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1. Inledning

Epilepsi ér enligt Socialstyrelsens Nationella riktlinjer (2019) ett av de vanligaste
neurologiska sjukdomstillstinden som kraver regelbunden sjukvardskontakt genom hela livet.
I Sverige har omkring 12 000 barn epilepsi varav 1500 barn insjuknar i epilepsi varje ar.
Sjukdomstillstdndet leder till att ménga upplever begransningar i sin vardag. Dessutom

tillkommer mycket oro bade hos patienten sjélv och dess nirstaende (Socialstyrelsen, 2019).

1.1 Epilepsi

Epilepsi dr en neurologisk sjukdom vilket innebér att sjukdomen paverkar nervsystemet
genom att det uppstar en plotslig aktivering i cerebrala neuron i1 hjarnan (Jonsson & Eriksson,
2016). Enligt Socialstyrelsen (2019) ar de vanligaste orsakerna for epilepsi drftlighet och
hjarnskador men vid manga fall dr orsaken okénd. Vidare skriver de att sjukdomen kan

drabbas i alla aldrar men risken dr som storst som barn och senare i livet.

Epilepsin medfor olika aktiviteter 1 hjirnan som orsakar epileptiska anfall och de
kategoriseras i tva huvudgrupper, generella och fokala anfall. Vid fokala anfall paverkas
hjarnbarken och anfallen kan ske med eller utan medvetandepéverkan. Inom generella anfall
finns det olika anfallstyper och dessa dr absensepilepsi, myoklona-, kloniska-, toniska-,
tonisk-kloniska och atoniska anfall. Absensepilepsi leder till frinvaro, myoklona och kloniska
anfall medfor ryckningar och toniska anfall orsakar utdragna kontraktioner. Tonisk-kloniska
anfall r en kombination av de tvé, anfallet borjar med ett toniskt anfall och avslutas 1 klonisk

fas. Atoniska anfall sker utan ndgon muskelpaverkan (Jonsson & Eriksson, 2016).
Diagnostisering av epilepsi samt behandlingsmetoder

Alla kan drabbas av epileptiska anfall av olika orsaker som exempelvis drogmissbruk men det
betyder inte att alla diagnostiseras med epilepsi (Jonsson & Eriksson, 2016). Epilepsi
diagnostiseras nér patienter haft tva oprovocerade anfall eller ett oprovocerat med risk for
aterfall (Socialstyrelsen, 2019). Bedomning av epilepsi sker genom olika utredningar som
MR- hjérna, EEG och neurologisk bedomning, for att utesluta differentialdiagnoser och kunna

faststilla ratt diagnos. EEG, elektroencefalografi, som undersoker aktiviteten i hjdrnan ar en



viktig del av utredningen. EEG méste genomf6ras upprepade ganger dd chansen for att

uppticka aktiviteten 1 hjdrnan &r 50% (Jonsson & Eriksson, 2016).

Epilepsin kan behandlas med manga olika likemedel och forstahandspreparat ges beroende pa
anfallstyp. Malet med lakemedelsbehandlingen &r att minska anfallen och vérdteamet stravar

efter att patienterna ska bli anfallsfria (Jonsson & Eriksson, 2016).
Att leva med epilepsi

Chew, Carpenter och Haase (2017) har i sin studie pavisat att epilepsi paverkar barns liv pa
olika sétt. Exempelvis far de svarigheter i skolan, oro vid anfall pa grund av kontrollforlust
och dven svérigheter med att fa korkort. Vidare tillfragades barnen om deras upplevelse av att
leva med epilepsi. Dér visar studien att sjukdomen leder till att manga barn gar igenom
mycket kidnslor och situationer dir de kréver stottning, for att kunna uppné den basta mojliga
livskvaliteten. De belyser dven patientgruppens maende for att vardpersonal ska fé en storre
forstaelse for barns perspektiv pa sin sjukdom for att i sin tur kunna stotta dem (Chew m.fl.,

2017).

Smith och Plevin (2019) studerade barn med epilepsi och deras psykiska hilsa vilket dven
Corrigan, Broome och Dorris (2015) har gjort, men de fokuserade dven pa deras livskvalitet.
Smith och Plevin (2019) kom fram till att en stor andel av de som far epilepsi kommer
uppleva depression eller angest. De hdnvisade till Reilley, Agnew och Neville (2019) som
visade att 30-35% av de barnen som undersoktes upplevde dngest och 12,7-36,5% upplevde
depression. Corrigan m.fl. (2015) fick samma slutsats, det vill séga att patientgruppen 16per

storre risk for psykisk ohilsa och sdamre livskvalitet.

Coleman, Nemeth och LeBlanc (2018) beskriver att barn med kroniska sjukdomstillstand
moter minga olika utmaningar ndr det kommer till fysisk aktivitet. Barnen blir oftast hindrade
fran att delta i1 fysiska aktiviteter pa grund av deras epilepsi. Det leder till att de blir mindre
aktiva vilket 1 sin tur ger forsdmrad kondition och minskning av funktionsformaga som
resulterar i forsdmrad livskvalitet (Coleman m.fl., 2018). Vidare skriver Vancampfort, Ward
och Stubbs (2019) att endast 6% av barn och ungdomar med epilepsi foljer
rekommendationerna for fysisk aktivitet. Detta kan enligt Coleman m.fl. (2018) bero pa att

anfall paverkar den psykomotoriska kontrollen vilket kan skapa en oro for bade forédldrar och



barnet sjilv. Ddrmed blir de hindrade till att utfora fysiska aktiviteter pd grund av ridsla att
skada sig. Dock har barn med epilepsi oftast inte en forhdjd risk till att fa anfall eller skada sig
vid fysisk aktivitet, men sjdlvklart ska de 4nda ha riskerna i atanke och vara varsamma

(Coleman m.fl., 2018).

1.2 Livskvalitet

Michaelis m.fl., (2017) forklarar att hilsorelaterad livskvalitet &r ett begrepp som omfattar
flera hialsoomraden sdsom fysiska, psykiska, och psykosociala hilsan. Livskvalitet ar ett
begrepp som tillkommit under de senaste artionden och har anvénts for att beskriva
manniskors liv (Birkler, 2007). Vidare skriver forfattaren att livskvalitet har blivit ett slags
matt for manniskans vélbefinnande och att det har blivit ett anvéndbart begrepp inom hélso-
och sjukvarden. Det dr viktigt att ha i atanke att livskvaliteten for en patient inte 4r densamma
for nagon annan (Birkler, 2007). Livskvaliteten kan ses som subjektiv och objektiv. Subjektiv
livskvalitet handlar om vad varje person anser som det goda i livet och det skiljer sig fran
person till person. Objektiv livskvalitet handlar istdllet mer om kroppen och det dr ofta genom
denna aspekt som sjukskoterskan identifierar patientens livskvalitet. Dock dr det viktigt att
sjukskoterskan tar hiansyn till bade patientens subjektiva och objektiva livskvalitet (Birkler,

2007).

1.3 Sjukskoterskans roll vid viard av barn med epilepsi

Enligt ICN:s etiska koder for sjukskoterskor, som ar 1 enlighet med svensk lagstiftning, ska
sjukskoterskan fradmja hilsa hos sérbara patientgrupper som ar i behov av hjélp (Svensk
sjukskoterskeforening, 2017). De har som uppgift att forebygga ohélsa och frimja patienters
hilsa (Anaker & Erichsen-Andersson, 2019). Socialstyrelsen (2019) ndmner att barn med
epilepsi ér en riskgrupp som kan uppleva délig livskvalitet, vilket innebér att sjukskoterskor
har som skyldighet att fraimja hélsa 1 denna sarbara patientgrupp. Samtidigt ska ohélsa
forebyggas hos barn med epilepsi som &nnu inte upplever en sdmre livskvalitet. Inom vérden
ar barn sarskilt utsatta for sdrbarhet enligt Santaméki, Fischer och Dahlqvist (2014) vilket
innebdr att de dr extra mottagliga for att fara illa. Dessutom definieras sarbarhet som att
patienten dr kinslig, svag och skor. Sjukskoterskor kan skapa en kénsla av trygghet vilket

minskar sarbarheten hos barn med epilepsi (Santaméaki m.fl., 2014).



1.4 Problemformulering

Epilepsi dr en av de vanligaste neurologiska sjukdomarna och ménniskor drabbas vanligast
nér de dr barn och senare 1 livet. Tidigare forskning har pavisat att barn med epilepsi ar en stor
riskgrupp for att utveckla en dalig livskvalitet som ar relaterat till ménga olika faktorer, som
paverkar bade den fysiska, psykiska och psykosociala hidlsan. Denna patientgrupp har
kontinuerlig kontakt med hélso- och sjukvarden vilket ger sjukskoterskan ett stort ansvar 1 att
bevara hélsan hos varje patient. Dessutom &r det viktigt att ha kunskap om vilka faktorer som
paverkar livskvaliteten utifrdn den fysiska, psykiska och psykosociala aspekten. Detta for att i
sin tur kunna veta vilka aspekter som ska fokuseras pd, med avsikt att kunna framja hélsa och

forebygga ohilsa.

1.5 Syfte

Att undersoka vilka faktorer som paverkar livskvaliteten hos barn med epilepsi.

2. Metod

Detta var en litteraturbaserad studie dir syftet besvarades genom datainsamling fran olika
artiklar som belyste &mnesomrédet. Denna typ av studie anvédnds for att sammanstélla
kunskap inom olika omraden som till exempel inom omvéardnad for att undersoka ett
problemomréde for sjukskdterskor. Artikelsokning for litteraturbaserade studier omfattar bade

kvalitativa och kvantitativa studier (Segesten, 2017).

2.1 Datainsamling

For att hitta 1dmpliga artiklar anvéndes sdkord i databaser som redovisas i1 soktabellen.

Vidare anvéndes PIO for att tydliggora litteraturstudiens syfte och problemformulering. Enligt
Rosén (2017) bor varje underrubrik 1 PIO vara specificerade genom att besvara vilka begrepp
som passar under bokstidverna. For att fa med fler aspekter kring barnens livskvalitet anvéndes
tvd olika PIO, dér den fOrsta tickte den psykiska och psykosociala hilsan och den andra den
fysiska hilsan. Populationen var barn med epilepsi i aldrarna 6-18 &r och interventionen var
att belysa vilka faktorer som paverkar livskvaliteten hos dessa barn. Utfallet var att kartlagga

den upplevda livskvaliteten hos barn med epilepsi.



Efter att sokorden identifierades med hjdlp av PIO anvéndes svenska MESH for att utveckla
sOkorden samt kontrollera att ratt sokord anvandes vilket dr viktigt enligt Willman,
Bahtsevani, Nilsson och Sandstrom (2016). Alla sokord anvédndes i den nya versionen av
Pubmed for att hitta relevanta vetenskapliga artiklar som besvarade syftet. Pubmed 4r en
databas som bland annat innehaller referenser till artiklar inom omradena medicin och
omvardnad (Willman m.fl., 2016). Da syftet i denna studie utgick ifran ett

omvardnadsperspektiv valdes Pubmed som berér just detta omrade.

Booleska sokoperatorer sésom AND och OR anvéndes for att kombinera soktermerna
(Willman m.fl., 2016). Alla begrepp som anvéndes vid sokningen kan ses nedan i tabell 1 och
tabell 2 samt 1 soktabellen. For att begransa sokningen tillimpades avgridnsningar som fanns i
databasen. Det vill séiga valdes endast artiklar som publicerats mellan dren 2015-2020 for att

fa fram den mest aktuella informationen.

Tabell 1. PIO for den psykiska och psykosociala hdlsan

P: Barn (6-18 é&r) med epilepsi | I: Vilka faktorer som paverkar | O: Upplevda livskvalitet

Children with epilepsy Prevention Quality of life
Adolescent with epilepsy Parent Mental health
Pediatric epilepsy Attitude Psychosocial
Childhood epilepsy Knowledge Behavioral

Clinical nurses

Tabell 2. PIO for den fysiska hélsan

P: Barn (6-18 &r) med epilepsi | I: Vilka faktorer som paverkar | O: Upplevda livskvalitet

Children Physical activity Quality of life
Adolescent Exercise Physical health
Pediatric Health
Childhood

(AND) Epilepsy




Tabell 3. Soktabell

Datum Sokord Begriansningar | Antalet | Liasta Granskade | Valda
Databas traffar | abstract | artiklar artiklar
4/3 ("Children with | Publicerat 297 29 10 O’Toole,
Pubmed | cPilepsy” OR senaste 5 ren. Vambert,
"Adolescent with Gallagher,
epilepsy" OR Shahwan
"Pediatric & Austin
epilepsy" OR (2016)
"Childhood
epilepsy") AND Hussain
(Prevention OR m.fl
Parent OR (2020)
Attitude OR
Knowledge OR Chew,
"Clinical Carpenter
nurses') AND & Haase
("Quality of life" (2019)
OR "Mental
health" OR Ferro m.fl
Psychosocial OR (2017)
Behavioral)
Masri m.fl
(2017)
Fayed m.fl
(2015)
19/3 (Children OR Publicerat 69 15 2 Willis,
Pubmed | AAdolescent OR senaste 5 aren. Hophing,
Pediatric OR Mahlberg
Childhood) AND & Ronen
Epilepsy AND (2018)
("Physical
activity" OR Brma,
Exercise) AND Gordon,
("Physical Woolridge,
health" OR Dooley &
Health) Wood

(2017)




2.2 Urval

Inklusionskriterier 1 denna studie var barn mellan aldrarna 6-18 ar med epilepsi och
exklusionskriterier var barn med epilepsi med samtidig funktionsvariation eller kognitiv
funktionsnedsédttning. Detta for att det kan bli svart att avgdra om livskvaliteten endast
paverkats av epilepsin eller d&ven av samtidig funktionsvariation/kognitiv funktionsnedséttning.
Dessutom ansags det inte 1ampligt att inkludera yngre barn da de kan ha svarigheter att
uttrycka sig om sin livskvalitet. Slutligen utgick detta arbete framst frin barnets perspektiv
géllande sin epilepsi men for att fa en helhet har dven foréldrars/nérstdendes perspektiv tagits

med.

2.3 Kvalitetsgranskning

Vid kvalitetsgranskning fanns det olika mallar att anvédnda sig av beroende pé artikelns metod.
Artiklarna ska graderas utefter 1ag, medel eller hog kvalitet. For kvalitativa studier har SBU:s
granskningsmall tillimpats. Detsamma giller for kvantitativa studier, dir mallen valts utifrdn

artikelns metod.

2.4 Forskningsetik

Enligt Kjellstrom (2017) anvéinds forskningsetik for att varna om deltagarnas virde och
rattigheter samt for att skydda dem. Wengstrom och Forsberg (2019) belyser ocksa vikten av
ett etiskt godkdnnande i en forskning. Etiskt godkdnnande dr ett krav for en studie vilket ska
begéras fran olika sjukhus eller kommittéer innan studiens start (Wengstrom & Forsberg,

2019). Alla artiklar hade etiskt godkdnnande vilket framgick tydligt av forskarna.

2.5 Dataanalys

Graneheim och Lundman (2003) diskuterade olika typer av analysmetoder vid kvalitativ
forskning. Forfattarna inledde med att forklara vardet av att avgéra om vad som ska
analyseras, det vill siga om det dr innehallet eller innebérden. Innehallsanalys kan delas upp 1
manifest eller latent innehdllsanalys, ddr manifest innehéllsanalys handlar om monster medan
latent innehallsanalys fokuserar pa meningen i texten (Wengstrom & Forsberg, 2016). I denna
studie analyserades datan med en latent innehallsanalys med hjilp av Fribergs metod (2017).

Artiklarna granskades ett flertal gdnger for att forstd sammanhanget och sedan



sammanstélldes innehéllet i en artikelbilaga. Genom att hitta likheter och skillnader har olika

teman observerats som framgar i resultatavsnittet. Alla delar av artiklarna har lists igenom

och granskats, med det ar framst artiklarnas resultat som analyserats.

3. Resultat

Utifran datainsamlingen via passande databas har resultatet delats upp i olika teman som

besvarar vilka faktorer som paverkar barnens hélsa och livskvalitet. De teman som

framkommit &r fysisk aktivitet, vinskap, fordldrars pdverkan pa barnet samt kunskap och

attityd. Resultaten frén artiklarna som anvénts i resultatdelen presenteras kort i tabell 4 och

mer utforligt 1 artikelbilagan 1 appendix.

Tabell 4. Oversikt av resultat

Forfattare Tema Antal och alder Viktigaste fynden

Ar

Brna, Gordon, Fysisk aktivitet 21 barn, 8-18 ar. Foréldrars

Woolridge, Dooley & orolighet resulterade i

Wood restriktioner for barnen att
utfora vissa fysiska

(2017) aktiviteter.

Chew, Carpenter & Fysisk aktivitet 15 barn, 13-16 ar. | Hur vénner och foraldrar

Haase Vinskap agerar har en stor

Kunskap och attityd paverkan pa ungdomar

(2019) med epilepsi.

Fayed m.fl. Kunskap och attityd | 180 barn, 8-14 ar. | Stod frén fordldrar ledde
till forbattrad livskvalitet.

(2015)

Ferro m fl. Vinskap 486 barn, 8-14 ar. | Brist pd support fran
vanner/klasskompisar

(2017) paverkade livskvaliteten
negativt.

Hussain m.fl. Vinskap 177 barn, 7-15 &r. | Fler vinner bidrog till en

(2020)

forbattrad livskvalitet.




Masri m.fl.

(2017)

Kunskap och attityd

473 foraldrar till
barn med epilepsi
1 aldrarna < 18 ar.

Foréaldrar hade en negativ
attityd till epilepsi.

O’Toole, Lambert,
Gallagher, Shahwan
& Austin

(2016)

Foréldrars paverkan
pa barnet

29 barn, 6-16 ar.

Bristande kommunikation
mellan fordldrar och barn
samt att barnen upplever
fordldrarna som
overbeskyddande.

Willis, Hophing,
Mahlberg & Ronen

(2018)

Fysisk aktivitet

122 barn, 8-14 ar.

Faktorer sasom trotthet,
riadsla, motivation och
stod paverkade barns vilja
till att utfora fysiska
aktiviteter. Fysisk
aktivitet forbattrar den
psykiska hélsan.

3.1 Fysisk aktivitet

Willis, Hophing, Mahlberg och Ronen (2018) beskrev att barn med epilepsi paverkas av
mdnga olika faktorer nér det kommer till fysisk aktivitet som i sin tur paverkade livskvaliteten.
Manga av barnen uttryckte en rédsla for trining i samband med att de var oroliga for att f4
anfall under traningspassen och skada sig. Dessutom dverfordes fordldrarnas orolighet till
barnen vilket skapade ett hinder f6r dem att utfora fysiska aktiviteter. Brna, Gordon,
Woolridge, Dooley och Wood (2017) berédttade dven att fordldrarnas orolighet resulterade 1
restriktioner, varav barnen upplevde att en av de vérsta begransningarna var att de inte fick
delta pa gympan i skolan eller i olika sporter. Denna restriktion paverkade deras formaga till
att utfora fysiska aktiviteter. Fortsdttningsvis skrev Willis m.fl (2018) att deltagarna kidnde av
konstant trotthet och att de sténdigt var for trotta for att trdna, vilket &ven Chew, Carpenter
och Haase (2019) kommit fram till i sin studie. Ytterligare faktorer som paverkade var att
barnen saknade motivation till trining samt att de inte kunde vara sjilvstidndiga vid fysiska

aktiviteter utan hela tiden var tvungna till att bli 6vervakade av en vuxen (Willis m.fl., 2018).

Faktorer som ddremot hade en positiv inverkan pé fysisk aktivitet var om forédldrar och vénner

motiverade och inspirerade barnen samt sjélva deltog under trianingen tillsammans med




barnen. Majoriteten av deltagarna upplevde att det 6kade deras vilja till att trina samt att de
aven fick spendera mer tid med familj och véanner. Dock foredrog vissa att hellre tréna sjilva
eftersom de upplevde storre fokus da. Fortsdttningsvis var skolan en viktig faktor dé de ofta

uppmanar barnen till fysisk aktivitet samt att delta 1 fritidsaktiviteter (Willis m.fl., 2018).

Fysisk aktivitet var dven en faktor som péaverkade den psykiska halsan positivt hos barn med
epilepsi enligt Willis m.fl. (2018). D4 barnen fick utfora fysisk aktivitet kinde de att de fick
mojligheten till att frigdra sina negativa kénslor och genom det kénna sig friare. Manga av
barnen uttryckte att fysisk aktivitet var som emotionell support. Vissa av barnen beréttade
dven att de upplevde svarigheter i skolan da de blev mobbade av andra pé grund av sin
epilepsi. For att kunna hantera kidnslorna kring det samt psykiskt fa komma bort fran det
dramat anvénde de sig av fysisk aktivitet. Dessutom upplevde barn med depression att de
mddde mycket béttre efter att det utfort en fysisk aktivitet och att 6kad fysisk aktivitet bidrog
till béttre sjdlvfortroende (Willis m.fl., 2018).

3.2 Vanskap

Vinskap var en stor och viktig faktor for ungdomar med epilepsi. Ménga av ungdomarna var
oroliga Over att deras relationer med sina vénner skulle paverkas av deras sjukdom. Dock
upplevde méanga av dem att de fick stod fran sina vanner efter att de berittat om sitt
sjukdomstillstdnd, men ndgra hade dven upplevt 6kad mobbning och utanférskap (Chew m.fl.,
2019). Liknande resultat har Hussain m.fl. (2020) fatt fram i sin studie och de beskriver dven
att ju fler vinner barnen hade, desto bittre livskvalitet upplevde barn med epilepsi. Vidare
forklarar Ferro m.fl. (2017) att daligt stod frén klasskamrater ledde till lagre livskvalitet och

att det paverkade livskvaliteten mer &n barnens epileptiska anfall.

Chew m.fl. (2019) upptickte att ménga av barnen jamforde sig med andra och tyckte att de
sjdlva var mycket simre med tanke pa att de hade sdmre resultat i skolan och farre kompisar.
Detta resulterade 1 sédmre sjdlvkinsla hos ungdomarna. Dessutom var barnen motvilliga till att
prata om sitt sjukdomstillstdnd d& de var rddda for att andra skulle borja undvika dem.
Ungdomarna var oroliga over andras synsétt pd dem da deras sjukdomstillstaind begridnsade
dem till att utfra vissa aktiviteter, vilket i sin tur kunde leda till att de blev utfrysta av sina

klasskamrater (Chew m.fl., 2019).
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3.3 Forildrars paverkan pa barnet

O’Toole, Lambert, Gallagher, Shahwan och Austin (2016) upptickte bristande
kommunikation mellan fordldrar och barn med epilepsi. Barnen upplevde att det var jobbigt
att samtala med sina fordldrar om sjukdomstillstdndet dd barnen upplevde sig sjdlva som
annorlunda. Detta ledde i sin tur till osdkerhet kring deras identitet och sjukdom. Barnen ville
heller inte prata om sin sjukdom dé de ej ville ha medlidande eller att omgivningen skulle se

dem pa ett annat sétt pa grund av deras sjukdom (O’Toole m.fl, 2016).

Forildrarna var 6verbeskyddande och blev oroliga f6r symtom som inte var relaterade till
sjukdomen, vilket skapade frustration hos barnen. Detta skapade konflikter mellan parterna
och barnen ville inte 6ppna upp sig lika mycket om sjukdomstillstindet. Nigra av
ungdomarna tyckte att fordldrarnas behov av att vara dverbeskyddande resulterade i att
barnets autonomi och sjélvstindighet paverkades (O’Toole m.fl, 2016). Chew m.fl. (2019)
upptéckte ocksa att ungdomarna upplevde att de inte fick bestimma tillrackligt 6ver sina egna
liv pa grund av deras sjukdomstillstdnd. Detta for att fordldrarna var 6verbeskyddande och
bestimde over vilka aktiviteter ungdomarna fick utféra samt hur de fick umgés med sina
vanner. Denna begransning skapade ilska, irritation och frustration hos ungdomarna (Chew

m.fl., 2019).

3.4 Kunskap och attityd

Ungdomar blev enligt Chew m.fl (2019) paverkade av andras attityder samt olika
institutioners riktlinjer. Dessa riktlinjer som till exempel bestod av att barn inte fick delta i
aktiviteter forrén de varit anfallsfria under en viss period skapade begransningar for
ungdomarna. De kinde att dessa restriktioner sdnde ut ett daligt budskap om epilepsi och de
upplevde dven att dessa restriktioner fanns for att andra sdg barn med sjukdomstillstandet som
en borda. Dock upplevde énda ungdomarna att manga hade en relativt positiv attityd och att
andra var nyfikna pa att ldra sig mer om epilepsi. Dessa positiva attityder bidrog till en 6kad

sjdlvkénsla hos ungdomarna (Chew m.fl, 2019).

Vidare beskriver Chew m.fl (2019) att nér vianner och familj hade en positiv attityd till
epilepsi och att de var stéttande kiinde sig ungdomarna mycket mer normala. Aven Fayed m.fl

(2015) beskrev att fordldrarnas stod hade positiv inverkan pd barnens livskvalitet. Om de
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ddaremot hade en negativ attityd géllande sjukdomstillstdndet och inte var lika stottande
paverkade detta ungdomarnas sjélvkénsla samt den upplevda kompetensen negativt (Chew
m.fl., 2019). Ménga fordldrar har en negativ attityd till epilepsi da Masri m.fl. (2017) kunde
se att minga av dem inte trodde att deras barn skulle lyckas lika bra i framtiden med arbete
och skola som andra barn. Det var dven samma fordldragrupp som hade samre kunskap om

sjukdomen (Masri m.fl., 2017).

4. Diskussion

I denna del fors en diskussion kring den valda metoden dir dven styrkor och svagheter tas upp.
Vidare diskuteras fynden i resultatet och jaimfors med annan tidigare forskning i
resultatdiskussionen. Dessutom tas dven kliniska implikationer och behovet av vidare

forskning upp.

4.1 Metoddiskussion

I helhet har den valda metoden varit passande for arbetets syfte. Da detta arbetets syfte
uppmirksammade ett omvardnadsrelaterat omrade samt sjukskoterskans roll var det passande
att skriva en litteraturdversikt. PIO delades upp i tva delar da syftet tickte manga olika
aspekter vilket gjorde det svart att f4 med alla s6kord i ett PIO. Det blev tva olika P, det vill
sdga “Children with epilepsy” for den forsta sokningen om den psykiska och psykosociala
hélsan och “Children AND Epilepsy” for den andra sokningen géllande den fysiska hélsan.
Detta for att utoka antalet tréffar vid den andra sokningen da “Children with epilepsy” knappt
gav nagra resultat alls. Vidare anvindes tva olika PIO for att det annars blivit en alldeles for
stor traff om alla sokord hade kombinerats i en gemensam s6kning. Pubmed fungerade bra pa
sa sitt att relevanta artiklar hittades men for att utoka antalet artiklar kunde fler databaser ha
anvants. Initialt genomfordes nagra sokningar pa Scopus samt Cinahl, tvé andra databaser
inom @mnet omvardnad och medicin, men de gav inga relevanta tréffar. De booleska
sOkoperatorerna gynnade sokningen och med hjélp av parenteser och citattecken blev

sokningen specificerad och fler vésentliga artiklar hittades.

Studien omfattade skolbarn i &ldrarna 6-18 ar och exkluderade yngre barn eftersom det hade

blivit ett for omfattande perspektiv, vilket i sin tur hade paverkat resultatets generaliserbarhet.
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Brister i generaliserbarhet kan orsakas av att urvalet inte dr utforligt beskrivet eller att ndgon
grupp ar under- eller 6verrepresenterad (Forsberg & Wengstrom, 2017). Om barn under sex ar
hade inkluderats i studien finns det dessutom en risk att de hade blivit underrepresenterade pa
grund av det stora aldersspannet, samt att yngre barn skulle ha svarigheter med att uttrycka sig
om sin livskvalitet vilket forvéntas leda till att farre studier finns tillgdngliga. Detta hade
resulterat i att fler svar fran de dldre barnen anvints i studien och dirmed blivit
overrepresenterade vilket hade lett till att resultatet ej kunnat generaliseras till de allra minsta
barnen. Det vill sdga var det en styrka att vélja dldersspannet 6-18 ar eftersom alla deltagare 1
de inkluderade studierna hade forutséttningar att uttrycka sin asikt, vilket gor att oversiktens

syfte kan besvaras med hog tillforlitlighet och trovérdighet.

Enligt Martensson och Fridlund (2017) maste forst trovardigheten och tillforlitligheten sékras
innan resultatet kan generaliseras. Trovirdighet innebér att kunskapen &r rimlig och
tillforlitlighet handlar om forforstaelse. Henricson (2017) trycker pa att det ar viktigt att
diskutera om resultatets generaliserbarhet. Om artiklarna ar fran olika ldnder &r det viktigt att
tanka pa om det dr mojligt att Overfora resultatet till Sverige (Henricson, 2017). Det kan bli
svért att generalisera studiens resultat for att samtliga artiklar kom frén olika lander sdsom
USA, Irland, Kanada och Jordanien. Dé det finns skillnader mellan Sverige och dessa lédnder
kan det bli svart att overfora resultatet till Sveriges population. En skillnad kan exempelvis
vara att varden ej dr gratis 1 USA som den &r 1 Sverige, vilket kan resultera 1 att barnen inte far
mojlighet till tillrdckligt med vard eller stod som de &r i behov av och ddrmed riskerar att
uppleva en forsdmrad livskvalitet. Dock dr epilepsi en av de vanligaste neurologiska
sjukdomarna och forfattarna kom fram till liknande slutsatser vilket gor att resultatet blir

trovardigt och mojligt att generalisera vilket ses som en styrka.

Da studiens artiklar delades upp jimnt mellan forfattarna har dataanalysen och
kvalitetsgranskningen genomforts individuellt, vilket &r en svaghet da det finns en risk att
missa nagot som den andra personen eventuellt hade upptéckt. Potentiella teman granskades
dock gemensamt. D4 resultatet har stor betydelse for uppsatsen var det bra att de olika teman
hittades gemensamt. Fribergs metod (2017) fungerade bra da det var med hjilp av den

metoden som de olika teman enkelt kunde upptéickas och anvindas 1 resultatet.
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Den storsta utmaningen med uppsatsen var att syftet dndrades ett flertal gdnger for att gora det
mer specifikt. Andringarna paverkade problemomradet, sdkorden och sdktabellen vilket
innebar att dessa delar ocksd behdvde justeras varje gang. Da syftet tickte ett stort omréde var
det svart att hitta alla artiklar i en gemensam sokning vilket kan ses som en svaghet i
uppsatsen. Trots att flera dndringar av syftet forlaingde processen var det & andra sidan med
hjalp av dessa dndringar som sokningen forbéttrades och preciserades. Slutligen fungerade
sOkorden for att hitta relevanta studier som kunde besvara syftet och problemomradet och

ddrmed kan dndringen av syfte dven ses som en styrka.

4.2 Resultatdiskussion

Barnens hilsa paverkas av manga olika faktorer inom den fysiska, psykiska och psykosociala
hilsan. Vid den fysiska hélsan dr det fraimst 6verbeskyddande foréldrar, ridsla for att skada
sig om de skulle fa anfall under den fysiska aktiviteten och trotthet som paverkar. Inom den
psykiska och psykosociala hilsan finns det ocksa ménga faktorer som paverkar hélsan sdsom
vanskap, fysisk aktivitet, stottning fran vinner och fordldrar samt andras attityder gentemot

epilepsi.

Négra av de viktigaste fynden som redogors i resultatet dr att barnens livskvalitet forbdttras av
fysisk aktivitet samt att omgivningen som i detta ssmmanhang innebér fordldrar, vinner och
anhoriga har en stor paverkan pé barnens livskvalitet. Flera forskare (Chew, 2019; Hussain,
2020; Ferro, 2017) visade att omgivningens attityder och stdd kan forbéttra deras livskvalitet.
Dimitri, Joshi och Jones (2020) kom fram till liknande slutsatser om tréning, det vill séga att
det har god effekt pa barnens fysiska och psykiska hilsa. Traningen bidrog till en 6kad
koncentrationsformaga och béttre vilmaende samt livskvalitet. De kunde dven se att trdningen
minskade depression och dngest. Nagot annat som ocksé lyfts fram &r att omgivningen ska

uppmana och stotta barnen till att trina regelbundet.

Smith och Plevin (2019) kom ocksé fram till liknande slutsatser gédllande den psykiska och
psykosociala aspekten. Denna patientgrupp upplever mycket angest och depression, och av de
som fér epilepsi kommer det alltid vara en andel som upplever psykisk ohidlsa (Smith &
Plevin, 2019). Corrigan m.fl. (2015) kunde se att barn med epilepsi upplevde sdmre

livskvalitet vilket var relaterat till att de upplevde mycket depression och angest. | jamforelse
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med resultatavsnittet har samtliga studier dragit samma slutsatser om vilka faktorer som
paverkar barnens hilsa. Nagot nytt som framkom i resultatet var omgivningens paverkan pa
barnets hélsa. Anledningarna till att det inte framkom 1 andra studier beror pa metoderna, da
ndgra studier inkluderade endast barn och andra studier inkluderade bade barnens och

fordldrarnas perspektiv.

Flera identifierade teman beror implicit forekomst av anfall, sésom begrénsningar i att delta i
aktiviteter kopplat till okunskap och/eller oro for anfall. I en studie av Kaeberle (2018)
beskrivs frimst olika behandlingsmetoder men den studien lyfter ocksé anfallen som nagot
centralt. Om anfallen kontrolleras kan det forbéttra livskvaliteten (Kaeberle, 2018). De flesta
barnen har manga personer i omgivningen och dgnar en stor del i skolan. Darfor dr det viktigt
att bade fordldrar, syskon och anhdriga samt skolan dr informerade om barnets sjukdom.
Sjukskoterskor ansvarar for att delegera och informera familjen samt skolan om anfallen.
Sjukskoterskan ska informera om symtomen vid anfall, vilka atgérder som gors och vilka som
inte far tillampas for att undvika onddiga skador pa barnet. Trots behandling och stéd fran
omgivningen pekar dock de ingdende studierna ocksa pa att vinskapsrelationer ar viktigare

for barnens livskvalitet dn anfallsforekomsten.

Sjukskoterskan bor ha en god attityd dé deras attityder kan paverka fordldrarnas och dvriga
informerade, vilket dr visentligt for att barnen ska fortsitta vinda sig till hdlso- och
sjukvérden vid behov av stottning eller omsorg. Darfor ar det viktigt att sjukskoterskan
reflekterar over sittet de informerar fordldrarna for att de i sin tur ska forbéttra deras attityder.
Om fordldrarna har goda attityder har det en positiv inverkan péd barnens psykiska hilsa
genom att de far en bittre sjdlvkénsla (Chew m.fl., 2019). En annan vésentlig punkt som
sjukskoterskor ansvarar for dr att ha ett helikopterperspektiv vilket 1 detta sammanhang
innebdr att sjukskoterskan ser over barnet, fordldrarna och deras relation samt kommunikation

med varandra, for att fa en helhet pd barnets hélsa.

Sjukskoterskor och annan vardpersonal ansvarar for att ge vard och har dédrmed ett behov av
att undersoka barnens upplevelser av sin livskvalitet, vilket kan underlittas och métas med
hjalp av matinstrumenten NDDI-E-Y och Neuro-QoL. NDDI-E-Y, Neurological Disorders
Depression Inventory for Epilepsy in Youth, skapades av Wagner m.fl. (2016) och miter
psykisk ohilsa, frimst depression, hos barn med epilepsi. Vidare skriver Wagner m.fl. (2016)
att NDDI-E-Y har validitet och reliabilitet. NDDI-E ir ett métinstrument som kartlagger
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samma hilsoaspekt men som endast anvinds for vuxna. Detta hade Gversatts till ménga olika
sprék, dock framgér det inte om NDDI-E-Y- gér att 6versittas. Neuro-QoL, Neurology
Quality of Life, utvecklades av Lai m.fl. (2015) och méter livskvaliteten hos barn med
epilepsi. Mitinstrumentet dr vildigt anvdndbart inom hélso- och sjukvérden da den ticker
manga hélsoaspekter. Genom Neuro-QoL kan vardpersonalen uppticka nir barnen mar sdmre
samt de bakomliggande faktorerna for tillstdndet. Det framgar inte av forfattarna om

matinstrumentet kan oversattas.

Mitinstrumenten kan anvéndas som en del av rutinen vid de drliga aterbesdken for att tidigt
identifiera symtomen vilket ar viktigt d& patientgruppen 16per storre risk for psykisk ohélsa
(Wagner m.fl., 2016). Fecske, Glasier, Vargas och Rende (2020) anvénde sig ocksa av NDDI-
E-Y och dven de ansdg méitinstrumentet som gynnsamt for vardpersonal, dd de kunde
identifiera vilka som upplevde psykisk ohélsa. Enligt Santaméki m.fl. (2014) &r barn sdrskilt
utsatta for sarbarhet inom vérden vilket trycker annu mer pa att utfora atgirder for att stotta
dem. Genom att anvinda sig av métinstrumenten kan sjukskoterskor tidigt identifiera
symtomen och de bakomliggande faktorerna, och férebygga ohélsa vilket minskar risken for
att utveckla psykisk ohélsa. Sjukskoterskor kan dven forebygga ohélsa for de som énnu inte
drabbats och genom det frimja hilsa och fors6ka uppna bésta mojliga livskvalitet for barnen.
Enligt Anédker och Erichsen-Andersson (2019) ansvarar sjukskdterskor for att forebygga

ohélsa och frimja hélsa vilket blir m§jligt med hjdlp av métinstrumenten.

Mitinstrumenten testades pd barn mellan aldrarna 10-18 &r (Wagner; 2016, Fecske; 2020, Lai;
2015). En mgjlig tolkning &r att matinstrumenten inte kan anvéndas for barn under 10 ar [ck4]
och darfor bor det finnas mer forskning om métinstrument for barn i olika aldrar. Det ar
forutségbart att utvecklingen skiljer sig mycket i aldrarna och didrmed kan formodligen inte ett

mitinstrument passa for alla barn.

4.3 Etikdiskussion

Alla studier hade etiskt godkénnande fran olika kommittéer, institutioner och sjukhus. Da
studiernas syfte var att undersoka barn med epilepsi och vilka faktorer som paverkade deras
hilsa var det ldmpligt att de undersokte den gillande populationen som varje studie har. Det

géller att ha i dtanke att barn 1 sig dr en utsatt grupp eftersom de &r just barn och barn inom
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varden &r speciellt utsatta for sarbarhet (Santaméki m.fl., 2014). Samtliga artiklar hade fatt
samtycke av bade fordldrarna och barnen, vilket dven ir i linje med géillande lagstiftning i
Sverige. Att det inte bara var fordldrarna som skulle ge samtycke utan dven barnen ses som

véldigt viktigt da barnen sjdlva ska vilja delta 1 de olika studierna.

4.4 Kliniska implikationer

Av detta resultat kan framtida sjukskoterskor fa 6kad kunskap och forstaelse om barn med
epilepsi och deras upplevelser. Sjukskoterskorna behdver vara medvetna om vilken stor roll
barnets omgivning (vinner, skola och foréldrar) har pé deras livskvalitet, grupper som inte
alltid ar mojliga eller ldmpliga att nd direkt som vardpersonal men som édndé har behov av
kunskap for att kunna stotta barnets utveckling. Sjukskoterskor far dven en béttre insyn kring
att denna patientgrupp riskerar en forsdmrad livskvalitet och att det 4r manga faktorer som har
en paverkan pa barnens hilsa. Detta for att sjukskdterskor i sin tur ska kunna bidra med
passande stod och kunskap. Denna information géller inte bara for specialistsjukskoterskor
inom barnavarden eller inom neurologin utan bor tas del av alla sjukskoterskor dé de kan

mota dessa barn inom flera olika medicinska omraden och omvardnadskontexter.

4.5 Vidare forskning

Under sokningen och granskningen av artiklarna upptéicktes det att det fanns begridnsat med
forskning om hur sjukskoterskor rent konkret ska stotta patientgruppen for en forbéttrad
livskvalitet i denna patientgrupp och dédrav behdvs det mer fordjupning inom det omréadet. Det
krévs mer forskning om hur sjukskdterskor ska stdtta barnen och deras familjer da denna
studies resultat har pavisat att familjens &dr en viktig faktor som paverkar barnens hélsa och
darfor ar det viktigt att relationerna i familjen ar bra. Det dr nodvandigt for sjukskoterskor att
veta hur de ska ga tillvdga for att erbjuda rétt vard och stdd till dem, speciellt nar
patientgruppen har kontinuerlig kontakt med hélso- och sjukvarden genom hela livet.
Dessutom kriavs mer forskning om huruvida métinstrumenten kan anvidndas for barn i olika

aldrar.
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5. Slutsats

Den upplevda livskvaliteten hos barn med epilepsi paverkas av méinga olika faktorer.
Angaende den fysiska hélsan var fordldrarna en viktig faktor, da deras oro dver barnet
resulterade i restriktioner av fysisk aktivitet. Dessutom kénde sig barnen konstant trotta och
radda for att utfora fysiska aktiviteter eftersom de oroade sig for att f4 anfall under tiden de
trinade. Géllande den psykiska och psykosociala hélsan var det frdmst familj och vénners
stod, kommunikationen mellan barn och forildrar och andras kunskaper och attityder
gentemot epilepsi som var betydande for den upplevda livskvaliteten hos barnen. Vidare
forskning kring detta &mne samt sjukskoterskors roll och hur de rent konkret kan stétta denna

patientgrupp vore intressant och betydelsefullt.
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