan yrkesutévarna inom barn-

habiliteringen och yrkesutdvarna inom vuxenhabiliteringen (Jeglinsky 2012).

En utmaning som ofta pavisades i samband med kommunikationen var bristen pa koor-
dination. Flera forskningar konstaterade i sina undersokningar att varden inte var till-
rackligt koordinerad, det fanns brister i Gvergangstraningen. (Greenen et al. 2003;
Blackman & Conaway 2014; Wright et al. 2015 & Jeglinsky 2012) Resultat av en daligt
planerad och koordinerad 6vergang kan leda till att familjen utsétts for stress. (Greenen
et al. 2003) Overgéngen utfordes inte som ett koordinerat paket utan mera som skilda
delar mellan olika specialomraden, till exempel neurologi och fysioterapi. Koordinat-
ionen mellan varden, undervisningen och det socialaomradet varierade fran att den fun-
gerade felfritt till att den inte fungerade alls. (Wright et al. 2015) Overgangen till vux-
enhabiliteringen hade ingen tydlig struktur. Planeringen for 6vergangen pabdrjades ett
ar pa forhand och efter 6vergangen visste yrkesutdvarna inom barnhabiliteringen inte

hur habiliteringen fortlopt eller ens om den hade fortsatt. (Jeglinsky 2012) De pedia-
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triska yrkesutdvarna diskuterade inte med yrkesutévarna inom vuxenvarden (Blackman
& Conaway 2015).

En annan utmaning som framkom i en studie gjord i Skottland var att ingen riktigt visste
vem som var ansvarig for 6vergangen. De som anda visste att de hade ansvaret Gver
overgangsprocessen kande att de inte hade kontroll Gver situationen pa grund av alla
olika omraden som inte var koordinerade med varandra. Ingen feedback om 6vergangen
var positiv. (Wright et al. 2015)

En foralder i en australiensisk undersokning papekade att habiliteringen for deras barn
var som en pagaende cykel som gick ut pa att ta hand om standigt nya problem eftersom
barnets behov standigt férandras (Hayles et al. 2009 s.4). Eftersom livscykeln ser olika
ut for ungdomar och vuxna med cerebral pares varierar ocksa utmaningarna som de sto-
ter pa (Airaksinen 2010 s. 63).

En annan utmaning ar ocksa skillnaden mellan barnhabiliteringen och vuxenhabilite-
ringen. Huang et al. (2011) konstaterade att det ar en stor skillnad mellan barnhabilite-
ringen och vuxenhabiliteringen. Ungdomarna upplevde att de fick mera service inom
barnhabiliteringen medan de inom vuxenhabiliteringen hade forvéantat sig mera. Inom
barnhabiliteringen ar servicen valorganiserad (Airaksinen 2010). Rutishauser (2014) har
pavisat att ungdomarna har mera kontakt och kanner sig mera sakra med pediatrikerna
inom barnhabiliteringen an med yrkesutévarna inom vuxenhabiliteringen. Ungefar half-
ten av ungdomarna kéande att de inte hade tillrackligt stod under 6vergangen. Nervositet
och bristen pa information galler bade fére och efter 6vergangen. Det var bristen pa in-
formation som ledde till nervositet och angest.

Utmaningen beror delvis pa att strukturen inte & densamma vid vuxenhabiliteringen
som hos den valkoordinerade barnhabiliteringen (Young et al. 2006). En av de storsta
utmaningarna for bade ungdomarna och deras foraldrar var att slappa taget om yrkesut-
dvarna inom barnhabiliteringen eftersom de oftast haft ett langt samarbete i manga ar
och skapat en tillit till dem. Detta ledde till att ungdomarna kunde kanna att de l&mnat
sékerheten bakom sig bland det multiprofessionella teamet inom barnhabiliteringen.
(Binks et al. 2007) Morningstar (2001) pavisade bristen pa planeringen av habilitering-
en. Over hilften av ungdomarna hade inte haft ndgon planering alls, till exempel av or-

saker som att man inte trodde att ungdomen skulle leva sa lange.

28



Ungdomarna och deras foraldrar lamnar yrkesutévarna inom barnhabiliteringen bakom
sig vid dvergangen (Young 2009). Det &r inte bara fér ungdomarna som det finns utma-
ningar inom &vergangsprocessen. Vuxenhabiliteringen involverar inte foraldrarna pa
samma satt som barnhabiliteringen vilket leder till att foraldrar kan kanna sig exklude-
rade. (Binks et al. 2007) Overbeskyddande foraldrar &r ett problem vid évergangen som

inte later ungdomarna ta sitt eget ansvar (Huang et al. 2011).

Huang et al. (2011) tog dven héansyn till yrkesutévarnas syn pa 6vergangen. De ansag att
en utmaning var att det inte fanns nagot systematiskt tillvagagangssatt for 6vergangen

och att det vore enklare om alla gjorde pa samma sétt.

Reiss et al. (2005) intervjuade ungdomar med funktionsnedséattning, familjerna och yr-
kesutdvare angaende overgangsprocessen. En del ungdomar kan vara redo for Gver-
gangen medan andra inte ar redo vid dvergangsaldern. En yrkesutévare sade att obero-
ende om ungdomarna &r redo eller inte ska 6vergangen ske eftersom de inte flyttas dver
beroende pa hur redo de ar. Rutishauser (2014) har dven pdvisat att aldern ar en utma-

ning vid 6vergangen.

En annan utmaning ar att yrkesutévarna inom vuxenhabiliteringen har for lite kunskap

om barnsjukdomar och kan darfor ha svart att stoda ungdomens behov. (O"conell 2003)

Vuxenhabilitering ar dessvarre inte heller tillganglig dverallt enligt Altiksson-Schmidt

(2014) och har inte heller alltid yrkesutévare som &r specialiserade pa omradet.

5.1.3 Smidig 6vergang fran barn- till vuxenhabilitering

Ett flertal forskningar efterlyser en béttre forberedelse infor 6vergangsprocessen fran
barn- till vuxenhabiliteringen (Oswald et al. 2012; Blackman & Conaway 2014; Wright
et al. 2014; Young et al. 2009; McManus et al. 2013; Reiss et al. 2005; Betz 2004).
Overgéngen bor planeras och diskuteras med den unga och familjen i tidig alder, tid-
punkten for nar dvergangen sker bor vara flexibel (Blackman & Conaway 2014). Young
et al. (2009) anser att en mera omfattande skriftlig och muntlig information till den unga
och familjen skulle forbereda dem infor Gvergangen. Enligt Wright et al. (2014) borde

overgangen delas upp i faser for att den skall vara sa smidig som mojligt, lakaren fran
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vuxenhabiliteringen kunde dven i viss man delta i barnhabiliteringen for att bekanta sig
med klienten. McManus et al. (2013) har identifierat ett antal faktorer som forberedel-
sen av Gvergangen bor besta av for att den skall forlopa sa smidigt som mojligt. Dessa
bestar av foljande; en skriftlig dvergangspolitik med riktlinjer, ett register for att identi-
fiera och spara klienterna, en tidsméssigt passande och organiserad 6vergang till vuxen-
habiliteringen, samt planeringsverktyg bestdende av beddomningsredskap for hur redo
klienten ar for dvergangen, ett medicinskt sammandrag av klienten samt en plan pa hur

overgangen skall ske.

Enligt flera forskningar bor kommunikationen och koordinationen i samband med 6ver-
gangsprocessen forbattras (Blackman & Conaway 2014; Hayles et al. 2015; Blinks et al.
2007; Reiss et al. 2005; O’Connell et al. 2003; Huang et al. 2011). Blinks et al (2007)
foreslar att barnlakaren skulle skapa ett “hilsovérdspass” som bestir av en sammanfatt-
ning om klienten barnhabilitering. Passet skulle erhallas av klienten sjalv for att 6ka
kunskapen om sin skada och habilitering, samt av vuxenhabiliteringen for att 6ka kom-
munikationen mellan habiliteringssystemen. Reiss et al. (2005) foreslar en standardise-
rad dokumentation infor 6vergangen som bestar av en koncis medicinsk sammanfatt-
ning av klienten samt en plan for 6vergangsprocessen och habiliteringen efter Gver-
gangen. Huang et al. (2011) betonar betydelsen av god kommunikation mellan familjen
och halsovarden, samt mellan de tva habiliteringssystemen. Respondenterna i samma
forskning efterlyser en majlighet att fa traffa andra som genomgatt 6vergangsprocessen
och fa utbyta erfarenheter och tankar med varandra. Hayles et al. (2015) menar att tra-
ningsprogam for att forbattra kommunikationen och empatin hos yrkesutévarna skulle
gora nytta. Yrkesutdvarna skulle behdva traning i hur de skall involvera sig med famil-

jerna och forstarka sin roll som radgivare.

Det &r viktigt att yrkosutdvarna inom halsovarden lyssnar pa de unga sa att de far en bra
upplevelse av halsovardssystemet och kanner sig horda (Oswald et al. 2012). Enligt
Blackman & Conaway (2014) behdver yrkesutdvarna inom halsovarden en battre for-
staelse for hurudant halsotillstand vuxna med CP har, och hur livskvaliteten och sjuk-
domshilden forandras med stigande alder. Forfattarna foreslar att man skulle utse en
karngrupp med yrkesutovaren vars uppgift skulle vara att géra évergangen sa smidig
som mojlig. Yrkesutévarna skulle forses med 6vning och expertis som &r nodvandig for
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habilitering med kontinuerligt hdg kvalitet. Reiss et al. (2005) foreslar gemensamma
utbildningar och diskussioner for barn- och vuxenhabiliteringen for att minska skillna-
derna. Enligt Blinks et al. (2007) bér man se 6ver kursplanerna for utbildning i rehabili-
tering, medicin och sjukvard. Programen borde innehalla information om de unika ut-
maningar och specialbehoven hos personer med CP-skada, detta inkluderar information
om hur sjukdomsbilden dndrar med stigande alder. Att kunna se personen bakom funkt-
ionshinder &r viktigt for att skapa en kultur av acceptans och en kénsla av att vara vérde-
full hos dessa personer. Overgangen bor vara baserad pa evidensbaserad praxis och be-
sta av riktlinjer som &r baserad pa evidensbaserad praxis (Betz 2004). Det finns ett be-

hov av tydliga nationella riklinjer gallande évergangsprocessen (Wright et al. 2014).

O™ Connell et al. (2003) foreslar anstallning av specialsjukskotaren som arbetar till-
sammans med allméanldkaren och vars uppgift &r att stoda och forbattra halsovards- och
dvergangsservicen for de unga. Forfattarna efterlyser aven ett mote med en yrkesutovare
fore overgangen, vars uppgift ar att ungdomar med funktionsnedséattning skall fa en sa
lyckad Gvergang som mojligt genom att koordinera de olika halsovardstjansterna.
Wright et al. (2014) poéngterar att halsovarden borde vara baserad pa behov snarare an
diagnos, samt besta av ett multiprofessionellt team och lakaren som ér tillgangliga vid
behov. Forfattarna foreslar aven anstallning av en sjukskotare som fungerar som en lank

mellan habiliteringssystemen.

Det r viktigt att foraldrarna inte &r for involverade i sitt barns habilitering och over-
gangsprocessen. Den unga vuxna kunde ibland traffa ldkaren ensam utan vardnashava-
ren, och lakaren kunde specifikt stélla fragor riktade till den unga vuxna for att hen skall
fa 6vning i att besvara halsorelaterade fradgor. Detta skulle framja den unga vuxnas
sjalvstandighet. (Huang et al. 2011) | en studie utférd av Young et al. (2009) poéngte-
rade respondenterna att de personligen vill ta del av informationen om Gvergangen, och
att den inte enbart skall erhdllas av foraldrarna. Respondenterna efterlyste dven mera
stod fore och efter 6vergangen av yrkesutovaren, familjen och vanner. Geenen et al.
(2003) podngterar att det finns behov for diskussion mellan foraldrarna och yrkesutéva-
ren om hur stor roll yrkesutévaren skall ha i dvergangsprocessen. De bor diskutera i vil-
ken man det ar yrkesutovarens uppgift att informera den unga vuxna om alkohol, droger
och sexuellt umgange. Det finns dven behov for diskussion om hur ofta yrkesutévaren
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skall traffa den unga ensam och under vilka omstandigheter det skall ske. Enligt McMa-
nus et al. (2013) bor stor vikt laggas pa att utbilda foraldrarna om 6vergangen och lara
ut vad de kan gora for att stodja sitt barn i Overgangsfasen. Wright et al. (2014) efterly-

ser storre engagemang och delaktighet for familjerna i 6vergangsprocessen.

For att overgangen fran barndomen skall ske sa smidigt som majligt bér aven servicen i
samhallet fungera. Terapeuter arbetar ofta med funktionshindrade barn i manga ar och
bor darfor vara medvetna om lokala program och service som finns att erbjuda for klien-
ten och familjerna. Terapeuten bor uppmuntra familjen att vara aktivt involverade i sitt
barns utbildningsmdjligheter. Terapeuten har mojlighet att informera familjerna om
transportservice och traningsprogram infor arbetslivet som ordnas av kommunen. Det &r
viktigt att terapeuten har en vagledande och och radgivande roll for att barnet skall fa en
sa bra framtid som mojligt. (Darrah et al. 2009) Vuxenhabiliteringen borde vara en kli-
nisk struktur som aterspeglar barnhabiliteringen for att forsakra att all service som be-
hovs finns tillganglig for klienten (Young et al. 2009). O™ Connell et al. (2003) efterly-
ser battre information om service mojligheter till familjerna. Familjerna som deltog i
forskningen uppgav att de ofta hittade information om service av en slump. En battre
stodservice bor utvecklas som familjerna har mojlighet att vanda sig till i krissituationer.
| samma studie foreslas utvecklandet av halsojournaler som skulle erhéllas av ungdo-
men eller familjen for att forbattra kommunikationen mellan de multiprofesionella tea-
men, familjen och yrkesutévarna inom halsovarden. Journalerna kunde innehalla in-
formation om utbildningsmojligheter, vard som erbjuds for den unga samt en lista pa
service som finns tillganglig i regionen. Darrah et al. (2009) betonar betydelsen av att
hélsovardspersonalen & medvetna om hurudan anstallnings-, transport-, utbildnings-,

samt assisterad inkomstservice som ordnas av kommunen.

Enligt Arvio et al. (2012) &r en person med grava funktionsnedséattingar i behov av spe-
cialkunnande inom halsovarden samt aktiv och regelbunden uppféljning. Uppféljningen
bor ske pa enheter med tillrackliga resurser och en sakkunnig och erfaren personal. For-
fattarna foreslar utvecklandet av en poliklinik for personer med specialbehov som skulle
dga rum antingen pa halsovardscentralen eller specialsjukvarden. Detta skulle kunna
forbattra dessa individers halsorelaterade besvéar och risken for utansforskap skulle
kunna identifieras i ett tidigt skede. Som ansvarig for polikliniken kunde till exempel en
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neurolog eller fysiater kunna fungera, eller en allménlékare med god kunskap inom om-
radet. Yrkesutdvaren inom sociala sektorn eller halsovarden kunde skicka remissen till
polikliniken. For att unga vuxna med funktionsnedsattning skall fa en bra framtid kravs
forutom specialkunnande dven ett utvecklat samarbetsnatverk mellan olika yrkesgrupper

och institutioner.

Oswald et al. (2012) har i sin studie kommit fram till att det finns vissa faktorer som
ofta sammankopplas med en lyckad 6vergang. Regelbunden och preventiv halsovard
verkar 6ka chanserna for en lyckad 6vergang eftersom klienten far mera personliga kon-
takter och erfarenheter av halsovarden. En sjukforsakring som majliggor att de har till-
gang till lakare nar de behdver och vill, verkar ha en gynnande effekt pa Gvergangen.
Unga kvinnor har enligt forskningsresultatet béttre mojlighet till en lyckad 6vergang,
samma galler for ungdomar vars foraldrar har hogskoleutbildning. Det sistnd&mna beror
enligt forfattarna pa att foraldrar med hogre utbildning har stérre mojlighet att forse sitt

barn med vagledning och information om hélsovardssystemet samt 6vergangen.

6 DISKUSSION

| foljande kapitel diskuterar vi metoden vi valt for att géra vart arbete samt resultaten
fran forskningarna. | kapitlet behandlas aven styrkor och svagheter med arbetet samt

forslag till framtida forskning.

6.1 Resultatdiskussion

Syftet med var litteraturstudie var att reda ut vilka utmaningar som finns i 6vergangen
fran barn- till vuxenhabiliteringen for personer med cerebral pares samt att ge konkreta
forslag pa hur man kunde forbattra 6vergangen for de unga vuxna. Vi ville dven foku-
sera pa de unga vuxnas delaktighet inom habiliteringen. Genom en systematisk littera-
turstudie har vi fatt svar pa samtliga forskningsfragor och uppfyllt syftet med examens-

arbetet.

Som tidigare namnts anvande vi oss av sadana forskningar som behandlade flera olika

typer av funktionsnedsattning och inte endast cerebral pares. Det finns en risk att detta
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har inverkat pa resultatet. 1 manga forskningar var det endast personer med en lindrig
CP-skada som representerades eftersom det ofta i samband med intervjuerna uppstod
kommunikationsproblem. Som en foljd av detta ar inte personer med grav utvecklings-

skada lika val representerade i var studie som dem med lindrigare symptom.

For att habiliteringen ska bli sa lyckad som mdjligt kravs det att ungdomen sjalv far
vara delaktig i sin egen planeringsprocess. (O conell et al. 2013) Eftersom Gvergangen
fran barn- till vuxenhabiliteringen ar en del av ungdomens habilitering ville vi ta reda pa

hur delaktig ungdomarna sjalva &r vid 6vergangsskedet.

Endast en forskning svarade specifikt pa sjalva delaktigheten under 6vergangen. (Jarvi-
koski et al. 2013) De andra svarade pa delaktigheten Gverlag inom habiliteringen och
delaktigheten inom habiliteringsplaneringen. Vi sokte specifikt efter forskningar om
delaktighet vid dvergangen, darfor kan det handa att vi missat relevanta forskningar om
delaktighet inom habiliteringen dverlag. Efter att vi kvalitetsgranskat och last igenom

alla forskningar beslot vi att dandra pa var forskningsfraga.

Resultaten som framkom var att ungdomarna var relativt ngjda med delaktigheten inom
deras habiliteringsplanering (Jarvikoski et al. 2009). For att habiliteringen ska vara sa
lyckad som mojligt for ungdomarna anser vi att varje ungdom borde ha en individuell
habiliteringsplan. 1 Norge uppgav 18 procent av ungdomarna under 18 ar att de inte
hade en individuell plan (Ramstad et al. 2015). Ungdomarna borde ocksa ges mojlighet-
en att fa vara delaktiga i sin egen planering, bade av yrkesutévarna och foraldrar. Enligt
O’conell et al. (2003) och Ramstad et al. (2015) upplever ett flertal ungdomar att det
pratas 6ver huvudet pa dem och att deras asikter inte tas i beaktande. Eftersom Dang et
al. (2015) pavisade att om ungdomen inte ges mojligheten till att vara delaktig redan
fran borjan av sin habilitering ar det inte troligt att ungdomen blir delaktig i senare ske-

den heller.

Att olika faktorer som kon, alder och ekonomi paverkar delaktigheten (Jarvikoski et al.
2013) kan vi inte forsta, det borde inte finnas faktorer som paverkar ungdomarnas del-
aktighet utan alla ska fa samma méjligheter gallande faktorer som de sjalv inte kan pa-
verka. Faktorer som de sjdlva kan paverka ar det egna engagemanget och deltagandet
(Molin 2004). | var bakgrundsdel valde vi att definiera delaktighet som en komponent
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av ICF eftersom ICF anvénds som referensram inom habiliteringen i Finland. Trots att
det i Finland &r lagstadgat att ungdomarna ska fa majlighet till att sjélva vara delaktiga i
sin egen habiliteringsplanering och process, visar forskning andra resultat. (Jarvikoski et
al. 2013)

Samtliga forskningar identifierade utmaningar och brister vid 6vergangen fran barn- till
vuxenhabiliteringen. En av de stdrsta utmaningarna som framkom i forskningarna var
kommunikationen mellan yrkesutdvarna och kommunikationen mellan yrkesutévarn
och forédldrarna. (Blackman & Conaway 2014; Hayles et al. 2015; Blinks et al. 2007;
Reiss et al. 2005; O’Connell et al. 2003 och Huang et al. 2011)

Bristen pa information var vanlig under 6vergangsprocessen (Rutishauser 2014) och
borde atgardas for att forebygga nervositet och angest bade hos ungdomarna och forald-
rarna. Att bygga upp 6vergangen i faser (Wright et al. 2014) och en skriftlig 6vergangs-
politik med riktlinjer (McManus et al. 2013) borde finnas i alla lander for att over-
gangen ska ga till pa samma séatt for alla familjer. Vi anser att detta kunde hjalpa yrkes-
utdvarna att kunna utvéardera och forbattra Gvergangen. Genom att andra familjer
geomgatt en liknande 6vergangsprocess kan familjerna fa stod av varandra. Genom att
ungdomarna har en strukturerad och valgenomtéankt dvergang framfor sig kan eventuell
ovisshet, nervositet och angest forhindras. Eftersom personer med cerebral pares har ett
livslangt behov av uppféljning och behandling (Nordmark et al. 2013) borde systemen
ses Over for att underlatta habiliteringsprocessen. Enligt lagen har personer med gravt
funktionshinder ratt till medicinsk habilitering av Folkpensionsanstalten, FPA, och da
behover detta ocksa fungera smartfritt. (L 15.7.2005/566)

Utmaningarna som identifierades &r flera sddana som borde kunna atgardas. Att paborja

forberedelserna infor Gvergangen i ett tidigare skede skulle hjalpa ungdomarna

Enligt forskningsresultaten ar évergangen en internationell utmaning och de utmaningar
som stots pa har visat sig vara ganska lika i olika lander. (O connell 2003; Reiss et al.
2005; Young et al. 2009; Huang et al. 2011 & McManus et al. 2013)

For att besvara forskningsfraga nummer tre anvande vi oss av diskussionsdelen i de

olika artiklarna. Sjélva artiklarna undersokte i de flesta fall utmaningarna med Over-
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gangen och i diskussionsdelen gav forfattarna forslag pa hur 6vergangen skulle kunne
forbattras for ungdomar och unga vuxna med funktionsnedséttning. Vi valde att ga till-
vaga pa detta sétt eftersom vi inte direkt hittade nagra forskningar som undersokte hur
man skulle kunna gora 6vergangen smidigare. Fragestallning nummer tre blev darfor en
sammanfattning av olika forfattares asikter och forslag pa atgarder for att Gvergangen
skall vara lyckad. Detta kan anses vara en brist pa tillforlitligheten i vart examensarbete
eftersom resultatet beror pa enskilda individers &sikter. A andra sidan ar forskarteamet
och forfattarna sakkunniga inom omradet och forskningarnas kvalitet 6verlag skattades

som hog.

| var bakgrundsdel har vi presenterat hur habiliteringssystemet i Finland fungerar.
Manga av forskningarna ar dock utforda i andra lander och vi har inte tagit reda pa hur
habiliteringen fungerar i andra lander. Det finns darfor en risk for att forslag pa forbatt-
ringar som &r gjorda i ett visst land inte kan tillampas i andra lander om strukturen pa
habiliteringen skiljer sig mellan landerna. Forfattarna i de studier som utférdes i Finland
ansag bland annat att personer med kronisk funktionsnedsattning borde ha storre moj-
lighet att paverka sin egen rehabilitering (Jarvikoski et al. 2013). Finlands habiliterings-
system har tydliga brister och kraver forbattring, speciellt dvergangsskedet (Jarvikoski
et al. 2009). For att skapa en bra framtid i Finland fér ungdomar med CP-skada en fram-
tid behdvs forutom specialkunnande dven ett vélutvecklat natverk av samarbetspartners

inom habiliteringen (Arvio et al. 2012).

| artiklarna presenterades varierande forslag pa hur 6vergangen kunde forbéattras, men
vissa typer av forslag var aterkommande i de flesta artiklar. En béttre forberedelse infor
dvergangen ansags som viktig av manga skribenter (Oswald et al. 2012; Blackman &
Conaway 2014; Wright et al. 2014; Young et al. 2009; McManus et al. 2013; Reiss et
al. 2005; Betz 2004). Darfor anser vi att detta antagligen ar nagot som skulle I6na sig att
tillampa i praktiken. Aven en battre skriftlig och muntlig information efterlystes (Young
et al. 2009; McManus et al. 2013, Blackman & Conaway 2014; Hayles et al. 2015;
Blinks et al. 2007; Reiss et al. 2005; O’Connell et al. 2003; Huang et al. 2011). Bada
dessa forslag skulle vara relativt enkelt att tillampa i praktiken &ven i Finland och skulle

kunna medfor en smidigare 6vergang for unga och unga vuxna med Cerebral pares.
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6.2 Metoddiskussion

En systematisk litteraturstudie verkade vara den mest lampliga metoden for att besvara
vara fragestéllningar. Forsherg & Wengstrom (2013) har utvecklat riktlinjer for hur en
systematisk litteraturstudie skall utforas, dessa riktlinjer féljdes i vart examensarbete.
Nar vi forst funderade Gver vara inklusionskriterier var vart mal att alla studier som in-
kluderades i vart arbete skulle fokusera pa 6vergangsprocessen for personer med cere-
bral pares. Nér litteratursokningen paborjades hittade vi dock inte tillrackligt manga re-
levanta forskningar som specifikt fokuserade pa personer med cerebral pares, darfor
valde vi att aven inkludera forskningar med fokus pa personer med andra kroniska
funktionsnedsattningar. Detta kan anses vara en svaghet med vart arbete och paverka
negativt pa validiteten. De flesta forskningar fokuserade dock pa personer med ett flertal
olika typer av funktionsnedséattningar, ofta ingick aven personer med cerebral pares i
dessa.

Litteraturen soktes fran atta olika databaser. | forsta hand soktes artiklar som fokuserade
pa unga vuxna med cerebral pares. Sokordena hade skribenterna formulerat pa férhand
och de anvéndes i ett flertal olika kombinationer vid sokning i databaserna. Att kombi-
nera s6korden pa olika sétt gav oss ett stort antal traffar pa de olika databaserna. Vara
sokord resulterade i ett stort antal traffar, men de flesta av artiklarna var inte tillgangliga
i gratis full text eller sa var de inte relevanta for vart arbete. Tjugo systematiska lit-
terautsokningar utfordes vilket resulterade i 27 artiklar som inkluderades i vart exa-
mensarbete. Fyra artiklar verkade vara relevanta for vart arbete men var inte tillgangliga

i gratis full text, dessa artiklar erholls av var handledare.

En stor brist i vart arbete ar designen pa de studier som vi inkluderade i vart arbete.
Trots att alla studier studier enligt Forsberg & Wengstroms (2013) checklistor ar av hog
kvalitet kan man anda ifragasatta studiernas reliabilitet och generaliserbarhet. Enligt
Forsberg & Wengstrom (2013) &r RCT studier och systematiska litteraturstudier av hog
kvalitet medan de icke-experimentella och kvalitativa studiernas generaliserbarhet och
trovardighet kan diskuteras. | var litteratursokning hittade vi endast tre systematisk litte-
raturstudier som var relevanta vart examensarbete och ingen RCT studie. De flesta stu-

dierna baserade sig pa individuella intervjuer med de unga och deras foraldrar, ofta var
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aven urvalsgruppen relativt liten. | dessa studier diskuterades ofta studiens generaliser-
barhet, vilket naturligtvis paverkar generaliserbarheteten och trovardigheten &ven i vart
exemensarbete. A andra sidan &r det svart att undersoka asikter och uppfattningar pa
annat satt &n genom en kvalitativ datainsamlingsmetod, att géra en RCT studie inom
detta omrade medfor stora utmaningar. For att besvara forskningsfragorna har vi foru-
tom forskningar anvant oss av en artikel skriven av Airaksinen (2010). Vi valde att in-
kludera artikeln eftersom den verkade betydelsefull for vart arbete. Artikeln har ej kvali-

tetsgranskats.

Eftersom ett relativt 1agt antal sokord anvéndes vid litteratursokningen kan detta ha re-
sulterat i ett bortfall av relevanta artiklar. Vid anvandning av ett stérre antal sékord
skulle antagligen flera artiklar hittats, detta kunde & andra sidan fatt som f6ljd att arbetet
skulle ha blivit for omfattande. Genom systematisk litteratursékning pa databasen
Google Scholar hittades ett stort antal artiklar. Pa grund av att s6kningen pa denna data-
bas resulterade i valdigt manga artiklar valde vi att endast lasa igenom de 20 forsta si-
dorna. Darmed finns det en risk for att artiklar relevanta for vart arbete missades. Var
forsta tanke var att avgransa tidsperioden for publicerade forskningsartiklar till mellan
ar 2005 och 2015, eftersom det rekommenderas att forskningar som &r éldre an tio ar
inte ska inkluderas. Genom manuell s6kning hittades dock relavanta artiklar publicerade
fore ar 2005, vilket gjorde att den slutliga tidsavgransningen landade pa mellan ar 2000
och 2015.

Alla forskningar som inkluderades och kvalitetsgranskades var av hog kvalitet. Det
finns en risk for att kvalitetsgranskningen ar nagot missvisande med tanke pa resultat-
anvandning. Detta beror pa att vi anvande oss av Forsberg & Wengstroms metod for
kvalitetsgranskning, vilken kanske inte &r tillrdckligt omfattande. Dessutom varierade
den totala podngsumman beroende pa studiens design vilket resulterade i att skribenter-
na valde att dividera podngsumman med tre (3). Detta gav oss en mojlighet att jamfora

forskningarna sinsemellan samt bedéma kvalitetsgraden.

Vi valde att gora en resultatanalys genom att gora en indelning i kategorier utgaende

fran fragestallningarna. Det ar viktigt att papeka att trots att vi stravat efter att noggrannt

folja forskningsetiska rekommendationer och objektivitet, kan vara egna analyser och
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tolkningar ha paverkat pa resultatet. For att skapa en helhetsbild éver de inkluderade
artiklarna gjordes en sammanfattning i tabellform. Syftet med tabellen &r &ven att under-

latta forstaelsen for resultatet.

6.3 Konklusion

Detta arbete har riktat in sig pa overgangsskedet fran barn- till vuxenhabiliteringen for
personer med cerebral pares. Kunskapen fran arbetet hjalper forhoppningsvis fysiotera-
peuter och Gvriga yrkesutdvare inom halsovarden att forsta och bli medvetna om den
problematik som finns i vergangsskedet. Vart examensarbete skapar en forstaelse for
hur ungdomarna sjalva upplever évergangen. Dessutom kan vart examensarbete bidra
till att hitta olika losningar for att forbattra overgangen. Alla fragestéllningarna besvara-

des i nagon grad, men antalet forskningar gallande ungdomarnas delaktighet var litet.

Forskningarna som inkluderades i vart examensarbete undersokte sampel med olika di-
agnoser och inte enbart cerebral pares vilket kan paverka trovardigheten med vart exa-
mensarbete. Det finns darmed behov av undersokningar som fokuserar endast pa perso-
ner med cerebral pares. Manga forskningar bestod av sma sampel, undersokningar med
storre sampel skulle behtvas for att 6ka generaliserbarheten.

Som skribenter onskar vi att vart examensarbete ger underlag till vidare forskning inom

overgangen fran barn- till vuxenhabliteringen for undomar med cerebral pares.

Vi antog att det fanns nagra fa utmaningar inom évergangen efter att ha hort om pro-

jektet men att utmaningarna var sa omfattande och manga trodde vi inte.
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2. Beskrivs metoderna for datainsamling tydligt (vilken typ av fragor anvéndes etc.)?
JA/NEJ

3. Anges datainsamlingsmetod? JA/NEJ

4. Ar data systematiskt samlade (finns intervjuguide/studieprotokoll)? JA/NEJ

l4p

D. Dataanalys

1. Ar begrepp, teman och kategorier utvecklade och tolkade? JA/NEJ

2. Finns det episodiskt presenterade citat? JA/NEJ

3. Ar de individuella svaren kategoriserade och bredden pa kategorierna beskriva?
JA/NEJ

4. Ar svaren kodade? JA/NEJ

5. Ar analys och tolkning av resultat diskuterade? JA/NEJ

6. Ar resultaten trovirdiga (killor bor anges)? JA/NEJ

7. Ar resultaten pélitliga (undersdkningens och forskarens trovirdighet)? JA/NEJ

8. Finns stabilitet och dverensstimmelse (dr fenomenet konsekvent beskrivet)? JA/NEJ
9. Ar resultaten aterforda och diskuterade med undersdkningsgruppen? JA/NEJ

10. Ar de teorier och tolkningar som presenterades baserade pa insamlade data (finns
citat av originaldata, summering av data medtagna som bevis for gjorda tolkningar)?
JA/NEJ

/10p

E.Utvérdering

1. Kan resultaten aterkopplas till den ursprungliga forskningsfragan? JA/NEJ
2. Stoder insamlade data forskarens resultat? JA/NEJ

3. Har resultaten klinisk relevans? JA/NEJ



4. Diskuteras metodologiska brister och risk for bias? JA/NEJ

5. Ar risk for bias utesluten? JA/NEJ

6. Drar forfattaren slutsatser? JA/NEJ

7. Haller du med om slutsatserna? JA/NEJ
8. Ska artikeln inkluderas? JA/NEJ

/18p

Sammanlagda podng /31p (Forsberg &Wengstrom 2013:194-210)

BILAGA 2. KVALITETSGRANSKNINGSRESULTAT

Artikel | A B C D E Totala | Kvalitets- | Kvalitet
) nummer
poéngen
1 3/3 6/6 4/4 8/10 6/8 27/31 1 Hog
2 3/3 4/6 4/4 9/10 6/8 26/31 1 Hog
3 3/3 5/6 214 9/10 6/8 25/31 1 Hog
4 3/3 4/6 4/4 5/10 6/8 22/31 1 Hog
5 33 6/6 4/4 7/10 7/8 27/31 1 Hog
6 3/3 5/6 214 5/10 7/8 22/31 1 Hog
7 33 4/6 2/4 5/10 7/8 21/31 1 Hog
8 3/3 6/6 214 8/10 7/8 26/31 1 Hog
9 3/3 4/6 3/4 7/10 6/8 23/31 1 Hog
10 3/3 4/6 3/4 5/10 7/8 22/31 1 Hog
11 3/3 5/6 214 6/10 6/8 22/31 1 Hog
12 3/3 3/4 4/5 6/7 4/4 20/23 1 Hog
13 3/3 3/4 5/5 6/7 3/4 20/23 1 Hog




14 3/3 3/4 4/5 5I7 3/4 18/23 Hog
15 3/3 4/4 5/5 5I7 4/4 21/23 Hog
16 3/3 4/4 4/5 3/7 4/4 18/23 Hog
17 3/3 3/4 4/5 4[7 4/4 18/23 Hog
18 3/3 4/4 4/5 5I7 4/4 20/23 Hog
19 3/3 3/4 4/5 6/7 4/4 20/23 Hog
20 3/3 3/4 4/5 5/7 4/4 19/23 Hog
21 3/3 4/4 4/5 5/7 4/4 20/23 Hog
22 3/3 4/4 5/5 5/7 4/4 21/23 Hog
23 3/3 3/4 5/5 5/7 4/4 20/23 Hog
24 5/5 3/5 0/1 2/2 4/4 14/17 Hog
25 4/5 4/5 1/1 2/2 4/4 15/17 Hog
26 4/5 2/5 1/1 2/2 4/4 13/17 Hog




BILAGA 3. EN SAMMANFATTANDE PRESENTATION AV DE
KVALITETSGRANSKADE FORSKNINGSARTIKLARNA | TA-

BELLFORM

Forskningsartikel

1.
Parents” Experiences of Health Care for Their Children With
Cerebral Palsy

Forfattare och artal

Hayles, Emily; Harvey, Deley; Plummer, David & Jones, Anne
2015

Studiedesign

kvalitativ utforskande design

Syfte

Att utveckla en modell for barnhabiliteringen med riktlinjer
och strandarder baserade pa féraldrars upplevelser av vard-
servicen.

Urval

Deltagarna i den har studien var 13 foraldrar till barn under 17
ar med cerebral pares. 11 mammor och 2 pappor. 1 foster-
mamma och 1 adoptivmamma. Barnen var i dldrarna 22 ma-
nader till 16 ar.

Metod

Data samlades in under 10 manader i form av fokusgrupper
och intervjuer. Intervjuguide anvandes som inneholl en check-
lista vad som skulle tas upp men ocksa 6ppna fragor som gav
utrymme for mera djup i svaren.

Resultat

Foréldrarna upplevde habiliteringen som en process som gor
det basta av deras barns kropp och liv. Férfattarna till studien
delade upp resultaten i olika kategorier; utvecklande behov,
lara sig pa vagen, navigera bland system, mota behov bland
partnerskap, vara bemyndigad eller maktlds och hitta en ba-
lans. Inom de har kategorierna har utvecklingsmajligheter dis-
kuterats.

Kvalitet

27/31p hog kvalitet

Forskningsartikel

2.
Transition from paediatric to adult health services
in Scotland for young people with cerebral palsy




Forfattare och artal

Wright, E Alice; Robb, James & Shearer, C Morven
2015

Studiedesign

Kvalitativ, icke experimentell

Syfte

Syftet med studien var att bilda en uppfattning om vilka be-
stammelser Skottland har inom habiliteringsévergangen for
unga med cerebral pares och vad professionella anser att
kommande bestammelser borde innehalla.

Urval

13 kommunala pediatriker fran 12 olika hdlsonamnder. Krite-
rierna for personerna som valdes ut var att de skulle vara in-
volverade i ungdomar med cerebral pares genom 6ver-
gangen.

Metod

Semi-strukturerade intervjuer som spelades in, transkribera-
des och analyserades. Intervjun bestod av 6ppna fragor dar
de skulle beskriva 6vergangsprocessen, vad de tyckte funge-
rade bra, vad som inte fungerade bra och vad de ville se ut-
vecklas. Sedan fanns 11 fragor om évergangen och 2 om vux-
enhabiliteringen dit de unga 6vergar.

Resultat

Nio huvudteman identifierades. Huvudresultaten som fram-
kom var att 6vergangen var hogt varierande mellan de olika
hilsonamnderna. Overgdngen delas in i tre olika 6vergangs-
delar; inom héalsovarden, utbildning och socialt arbete. Mellan
dessa saknades samarbete. En tabell gjordes upp hur man
kunde forbattra dvergangen.

Kvalitet

26/31 hog kvalitet

Forskningsartikel

3.
Transition to Adult-Oriented Health Care: Perspectives of
Youth and Adults with Complex Physical Disabilities

Forfattare och artal

Young, L. Nancy; Barden, S. Wendy; Mills, A. Wendy; Burke, A.
Tricia; Law, Mary & Boydell, Katherine
2009

Studiedesign

Kvalitativ, icke experimentell

Syfte Att utforska specifika problem med dvergangen till vuxenhal-
sovarden. Vilka ar de vanligaste upplevelserna av 6vergangen
till vuxenrehabiliteringen fran ungdomarnas och vuxnas per-
spektiv.

Urval 15 ungdomar och 15 vuxna och deras foraldrar.

Metod Semi-strukturerade intervjuer med deltagarna och deras for-
aldrar.

Resultat Alla deltagare i studien upplevde utmaningar inom over-

gangen. Brist pa tillgang till halsovard, brist pa de professo-
nellas kunskap, brist pa information och osidkerhet under
Overgangsprocessen.




Kvalitet

25/31 hog kvalitet

Forskningsartikel

4
Straddeling the pathway from peadiatrician to mainstream
health care: transition issues experienced in disability care

Forfattare och artal

O’Connell, Bev; Bailey, Susan; Pearce Julian
2003

Studiedesign

Kvalitativ, icke experimentell

Syfte

Syftet med projektet var att undersdka fragor relaterade till
overgangsperioden med betoning pa att identifiera de bety-
dande faktorerna som forsamrar eller forbattrar 6vergangen
inom halsvarden for unga vuxna med funktionsnedséattning.
Meningen var dven att gora rekommendationer baserade pa
resultatet av studien som kan géra 6vergangen smidigare for
ungdomarna.

Urval

12 fokus grupper, varje grupp bestod av 8-10 deltagare. Del-
tagarna bestod av unga vuxna med funktions nedsatting (16-
25 ar), de ungas vardnadshavare samt professionella inom
hélsovarden. Samtliga deltagare | studien bodde i Barwon el-
ler sydvastra regionen av Victoria ( Canada)

Metod

Alla fokusgrupperna intervjuades skilt, intervjuerna rackte 60-
90 minuter. Deltagarna ombads diskutera fragor angaende
overgangsfasen. 7 st 6ppna fragor anvander som en guide for
att leda intervjun.

Resultat

Resultatet av studien identifierade ett flertal problem gal-
lande 6vergangsperioden. Alla deltagare poangterade den
stédjande och koordinerande rollen av barnldkaren som sak-
nas hos en allméan ldkare. Kommunikationproblem mellan alla
tjansteleverantorer var identifierade som ett stort problem.
Bristen av kontinuitet av vard gjorde det svart for individerna
att anpassa sig till 6vergangen och 6kade ansvaret for vard-
nadshavarna.

Kvalitet

22/31 hog kvalitet

Forskningsartikel

5
Health care transition: Youth, Family and Provider Perspective




Forfattare och artal

Reiss, John G; Gibson, Robert W; Walker, Leslie R
2005

Studiedesign

Kvalitativ, icke experimentell

Syfte

Att kartlagga vilka erfarenheter av 6vergangen till vuxen habi-
litering unga med funktionsnedsatting och deras familjer har,
samt professionella inom halsovarden. Syftet var dven att
kartlagga vilka faktorer som framjar en lyckad 6vergang, samt
vad som forsvarar overgangen.

Urval

Totalt 134 unga med kroniska funktionsnedattningar (49 st),
deras familjemedlemmar (44 st) samt professionella inom
hélsovarden 50 st. Deltagarna var fran >20 stater i USA, de
unga vuxna med funktionsnedstéattning var 13-35 ar.

Metod

Fokus grupperna (34 st) och intervjuerna (nar det bara var en
deltagare) var 60-90 minuter langa. Skilda intervjuer hélls for
ungdomarna och de unga vuxna, familjerna och de profess-
ionella inom hélsovarden. Fokusgrupperna leddes av tre st
ledaren och genomférdes med hjalp av ett standardiserat
protokoll.

Resultat

Resultatet tyder pa att relationerna mellan professionella
inom hélsovarden och familjerna ar av stor betydelse for en
lyckad 6vergang. Barn- och vuxenhalsovarden upplevs som
tva skilda varldar. Unga vuxnas och familjemedlemmars brist
pa foreberedelse infor 6vergang till vuxen hélsovard medfor
problem i 6vergangen.

Kvalitet

27/32 hog kvalitet

Forskningsartikel

6.
Community services for young adults with motor disabilities —
A paradox

Forfattare och artal

Darrah, Johanna; Magill-Evans, Joyce; Galombos, Nancy L
2009

Studiedesign

Kvalitativ, icke experimentell

Syfte Att forsta sambandet mellan utbildning, transporter, anstall-
ning, sdker inkomst och en lyckad 6vergang till vuxenalder for
personer med rorelsehinder.

Urval 76 unga vuxna med cerebral pares (54 personer) och spina

bifida (22 personer). Personerna var i aldern 20-30 ar.




Metod Individuella, semi strukturerade intervjuer i deltagarnas hem.
Intervjuerna rackte ca 1 h. 9 personer ledde intervjuerna. En
innehallsanalys gjordes pa de transkriberade intervjuerna.

Resultat Forskningsresultatet tyder pa att service med syfte att stoda

sjalvstandighet och full delaktighet hos unga vuxna i deras
samhallen, ofta begrdnsar deras sjalvstandighet samt mojlig-
het att fa jobb.

Kvalitetsgranskning

22/31 hég

Forskningsartikel

7.
Current status of transition preparation among youth with
special needs in the United States

Forfattare och artal

McManus, Margaret A; Pollack, Lauren R; Cooley, Carl; McAl-
lister, Jeanne W; Lotstein, Debra; Strickland, Bonnie; Mann,
Marie'Y.

2013

Studiedesign

Kvalitativ, tvarsnittsstudie

Syfte

Att undersoka hur évergangen fran barn- till vuxenhabilite-
ringen ar i USA, hur val de unga ar forberedda for 6vergangen
och diskutera forslag pa hur man kunde gbra 6vergangen
smidigare.

Urval

17 114 intervjuer med foraldrar till ungdomar (12-18 ar) med
funktionshinder.

Metod

2009-2010 National Survey of Children with special health
care needs. Individuella telefontintervjuer med foraldrarna
eller vardnadshavarna till barn med funktionshinder. Inter-
vjuerna dgde rum mellan juli ar 2007 och mars ar 2011. Inter-
vjuerna inneholl vissa standardiserade fragor med olika féljd
fragor, beroende vad svaret pa fragan var.

Resultat

Denna studie tyder pa att de flesta ungdomar med funktions
hinder inte far den forberedelse de skulle behéva infér ver
gangen fran barn- till vuxenhalsovard. Inga forbattringar har
skett i 6vergangen sedan motsvarande studie gjordes ar
2005-2006.

Kvalitetsgranskning

21/31 Hog kvalitet

Artikel

8
Transition to adult care: systematic assesment of adolescents
with a cronic illness and their medical teams

Forfattare och artal

Huang, Jeannie; Gottschalk, Michael; Pian, Mark; Dillon,




Lindsey; Barajas, Daniela; Bartholomew, Kay
2011

Studiedesign

Kvalitativ, icke experimentell

Syfte

Att understka 6vergangsprocessen fran barn- till vuxenhalso-
vard ur unga funktionshindrades samt professionella inom
héalsovardens synvinkel.

Urval

10 personer med funktionsnedsattning (18-25 ar) samt 24
personer som jobbade inom héalsovarden.

Metod

Personerna delades in sex fokusgrupper. Fragorna var 6ppna
fragor till strukturen. Innehallsanalysen gav tre olika huvud-
teman; skillnaden mellan barn- och vuxenorienterad medicin
och hur dessa skillnader forbattrar eller forsamrar 6ver-
gangen, identifiera 6vergangs service som borde erbjudas till
unga patienter med kroniska sjukdomar.

Resultat

Det finns ett behov for en stegvis 6vergang fran barn- till vux-
enhélsovard samt battre kommunikation mellan vuxna och
vardgivaren under dvergangs processen. Barn- och vuxenme-
dicin ar tva helt olika kulturer, att vara medveten om dessa
skillnader kan forbattra samarbetet mellan barn- och vuxen-
hélsovarden.

Kvalitetsgranskning

Hog kvalitet 26/31 p

Artikel

9
Students supported by medical technology: making the transi-
tion to from school to adult life

Forfattare och artal

Morningstar, Mary; Turnbull, Rutherford; Lattin, Dala; Um-
barger, Gardner; Reichard, Amanda; Moberly, Rebecca
2001

Studiedesign

Kvalitativ, intervju med longitudinellt perspektiv

Syfte

Samla information om erfarenheter av 6vergangen fran unga
vuxna som ar beroende av medicinsk vard och deras familje-
medlemmar.

Urval

Fyra studenter i aldern 15-21, atta mammor till ungdomar
med kroniska sjukdomar.

Metod

Oppna intervjuer for att samla information om patienternas
erfarenheter géllande planering av 6vergangen. Deltagarna
intervjuades tva ganger under en tva ars period. Intervjuerna
rackta ca tva h. Efter férsta omgangen av intervjuer och data-
analys kontaktades de professionella inom halsovarden som
de unga och familjemedlemmarna hade utndmnt som de som
varit involverade i 6vergangs planeringen.

Resultat

Resultatet av studien tyder pa att majoriteten av ungdomar-




na hade upplevt en minimal planering av 6vergangen.

Kvalitetsgranskning

23/31 hog kvalitet

Artikel

10
Youth with special health care needs: transition to adult
health care services

Forfattare och artal

Oswald, Donald; Gilles, Donna; Cannady, Mariel; Wenzel,
Donna; Willis, Janet; Bodurtha, Joann
2013

Studiedesign

Kvalitativ, icke experimentell

Syfte

Utveckla en definition for en lyckad 6vergang till vuxen hélso-
vard fér barn och unga med specielabehov och att identifiera
faktorer som horde samman med en lyckad 6vergang.

Urval

1865 unga vuxna fran engelsksprakiga hem. Personerna var i
aldern 19-23.

Metod

"The 2007 Survey of Adult transition and health dataset” an-
vandes for att valja variabler som ansags hora ihop med en
lyckad 6vergang. Studien var en uppfdljningstudie till “the
2001 National Survey of Children with special health care
needs”.

Resultat

En mycket liten procent av alla unga som deltog i studien an-
sag att de hade goda erfarenheter av 6vergangen fran barn-
till vuxenhabiliteringen.

Kvalitetsgranskning

22/ 31 hog kvalitet

Artikel

11
Pyoratuolia kayttdava nuori tarvitsee kohdennettuja terveys-
palveuja

Forfattare och artal

Arvio, Maria; Ajasto, Mari; Kiviranta, Tuula; Autti-Ramo, llona
2012

Studiedesign

Kvalitativ, icke experimentell

Syfte Att fa reda pa erfarenheter om det egna hélsotillstandet och
om hur hélsovards tjansterna har fungerat efter 6vergangen
till vuxen rehabiliteringen.

Urval 60 personer i aldern 19-22 fran 6stra och mellersta Finland
som var beroende av rullstol. 72% led av en CP skada.

Metod Personliga intervjuer med ett frageformular som stéd. Inter-

vjuerna rackte i snitt 2-4,5 h. Vid kommunikationsproblem
anvandes kommunikationsstod eller en ndrstdende som tolk.




Resultat

Ungdomar som anvander rullstol har mycket problem relate-
rade till halsotillstandet. Erfarenhet av halsovardssystemet
tyder pa att det inte motsvarar behovet. Bristerna kan pa-
verka pa sjalvstandigheten och till utanfoérskap.

Kvalitetsgranskning

22/ 31 hog kvalitet

Forskningsartikel

12.
Understanding the Role of Health Care Providers
During the Transition of Adolescents With

Disabilities and Special Health Care Needs

Forfattare och artal

Geenen, Sarah J.; Powers, Laurie E.; Sells, Wayne2003

Studiedesign

Icke-experimentiell studiem kvantitativ

Syfte

Att utvardera de professionella inom héalsovardens roll i 6ver-
gangen fran barn- till vuxenhabilieteringen fran bade familjer-
nas och de professionellas perspektiv.

Urval

2397 st. enkater skickades ut till foraldrar som har barn mellan
12 och 21 ar med specialbehov inom halsovarden. 753 enka-
ter blev besvarade och inkluderades i studien. 81 % av de som
svarade var mammor, 10 % pappor och 5 % mor/farforaldrar.

409 enkater skickades ut till profesionella inom halsovarden,
141 st svar returnerades och inkluderades. Majoriteten av de
proffesionella inom halsovarden var barnlakaren. Alla deltaga-
ren i studien var fran Oregon, USA.

Metod

En pilot-testad enkdt . Enkaten innehdll 13 olika dvergangs
aktiviteter som professionella inom halsovarden kan involvera
sig i for att hjadlpa unga vuxna forbereda sig for overgangen
fran barndomen. Enkaten inneholl dven fragor om t.ex. jobb
och sjukforsakringar. De tva grupperna (fordldrarna och de
professionella inom halsovarden) svar jamfordes sinsimellan.

Resultat

Det fanns betydelsefulla skillnader mellan fordldrarnas och
yrkesutdvarna inom hélsovardens asikter om hur mycket de
proffesionella ar involverade och hur stort ansvar de har éver
att assistera i olika 6vergangs aktiviteter.

Kvalitet

20/23 hog kvalitet

Artikel

13
Transition of young people with cronic conditions: a cross
sectional-study of patient perceptions before and after

transfer from pediatric to adult health care




Forfattare och artal

Rutishauser, Christoph; Sawyer, Susan; Ambresin, Anne-
Emmanuelle
2014

Studiedesign

Kvantitativ metod, tvarsnittstudie

Syfte

Att jamfora upplevda hinder och den mest optimala aldern
for en lyckad 6vergang till vuxen hélsovard mellan unga med
kroniska funktionsnedsattningar (fére 6vergangen) och sad-
ana som redan har genomgatt évergangen.

Urval

283 unga (14-25 ar) med kronisk funktionsnedséattning som
inte dnnu har 6vergatt till vuxen habiliteringen. 89 personer
som inom de tva senaste aren genomgatt évergangen.

Metod

En enkat med 28 fragor ( 29 for post-6vergangs gruppen)
skickades ut per mejl. Enkdten besvarades anonymt. Data
analyserades med hjalp av SPSS programmet.

Resultat

Att kdnna sig tillfreds med barnldkaren var den viktigaste
indikatorn till en lyckad 6vergang i bada grupperna men var
betydligt viktigare i pre-6vergangs gruppen. Angest och brist
pa information var den nésta viktigaste barridren for en lyck-
ad 6vergang. Mera an 80% i bada grupperna rapporterade
att 16-19 ar var den mest optimala aldern for 6vergangen.

Kvalitetsgranskning

20/23 p hog kvalitet

Artikel

14
Predictors of participation of adolescents with cerebral pal-
sy: A European multi-centre longitudinal study

Forfattare och artal

Dang, Van Mo; Colver, Allan; Dickinson, Heather; Marcelli,
Marco; Michelsen, Susan; Parkes, Jackie; Parkinson, Kathryn;
Rapp, Marion; Arnaud, Catherine; Nystrand, Malin; Faucon-
nier, Jerome

2014

Studiedesign

Kvantitiativt, longitudinellt perspektiv. Icke-experimentell

Syfte

Att undersdka om faktorer i barndomen paverkar delaktig-
heten i dagliga aktiviteter och sociala sammanhang hos
vuxna med cerebral pares.

Urval

818 barn med CP skada fran sex olika europeiska lander.
Barnen var 8-12 ar. 594 barn gick med pa att foljas upp tills
de ar 13-17 ar.

Metod

En enkéat bestaenden av 62 fragor, om inte barnen sjalva
kunde fylla i formularet hjalpte vardnadshavarna med det.
Denna forskning ar en del av en storre forsknings helhet
som heter SPARCLE.




Resultat

Smarta i barndomen forutspadde en minskad delaktighet i
alla domaner i vuxenalder férutom kommunikation och vid
maltider. Psykiska problem i barndomen ledde ofta till ned-
satt delaktighet i sociala sammanhang samt personlig hygien
och kommunikation. Aven stress hos féréldrarna i barndo-
men ledde till delaktighets begransningar i framtiden.

Kvalitetsgranskning

18/23 hog kvalitet

Forskningsartikel

15.
Adolescents With Cerebral Palsy: Trantitioning to Adult
Health Care Services

Forfattare och artal

Blackman A. James & Conaway R. Mark
2014

Studiedesign

Icke-experimentiell studie

Syfte

Att bestdmma halsa, utvecklings- och beteendesstatus for
ungdomar med cerebral pares och utvardera hur val den
pediatriska varden férbereder ungdomarna for 6vergangen
till vuxenvarden.

Urval

40 242 intervjuer gallande vardbehov av barn och ungdomar
med speciella vardbehov gjordes mellan juli 2009 och mars
2011 i runt om i USA. Av dessa intervjuer valdes 3974 inter-
vjuer ut som berérde ungdomar med cerebral pares och
intervjuer med dem som hade allergier valdes som jamférel-
segrupp. Av dessa var 80 stycken respondenter med cere-
bral pares utan allergier och 3894 var respondenter med
allergier utan cerebral pares.

Metod

Organisationen National Survey of Children with Special
Health Care Needs samlade in data, intervjuer, under aren
2009-2011. Intervjuer gjordes med dem som i nagon form
hade behov av specialvard i USA.

Resultat

Ingen av de tva grupperna rapporterade att de fatt mycket
hjalp gallande 6vergangen till vuxenvarden. Ungdomarna
med allergi hade stérre chans att deras doktor bade hade
hand om barn- och vuxenpatienter. De professionella borde
borja forbereda ungdomarna med cerebral pares i ett tidi-
gare skede for 6vergangen. Det fanns ingen signifikant geo-
grafisk skillnad mellan resultaten av de tva grupperna.

Kvalitet

20/23 hog kvalitet

Forskningsartikel

16.

Family Perspectives on a Successful Transition to Adulthood




for Individuals with Disabilities

Forfattare och artal

Henninger, A. Natalie & Lounds Taylor, Julie

2014

Studiedesign

Icke experimentell studie, kvantitativ metod

Syfte

Att utvardera foraldrars syn pa en lyckad overgang till vuxen-
livet.

Urval

198 foraldrar till barn med specialbehov svarade pa en online
enkat.

Metod

Enkaten inneholl demografiska fragor och 6ppna fragor. De
Oppna fragorna analyserades enligt en kvalitativ innehallsana-
lys. Enkaten skickades ut via olika natverk for funktionshind-
rade. Efter att svaren analyserats skapades kategorier for att
sedan hitta nyckelord for att kunna analysera resultaten. Da-
ta analyserades av tva olika personer.

Resultat

Resultaten visar en unik insikt vad foraldrar till barn med spe-
cialbehov varderar som en lyckad 6vergang till vuxenlivet.
Det som varderas hogst ar sjalvstandighet inom arbete, bo-
ende och relationer.

Kvalitet

18/23 hog kvalitet

Forskningsartikel

17.
Client Participation in Medical rehabilitation for adults with
severe disabilities

Forfattare och artal

Jarvikoski, Aila; Puumalainen, Jouni & Harkapaa, Kristiina
2013

Studiedesign

Kvantitativ studie, icke experimentell

Syfte

Hurudana erfarenheter har personer med funktionshinder
angdende deras maojligheter till delaktighet géllande deras
planering och rehabiliteringsprocess.

Urval

Urvalet valdes bland 20-64 aringar med funktionshinder som
hade rehabilitering via FPA. 1443 frageformular siandes ut per
email. 818 svarade

Metod

Frageformuldr med svarsalternativ som poangsattes fran 1-3
eller 1-5. Fragorna behandlade delaktigheten under rehabili-
teringen. Formularet inneholl ocksa fragor om klienten sjalv
till exempel om kén, alder och sociala fragor.




Resultat

Enligt resultaten ar det lakaren som har en signifikant roll gal-
lande rehabiliteringsplaneringen. Men det ar inte forvanande
eftersom det ar Iakaren som har huvudansvaret dver rehabili-
teringsplanen. Det fanns aven kénsskillnader, mannen tar of-
tare hjalp av kvinnorna och kvinnorna ar aktivare i rehabilite-
ringsplaneringen och processen. Vid planeringen av rehabili-
teringen kom det fram att kvinnorna ar mera delaktiga an
man. Yngre upplevde ocksa att de &r mera delaktiga &n dldre.
Aven om klientcentreringen ar inkluderad i rehabiliteringen
finns skillnader mellan klientgrupper i deras delaktighetsmoj-
ligheter.

Kvalitet

18/23 hog kvalitet

Forskningsartikel

18. Ungdom med cerebral parese og deres kontakt med
fastlege og habiliteringstjeneste

Forfattare och artal

Ramstad, Kjersti; Jahnson, Reidun Birgitta; Diseth, Trond H.
2015

Studiedesign

Kvantitativ och kvalitativ metod

Syfte Att undersoka kontakten mellan ungdom och habiliterings-
servicen for fore och efter 18-ar fyllda med en individuell ha-
biliteringsplan.

Urval Alla med cerebral pares fodda 1992 och 1993. 74 blev inklu-
derade och 42 blev uppfoljningsunderdkta.

Metod Intervju, klinisk undersékning och frageformular. Brev siandes
ut med information om studien. Data for intervju och kliniska
undersoékningen samlades in forst under aren 2009-2010. Da-
ta for frageformuldren samlades in 2012

Resultat Ungdomar med hjalpmedel har mera kontakt med habilite-
ringsservicen an de utan hjadlpmedel. De med lang vag fran
habiliteringscentret har mindre kontakt med habiliteringsser-
vicen @n de som bor narmare.

Kvalitet 20/23 hog kvalitet

Forskningsartikel

19.
The Transition Study: A Look at Youth and Adults with Cere-
bral Palsy, Spina Bifida, and Acquired Brain Injury

Forfattare och artal

Young, L. Nancy; McCormick, Anna; Mills, Wendy; Barden,
Wendy; Boydell, Katherine; Law, Mary; Wedge, John; Feh-
lings, Darcy; Mukherjee, Shubhra; Rumney, Peter & Williams,
JL

2006

Studiedesign

Multi-metod design




Syfte

Att presentera overgripande halso- och livsresultat for ung-
domar och unga vuxna med cerebral pares (CP), spina bifida
(SB) och hjarnskador (ABI).

Urval

100 vuxna och 190 ungdomar med cp, sb ocg hjarnskada del-
tog i studien. Deltagarna valdes ut fran sex habiliteringscenter
for barn i Ontario. Ungdomarna skulle vara i aldern 13-17.9 ar
och de unga vuxna i aldern 23-32.9 ar

Metod

Studien delades upp i 3 delar. 1. Vardserviceanalys. 2. Under-
sokning av halso- och livsresultatsstudie med frageformular.
3. Kvalitativ undersokning av upplevelserna av 6vergangen till
vuxenhabiliteringen, deltagarna valdes ut fran del 2 och kon-
taktades per telefon for semistrukturerade intervjuer.

Resultat

Av de olika grupperna; CP, SB & ABI framkom det att vuxna
med CP inte lever i parforhallanden eller sjalvstandiga som SB
och ABI. Vuxna med CP bor oftast i grupphem. Arbetsloshets-
procenten ar ocksa storre bland vuxna med CP &n for de
andra grupperna, de soker inte heller jobb. For ungdomarna
[amnades rutan for "jobb" tom fér 75%, det kan handa att det
arirrelevant for dem eller att det ar ett kansligt amne.

29,2% av ungdomarna upplevde 6vergangen extremt eller
valdigt stressande. 22% av de vuxna upplevde 6vergangen
extremt eller valdigt stressande.

Kvalitet

20/23 hog kvalitet

Forskningsartikel

20.

Follow-up of individuals with cerebral palsy through the tran-
sition years and description of adult life: The Swedish experi-
ence

Forfattare och artal

Alriksson-Schmidt, Ann; Hagglund, Gunnar; Rodby-Bousquet,
Elisabet & Westbom, Lena
2014

Studiedesign

Tvarsnittsstudie

Syfte Att beskriva processen vid 6vergangen, data for boendesitu-
ation, utbildning/aktivitetsstatus och anvandningen av assi-
stans.

Urval 102 deltagare med cerebral pares.

Metod En tvarsnittsstudie dar data analyserades i relation till Gross

Motor Function Classification, GMFCS och the Manial Ability
Classification System, MACS. Data baseras pa CPUP registret
och inkluderar alla vuxna som gatt igenom 6vergangen fran
oktober 2009 till december 2011 i s6dra Sverige. Fysiotera-
peuter och ergoterapeuter beddmde deltagarna antingen en
gang eller tva ganger per ar under 6vergangsperioden.

Resultat

Resultaten visade hur boende situation och deras studie-




/arbetssituation var. De flesta bor med sina féraldrar. Aven
fast manga var studerande var det en stor del som var arbets-
|6sa.

Kvalitet

19/23 hog kvalitet

Forskningsartikel

21.
Experienced Problems of Young Adults With Cerebral Palsy:
Targets for Rehabilitation Care

Forfattare och artal

Nieuwenhuijsen, Channah; Donkervoort, Mireille; Nieuwstra-
ten, Wilbert; Stam, J. Henk & Roebroeck, E. Marij.
2009

Studiedesign

Tvarsnittsstudie

Syfte Att faststédlla problemen som unga med cerebral pares har
upplevd och relationen mellan de upplevda problemen och
personlig och cp-relaterad karaktar.

Urval 87 unga i aldern 18-22 med cerebral pares.

Metod Semistrukturerade intervjuer som gjordes under tva ar.

Resultat 70% upplevde problem i vardagliga livet dar 37% upplevde
problem med fritidsaktiviteter.

Kvalitet 20/23 hog kvalitet

Forskningsartikel

22.
Family-centredness in services and rehabilitation planning for
children and youth with cerebral palsy in Finland

Forfattare och artal

Jeglinsky, Ira
2012

Studiedesign

Kvantitativ och kvalitativ design

Syfte Undersoka familjecentreringen och planeringsproceduren
kring habiliteringen for barn och ungdomar med cerebral pa-
res.

Urval Medlemmar i mangprofessionella team pa universitetssjuk-
hus, centralsjukhus och statliga specialskolor, privatpraktise-
rande fysioterapeuter med avtal med FPA.

Metod Frageformular och fokusgruppintervjuer

Resultat Familjeservicen skattades till rimlig till mattlig av bade pro-

fessionella och foraldrarna. Olika yrken och olika arbetserfa-




renhet skattade familjecentreringen olika.

Kvalitet

21/23 hog kvalitet

Forskningsartikel

23.
Asiakkaan danella - Odotuksia ja arvioita vaikeavammaisten
[ddkinnallisesta kuntoutuksesta

Forfattare och artal

Jarvikoski, Aila; Hokkanen, Liisa & Harkapaa, Kristiina
2009

Studiedesign

Kvantitativ och kvalitativ design

Syfte

Att samla heltdckande kunskap om rehabiliteringstagarnas
erfarenheter och syn pa medicinsk rehabilitering, speciellt
planeringsprocessen, fullféljandet och innehallet av servicen
och subjektiva fordelar fran servicen.

Urval

3958 barn, ungdomar och vuxna med svara funktionsnedsatt-
ningar som hade deltagit i medicinsk rehabilitering ordnad av
FPA ar 2005.

Metod

Enkater skickades ut per email och en liten del deltog i per-
sonliga intervjuer.

Resultat

Ungas erfarenheter av delaktigheten i rehabiliteringsplane-
ringen ar relativt positiva. Drygt var tredje ungdom som sva-
rade pa enkaten upplevde att de hade blivit horda och att
deras behov och asikter hade blivit beaktade mycket bra.
Ocksa de som hade blivit intervjuade hade i huvudsak positiva
erfarenheter av delaktigheten inom rehabiltieringsplanering-
en.

Kvalitet

20/23 hog kvalitet

Forskningsartikel

24,

What Do We Really Know About the Transition to Adult-
Centered Health Care? A Focus on Cerebral Palsy and Spina
Bifida

Forfattare och artal

Binks, A. Jessie; Barden, S. Wendy; Burke, A. Tricia & Young, L.
Nancy
2007

Studiedesign

Systematisk litteraturstudie

Syfte

1. Att indentifiera 6vergangens huvudproblem och hinder. 2.
Nyckeldelar fér 6vergangsprogram. 3. Tidigare forskningsevi-
dens




Urval

149 artiklar hittades genom databassokning och manuell s6k-
ning som uppnadde inklusionskriterierna.

Metod

Tva databaser genomsoktes. Sokning av studier som hade
gjorts mellan aren 1990 och 2006. Sokorden var cerebral pa-
resm funktionsnedséattning barn, vardsystem, rehabiliteribg
och spinal dysraphism.Via referenslistor hittade de mera re-
levanta studier.

Tre kategorier gjordes upp och analyserades enligt syftet.

Resultat

En av de storsta svarigheterna med sjalva 6vergangen var
oférmagan att slappa taget om ungdomarna for de profess-
ionella, efter deras manga ar med kontakt. Gallande forbatt-
ring av 6vergangen borde timingen, forberedelserna och
samarbete férbattras.

Kvalitet

14/17 hog kvalitet

Forskingsartikel

25.

Transition of adolescents with special health care needs: re-
view and analysis of the litterature

Forfattare och artal

Betz, Cecily L
2004

Studiedesign

Systematisk litteraturstudie

Syfte

Att evaluera metoderna i litteraturen, att summera resultaten
av studietemana, kriterier for 6vergangen, barriarer for éver-

gangen samt 6vergangs service rekommendationer. Syftet ar

ocksa att identifiera bristerna med litteraturen som finns och

gora rekommendationer for framtida forskning.

Urval

43 st studier publicerade mellan ar 1882 och 2003 granskades

och inkluderades i den systematiska litteraturstudien.

Metod

Manuell s6kning samt litteratursokning pa databaserna MED-
LINE och CINAHL. S6korden var: adolescent transition, adoles-
cent psychology, chronic disease, life change events, adoles-
cents health care service, disabled, life experiences, vocational
rehabilitation. S6korden anvandes i olika kombinationer.

Resultat

Resultatet av forskningen tyder pa att 6vergangsforskningen
ar i ett tidigt skede av utvecklingen. Det finns ett stort behov
av framtida studier, eftersom en stor del av de studier som

finns ar bristfalliga och metoderna ej sa tillforlitliga.

Kvalitetsgranskning

15/17 hog kvalitet




Artikel

26
Quality of life among adolescents with cerebral palsy: what
does the literature tell us?

Forfattare och artal

Livingstone, Michael; Rosenbaum, Peter; Russell, Dianne;
Palisono, Robert
Ar 2007

Studiedesign

Systematisk litteraturstudie

Syfte

Att beskriva trenderna inom livskvalitet och halsorelaterad
livskvalitet bland vuxna med Cerebral pares.

Urval

20 st tidigare artiklar inkluderades till forskningen. 15 av
artiklarna behandlade endast individer med CP, medan de
dem andra behandlade personer med funktionsnedsatt-
ningar overlag. Artiklarna var publicerade mellan ar 1995
och 2006.

Metod

Sokningen gjordes pa databaserna MEDLINE, CINAHL samt
PSYCinfo. Sokorden var ”Cerebral Palsy” och ”Quality of
Life”

Resultat

Individer med CP rapporterades ha nedsatt livskvalitet
samt halsorelaterad livskvalitet i jamforelse med personer
utan funktionshinder. Man kom dven fram till att GMFCS ar
ett reliabelt matinstrument for variationer i den fysiska
funktionsférmagan, men korrelerar inte alltid med psyko-
socialt védlbefinnande. Mera studier om livskvaliteten hos
vuxna med CP behovs.

Kvalitetsgranskning

13/17 p hog kvalitet




