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Af hverju petta viofangsefni sem BA- verkefni?

Astaeda pess ad mig langadi ad gera samanburdarrannsokn 4 hdgum fjolskyldna med
langveik born og peirra sem ekki eru i peim adstedum er su ad ég er starfandi
sjukralidi vid barnaskurddeild Landspitala héaskolasjukrahuss (LSH). Vid sem par
vinnum sjaum hvernig breyttar adstedur hafa dhrif a alla fj6lskylduna, bornin sjalf,
systkini, foreldra, vini og storfjolskyldu en pad er pé misjafnt eftir pvi hvernig
tengslanetid 1 kringum bornin er hattad. Samskonar adstedur geta einnig skapast vid

skyndileg af6ll eins og slys, bruna eda ad born fa greiningu um alvarlegan sjukdom .

Eg vil pvi tileinka petta verkefni pessum fjolskyldum sem hafa verid skjolstedingar
Barnaspitala Hringsins i von um ad pad gefi innsyn inn i hagi peirra. Pad er porf a
auknum skilningi samfélagsins & hogum peirra og mikilvaegt ad 1étta peim lifid, gefa
peim teekifaeri 4 ad takast 4 vid par breyttu adsteedur sem paer standa frammi fyrir.

Foreldrar barna med Cerebral Palsy eru verdugir fulltriar pessa hops.
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Utdrattur

A Tslandi hefur verid 1itid um rannsoknir 4 lidan og heilsutengdum lifsgadum foreldra
barna sem buia vid skerta heilsu sem varir lengur en 3 manudi. Heilsutengd lifsgaedi
felast i ad vera an verkja, hafa naega orku, getu og adstedur til a0 takast 4 vid daglegt
lif. Ef pau skerdast pa hefur pad ahrif 4 lidan. Langvarandi dlag getur medal annars leitt
til &fallastreiturdskunar. Til ad athuga petta voru sendir spurningalistar til foreldra allra
barna sem fengu greiningu med Cerebral Palsy (CP) 4 &runum 1991-2007. Svor barust
fra 126 foreldrum (foreldrar 79 af 150 bérnum). Til samanburdar voru foreldrar 132
heilbrigdra barna. Spurningalistarnir matu heilsutengd lifsgaedi foreldra (HL-listinn,
EQ-5D) og lidan i formi breytinga a fj6lskyldu- og einkalifi foreldra, einkennum
afallastreituroskunar auk mats 4 félagslegum studningi sem peir fengu pegar barnid var
greint (IFS, HTQ, CSS). Nidurstada rannsoknarinnar leiddi i lj6s mun 4 heilsutengdum
lifsgeedum foreldra eftir pvi hvort ad barn var med CP eda ekki. ba var munur &
heilsutengdum lifsgedum foreldra barna med CP eftir greiningarari barns og ad hluta til
einnig 4 lidan. Mest virtist dlag & foreldra barna 10-13 ara med CP pvi neest pegar barn
var 2-5 ara. Tengsl voru & milli greiningarars barns og algengi afallastreituréskunar (14

- 25%) medal foreldra barna med CP.



Afleidingar umonnunar langveikra/fatladra barna

Undanfarna aratugi hafa gaedi heilbrigdispjonustu aukist til muna og fleiri born
lifa af alvarleg veikindi en adur (Gravelle, 1997). Pad er mikid glediefni en getur p6
verid tvibent pvi hluti pessara barna bua vid skerta heilsu pad sem eftir lifir &vinnar
(Alderfer, Labay og Kazak, 2003; Barakat o.fl., 2003; Chanock, Kundra, Johnson og
Singer, 1997; Gravelle, 1997; Hersh, Wiener, Figueroa og Kunz,1997; Kazak o.fl.,
1997; King, Teplicky, King og Rosenbaum, 2004). Barn sem glimir vid alvarleg
veikindi um lengri eda skemmri tima setur mark 4 lif foreldra, systkina ef einhver eru og
alls neerumhverfis (Alderfer o.fl., 2003; Brown, Madan-Swain og Lambert o.fl., 2003;
Gudmundsdottir, Elklit og Gudmundsdottir, 2006; Harris og Curnick, 2000; Hersh o.1l.,
1997; Law o.1l., 2003b; O'Dell, Wheless og Cloyd, 2007; Williams, P.D., 1997).

Rannsoknir sidustu aratuga hafa synt ad foreldrar alvarlegra- og langveikra
barna bua vid mikid dlag (Anna Olafia Sigurdardottir, 2002; Barakat o.fl., 1997,
Boman, Viksten, Kogner og Samuelsson, 2004; Brehaut o.fl., 2004; Chanock o.1l.,
1997; Gudmundsdottir o.fl., 2006; Haukur Freyr Gylfason, Linda M. Porsteinsdottir og
Zuilma Gabriela Sigurdardottir, 2005; Hulda Solrin Gudmundsottir, 2004; Kazak o.1l.,
1997; Williams, 1997). betta alag hefur margskonar birtingarform medal annars i formi
skerdingu heilsutengdra lifsgaeda (health related quality of life, HROL) (Bjornson og
McLaughlin, 2001; Haukur Freyr Gylfason o.fl. 2005; Sung o.fl., 2004), streitu
(Webster, Majnemer, Platt, og Shevell, 2008), afallastreitueinkenna eda
afallastreituroskunar (Barakat o.fl., 1997; Gudmundsdéttir o.f1.,2006; Hulda So6lran
Gudmundsoéttir, 2004; Kazak o0.1.,1997; Landolt 0.f1.,1998; Norberg, Lindblad og
Boman, 2005; Shemesh o.f1., 2005).

Almennt syna rannsoknir ad foreldri sem ber meginpunga af uménnun barnsins
beri sterkustu einkenni afallastreituréskunar, en maki og systkini veika/fatlada barnsins
pvi naest. Minnstu einkenni afallastreiturdskunar hefur yfirleitt barnid sem er veikt. bad
pyoir samt ekki ad barnid finni ekki fyrir dlagi og afleidingum veikinda sinna heldur
upplifir pad pear frekar i formi takmarkana sem pad verdur fyrir vegna sjukdoémsins eda
afleidinga hans (Alderfer o.fl., 2003; Barakat o.fl., 1997; Brown o.fl., 2003; Chanock
0.f1.,1997; Herch o.1l., 1997; Kazak 0.f1.,1997; Law o.fl., 2003b; Shemesh o.fl., 2005;
Webster o.f1., 2008).



Liti0 hefur verid um islenskar rannsoknir & adstedum foreldra alvarlega og
langveikra barna. Hja Gudmundséttir o.fl. (2006) medal félagsmanna Umhyggju (félag
foreldra, fagfolks og annarra sem vilja baeta hag sjukra barna og fjélskyldna peirra) kom
fram ad 13% foreldra uppfylltu greiningarviomid afallastreituréskunar og 29% vidmid
tveggja af premur pattum sem einkenna afallastreiturdskun. I peirri sému rannsokn var
foreldrum skipt upp 1 prja hopa samkvemt alvarleika pess sjukdoms sem hrjadi barn
peirra auk pess sem tekid var mid af hversu langt var 11010 fra greiningu sjukdémsins.
Lifsheattulegir eda mjog alvarlegir sjukdomar voru i efsta flokki (sjaldgeefir sjukdoémar,
krabbamein eda hjartasjukdomar). Til midflokks toldust alvarlegir sjukdomar en p6 ekki
lifshaettulegir (efnaskiptasjikdomar, sykursyki eda flogaveiki). Nedst voru flokkadir
sjukdomar sem voru langvarandi (skard i1 vor eda gom, Tourette eda axlarklemma)
(Hulda Sélrin Gudmundsdottir, 2004). Cerebral Palsy (CP) er fotlun og fellur ad
vidmidum midflokks um alvarleika en p6 ekki lifshaettulegt sjukdomsastand. Vaegari
tilfelli CP meetti einnig flokka til hlidar vid nedsta flokkinn i rannsékn Huldu Sélranar
Gudmundsdottur.

Einstaklingur med CP litur ekki 4 sig sem veikan en samt sem &dur er pad astand
sem varir alla &vi. Einkenni og hefting vegna CP getur verid allt fra pvi ad vera vart
merkjanleg yfir 1 a0 verda mikil med mikla umoénnunarp6rf (Perrin o.f1., 1993). bad
kemur fram hja Perrin o.fl. ad p6 svo ad heilsufarsvandi barna s¢ dlikur pa syni
rannsOknir ad ef sd vandi er langvarandi pa fylgi pvi astandi ymis sameiginleg einkenni.
Heilsufarsvandi og skerding barna med CP, nyrnasjukdoma, flogaveiki, mildan astma
eda annan vanda getur verid litil eda mikil en adsteedur foreldra barnanna samt
hlidstaedar (King o.fl., 2004; Law o.fl., 2003b, Law o.fl., 2003c; Stein og Riessman,
1980). Foreldrar barna med CP @ttu pvi ad geta speglad pann mun sem er innan
foreldrahdps barna sem glima vid langtimadlag vegna heilsufarsastands barna sinna,

hvort sem pad er vegna veikinda eda fotlunar.

Langvinn veikindi

Perrin o.1. (1993) fjalla um mikilvaegi pess ad fredimenn komi sér saman um
vidmid pess hvad felist i vidvarandi heilsufarsvanda barna. Ymist vari horft 4 astand
(condition) barnsins og pad flokkad samkvamt pvi eda horft 4 barnid sjalft og metin
ahrif 4standsins 4 barnid. Sameiginlegur snertiflotur beggja nalgana veri ad horft veeri
til tiltekins astands og hversu lengi pad vari og pad purfi ad vera vel afmarkad hvad i

pvi felst. b4 kemur einnig fram i grein Perrins o.fl. ad rannsoknir syni ad hvort sem



barni hafi astma, CP, sykursyki, klofinn hrygg eda einhverja adra greiningu sem born fa,
pa hafi su reynsla a0 kljast vio paer adstaedur ad astand sé vidvarandi (chronic condition)
akvedin sameiginlegan samnefnara sem geti haft hliosted salfredileg og/eda félagsleg
ahrif 4 born og fjolskyldur peirra 6had pvi hver endanleg greining er, pad er hvort ad
pau séu med langvinnan sjuikdom eda @vilanga fotlun. Til pess ad skilgreiningin yroi
ekki of vid pa 16gdu Perrin o.11. til ad barn félli innan skilgreiningu um ad astand pess
veeri langvarandi heilsfarsvandi pyrfti pad ad vera yngra en 18 ara og astand pess ad
hafa varad eda muni vara lengur en i prja manudi. b4 pyrfti einnig ad meta heildarahrif
pess astands 4 barnid ad teknu tilliti til jafnaldra i skola, leik og starfi. Pessi vidmid hafa
haslad sér voll jafnt hér &4 landi sem annars stadar og Heilbrigdis- og
tryggingamalaraduneytid gengur Gt fra pessum vidmidum (Anna Olafia Sigurdardottur,
2002; Harper og Peterson, 2002; Hulda S6lrun Gudmundsdoéttir, 2004). Fj6ldi
langveikra barna 4 {slandi er & bilinu 6-8,4%. (Gudmundsdéttir o.fl., 2006). Samkvamt
stadtolum Trygginarstofnunar rikisins fra arinu 2006 eru 7,5% barna 4 {slandi flokkud
sem alvarlega langveik (N = 417) eda fotlud (N = 1080) (Ingibjorg Georgsdottir, 2008).

Langvinn veikindi (chronic illness) eda fotlun (disability) geta haft alvarlegar
afleidingar 4 proska hja bornum og unglingum. Proskaferlid getur truflast, stodvast eda
hagst timabundid. Afleidingarnar geta verid misalvarlegar og ekki er alltaf haegt ad
vinna upp tapadan tima (Anna Olafia Sigurdardottir, 2002; Bjornson og McLaughlin
2001; Bradwell og Hawkins, 2000; Gudmundsdottir o.fl., 2006; Harper og Peterson,
2002; Webster o.1l., 2008 ; Williams, 1993). Fjarvera fra skola getur leitt til félagslegrar
einangrunar, skerdingu namsarangurs, ferri atvinnutekifaera og laegri tekna. Pessi hopur
einstaklinga fer sidur i sambud & fullordinsarum og oft er skortur & videigandi
busetutredum (Bradwell og Hawkins, 2000; Rosenbaum, 2003a). Pad er @skilegt ad
einfalda daglegt lif barnanna eins og hagt er pvi pad hvetur afram edlilegt proskaferli
peirra a0 audvelda peim lifid (Rosenbaum, 2003a). Lita parf 4 skerdinguna 4 jakvadan
hatt og geeta pess ad veikindin/fotlunin verdi ekki pungamidja alls, heldur barnid i heild
sinni (Harper og Peterson, 2002).

Cerebral Palsy (CP)

Cerebral Palsy (CP) er samheiti yfir truflun & stjérnun og samhafingu hreyfinga
auk vodvastifleika (spasmi) sem orsakast af veiklun eda vanproska i starfsemi
midtaugakerfis (central nervous system) og heila (brain weakness). Astandid er ymist

medfatt eda 4unnid, vegna averka, sykinga eda af 6pekktum orsékum. Vagari tilfelli



CP er oft erfitt ad greina. Seinkud samhafing viljastyrora hreyfinga (asymmetria)
og/eda seinkunn almenns hreyfiproska kemur yfirleitt i 1j6s & fyrstu 18 manudum eftir
feedingu. Pad er algengara hja fyrirburum og tviburum en lifslikur barna med CP eru
gboar (Gravelle, 1997; Rosenbaum, 2003b). Ad medaltali feedast 1- 2,5 af hverjum 1000
lifandi feddum bérnum med CP (Brehaut o.11., 2004; Lofterdd, Jahnsen og Trejesen,
2006; Raina o.fl., 2005; Rosenbaum, 2003a; Rosenbaum, 2003b). A Islandi faedast ad
medaltali 8-10 born & ari med CP (Félag CP 4 Islandi, e.d.; Solveig Sigurdardéttir, 2003,
e.d.).

AQ vera med CP jafngildir pvi ekki endilega ad vera veikur. Samt sem adur syna
rannsoknir ad sambarileg vandamal geta fylgt CP og langvinnu sjukdomsastandi (King
o.fl., 2004; Perrin o0.1l., 1993). CP er fotlun sem getur verid sambarileg vidmidum um
vaega eda midlungs alvarleika langvinnra sjukdéma hjé bérnum en er ekki lifshaettulegt
sjukdomséstands.

Orsakirnar ma rekja til vodvaslappleika og/eda védvaspennu sem getur einnig
birst i ondunarerfidleikum og vanda vid naringarinntekt. Adrir algengir en po6 ekki
algildir fylgikvillar er seinkun malproska, skerding & sjon og heyrn. P4 geta verid
erfidleikar vid stjornun urgangslosunar, outskyrdir kvidverkir, misproski og/eda
hegounartruflanir. Allt ad 60% barnana glima vid einhverskonar proskaréskun
(Harper og Peterson, 2002; Rosenbaum, 2003a; Rosenbaum, 2003b; Shapiro og Capute,
1999; Stanger og Oresic, 2003). Geta barnsins raedst af stadsetningu og umfangi
skadans (Rosenbaum, 2003b; Shapiro og Capute, 1999).

Oft er reett um tvo meginflokka af CP, annars vegar pau born sem eru med
voovastifleika (spastisk) hins vegar pau sem bua vid mjog breytilega vodvaspennu (ekki
spastisk) (Shapiro og Capute, 1999). begar um vodvastifleika er ad raeda pa skiptist CP i
undirflokka eftir dreifingu virknisskerdingar. Pad getur verid helftarlomun (hemiplegia)
sem er virkniskerding i 60rum hluta likamans,tvenndarlomun (diplegia) en pa eru
virkniskerding mest i badum fotum, en veegari i handleggjum og bol. Einnig er raett um
prilomun (triplegia) 1 prem utlimum eda fjorlomun (quatriplegia/tetraplegia) sem er
skert hreyfistjornun i 6llum atlimum, i raun 6llum likamanum (Rosenbaum, 2003a).

CP er astand sem er og verdur en pad er hegt a0 minnka/vinna gegn ahrifum
pess med pjalfun og endurheefingu (Rosenbaum, 2003a). Yfirleitt nd bérnin
hamarksgetu 1 hreyfiproska a fyrstu grunnskéladrunum. Allskyns afingar og

styrktarpjalfun fyrstu @viarin skipta miklu mali og mida ad pvi ad fyrirbyggja



vidvarandi fotlun og auka hreyfiferni. Medferd barnins hefur pad ad markmidi ad auka
getuna til ad takast 4 vid daglegt lif (Lofterdd o.fl., 2006; Rosenbaum, 2003a).

Sum barnanna purfa allskyns stodteki og spelkur til ad halda réttri likamsstéou
til a0 fyrirbyggja ad pau kreppist saman, auk sérhannads husnadi (jafnvel leikfanga) og
sérhannadra bila til ad komast i gegnum daginn (Harper og Peterson, 2002; Lofterdd
o0.fl., 2006; Rosenbaum, 2003a ; Shapiro og Capute, 1999; Stanger og Oresic, 2003).
bess utan bidur hluti pessara barna oft fj6ldin allur af sjukrahtislegum vegna ymissa
fylgkvilla sjukdomsins svo sem baklunaradgerdir, hugsanlegra neringavandamala,
vokvasofnunar i heila (hydrocephalus) eda hjartagalla (Harper og Peterson, 2002;
Lofterdd o.fl., 2006). Oft eru notud lyf til ad minnka ahrif vodvastifleika, verkja,
naringar- eda svefnvandamala (Harper og Peterson, 2002; Lofterdd o.fl, 2006; Shapiro
og Capute, 1999).

Med breytingum sem hafa ordid 4 heilbrigdiskerfinu a sidustu dratugum hefur
umdnnun feerst ut af stofnunum og inn 4 heimilin. Abyrgdin og pungin hefur ferst yfir 4
umonnunaradila med studningi fra heilbrigdisstarfsfolki. Pad reynir baedi a foreldra og
systkini ef einhver eru, en po mest 4 pann adila sem umdénnunin hvilir mest 4 sem er
yfirleitt modir barnsins sem minnkar vid sig starfshlutfall 4 vinnumarkadi (Gravelle,
1997; Hersh o.1, 1997; King o.fl., 2004; Norberg o.1l., 2005; Raina o.fl, 2005; Slade,
2000). Umoénnunaradili byr oft vid lakari likamlega og andlega heilsu en almennt gerist
(Brehaut o.11., 2004; Haukur Freyr Gylfason o.1l., 2005; Law o.fl., 2003b; Raina o.fl.,
2005). T grein Valdimarsdottir o.fl. ( 2007) kemur fram ad fedur voru liklegri en madur
barna sem doéu ur krabbameini til ad missa Ur vinnudaga og purfa 4 lyfjum ad halda
vegna salraenna eftirkasta barnsmissis. Peir voru einnig liklegri til ad hafa verid minna
en 12 klst. a4 dag hja barninu sidustu dagana og gerdu sér sidur grein fyrir alvarleika
astandsins en madur barnanna. Pad er hugsanlegt ad fedur barna sem glima vid annars
konar sjukdoma/fotlun og er sé adili sem sinnir daglegri umdnnun barnsins i minna
meli (yfirleitt fedur) taki einnig 4lagid Gt 4 annan hatt og pa sidar.

begar barn greinist med langvinn veikindi eda fotlun verdur akvedin
verkaskipting milli foreldra. Annar adilinn tekur ad sér megin punga tekjudflunar
(yfirleitt fadirinn). Hinn adilinn (yfirleitt modirin) verdur tengilidur vid leekna og annad
fagfolk sem barnid parf 4 ad halda og verdur sérfredingur i pérfum barnsins (Gravelle,
1997; Hersh o.fl., 1997; Hulda Sélrun Gudmundsdottir, 2004; Norberg o.f1., 2005;
Raina o.f1., 2005; Slade, 2000). Umonnunarhlutverkid getur haft mikil dhrif 4 likamlega

og andlega heilsu 1 formi, sjon- og heyrnatruflana, tilfinningalegra vandamala, verkja
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auk erfidleika vid ad muna og einnig i prautalausnum (Brehaut o.f1., 2004; Raina o.1l.,
2005). Fedur tja sig 4 annan hatt ef peir fa faeri 4 og pa sidar i ferlinu en maedur (Hersh
o.fl., 1997) og fa pa jatnvel meiri alagseinkenni en madurnar (Valdimarsdottir o.1l.,
2007). ba er vantalid ad tala um éalag systkina sem meetti &tla ad vaeri svipad og 4 fedur
(Alderfer o.f1., 2003; Willliams, 1997).

Umonnun barnsins getur verid krefjandi og henni fylgir oft félagsleg einangrun
(Gravelle, 1997; Hersh o.fl, 1997; Slade, 2000). [ rannsékn Gudmundsdéttir o.fl. (2006)
kom fram ad hja 68% fjolskyldna langveikra barna 4 Islandi er uménnunarpérf barns 4
dag & bilinu 1-24 klst., par af 12-24 klst. & dag hja 27% bpeirra og er pa verid ad tala um
beina umonnun en ekki edlilega vidveru fullordinna i nand vid born. betta leidir pvi af
sér gjorbreytingu 1 lifshattum. Kostnadur foreldra i Kanada er 4 bilinu 2,5 til 20 sinnum
meiri en medalkostnadur fyrir heilbrigt barn. A sama tima er uménnunarpérfin meiri og
pvi teekiferi til tekjudflunar skert (Brehaut o.f1., 2004).

Foreldrar barnanna purfa ad leggja til hlidar fyrri viomid um edlilegan proska
barns. bau purfa ad adlaga sig breyttum forsendum og horfa a barnid i vidara samhengi.
betta orsakar breytingar 4 daglegu lifi allra fj6lskyldumedlima og oft er pad svo ad
utanadkomandi fjoskyldumedlimir, vinir og adrir geta ordid 6oryggir i framkomu
gagnvart foreldrum og fjolskyldu (Gudmundsdéttir o.fl., 2006; Harper og Peterson,
2002; Slade, 2000). Afleidingarnar geta leitt til minni samskipta vid folk utan
heimilisins og meiri félagslegrar einangrunar.

Auk foreldrahlutverksins purfa foreldrar ad sampatta og hafa heildaryfirsyn pa
pjonustu sem barnid parf & ad halda auk pess ad hafa umsjon med og fylgja pvi eftir ad
barn peirra fai 16gbundna pjonustu. Oft lenda foreldar i ad purfa ad velja 4 milli
mismunandi medferda fyrir barnid (Law o.fl., 2003b; Shapiro og Capute, 1999). Ef
astand barns versnar eykst umfangid og sorg yfir ad astandid lagist ekki beetist vid
(Gravelle, 1997).

Hverju barni fylgir teymi sérfraedinga og flest born med CP purfa adstod fra
peim 6llum & einhverjum timapunkti. bessir sérfreedingar eru: barnalaknar,
taugasérfredingar, tannleknar, sjukrapjalfarar, salfredingar, félagsradgjafar,
baklunarleknar, heyrnar- og talmeinafreedingar, neringarfredingar, augnlaeknar og
proskapjalfarar (Lofterdd o.fl., 2006; Shapiro og Capute, 1999). A Islandi er um
tvennskonar teymi ad reda, annars vegar teymi fyrir fotlud born og hins vegar teymi
fyrir langveik born. 1 teymi langveikra barna eru fleiri adilar en pegar hafa verid nefndir

(Gudrin Ragnars, munnleg heimild, 22. jali 2008).
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bvi fleiri vandamal sem bornin glima vid pvi meira mali skiptir samheefing
pjonustu og ad hun sé sem mest 4 sama stad og midist Ut fra porfum barns og foreldris
en ekki fagfolks. A pann hatt er haegt ad auka lifsgaedi allrar fjolskyldunnar. Til pess ad
pjonusta teljist fjolskyldumidud parf hin ad midast ut fra pvi ad fjolskyldan sé kjarninn
i 1ifi barnsins og ad allir peir einstaklingar sem tilheyra henni pekki barnid og parfir pess
best og vilji ad pad fai besta mogulega pjonustu. Litio er 4 hverja fjolskyldu sem
einstaka einingu og med pvi ad stydja pa einingu geti samfélagio studlad ad aukinni
getu og framférum hjé barninu. Pjonustan parf ad mida ad pvi ad styrkja
fjolskyldumedlimi i umoénnunarhlutverkinu og hjalpa peim ad hondla pau verkefni sem
parf ad leysa vardandi barnid. b6 svo ad margt sé likt 4 milli barna pa er hvert barn og
fjolskylda sérhaefd eining. Rannsoknir hafa synt ad studningur og fredsla til foreldra og
fjolskylduna 1 heild skilar sér til barnsins i formi aukinnar likamlegrar feerni og
salrennar adlogunar. Samkvemt rannséknum er dvinningur foreldra minni streita, batt
lidan i formi minni streitu, punglyndis og kvida (King o.fl., 2004; Law o.fl., 2003b, Law
o.l., 2003c). Upplysingastreymi parf pvi ad vera gott og gagnkvaemt milli foreldra og
fagfolks um astand, proun og medferd barnsins. Foreldrar purfa ad finna ad pau og
fagfolkid séu ein lidsheild (partnership) med hag barnsins i huga (Fisher, 2001; Law
o.fl., 2003a). Med pvi ad vera hluti af lidsheildinni finna foreldrar leid til pess ad
minnka 6vissu. Pannig geta pau haldio jafnveaegi og stjorn 4 adstaedum, en geta po ef &
parf ad halda fert 4byrgdina 4 barninu yfir til fagfélksins (Fisher, 2001). bvi skiptir
miklu mali fyrir foreldra ad hafa adgang ad adstod vid umdnnun barnsins og ad adstodin
s¢ sveigjanleg og samfelld. Heilbrigdiskerfid parf ad vera i stakk buid og tiltaekt til ad
ao0stoda fjolskyldur ef alag og adstaedur eru ad sliga paer i formi langvarandi dlags eda ef
medhondlun og uménnun barnsins sé ordin of umfangsmikil (Gravelle, 1997; Raina
o.fl., 2005). Pad vekur athygli i grein Law o.fl. (2003a) ad vinnustadamenning &
stofnunum og par sem foreldrar s&kja pjonustu fyrir born sin hefur dbein ahrif 4 dnaegju

og skodanir foreldra med pjonustuna og pa um leid ahrif & bornin.

Heilsutengd lifsgadi (Health-Related Quality of Life, HRQOL)

Lifsgaedi (Quality of Life, QoL) er mat einstaklings a adsteedum sinum. Pau eru
talin vera pripatt. Fyrsti patturinn er talinn vera mat 4 pvi hvernig honum gengur ad
uppfylla grunnparfir, lifa af, halda heilsu og fyrirbyggja sjukdéma. Annar patturinn er

mat hans 4 moguleikanum ad pvi ad lifa lifi sem hefur tilgang og er skapandi, gefur



honum kost 4 ad taka patt i samfélaginu, fj6lskyldunni og mennta sig. Pridji patturinn er
talinn vera mat hans 4 moguleika pess ad taka patt i félagslifi, leik og starfi (Bjornson
og McLaughlin, 2001; Bjornsson, Tomason, Ingimarsson og Helgason, 1997). Lifsgaedi
hafa 6lika merkingu fyrir folk, en freedimenn lita svo 4 ad meling lifsgaeda s¢ maling &
samraminu (congruence) 4 milli vaentinga einstaklings og pess arangurs sem hann telur
sig na. Lifsga0i hafa lika hlutleega merkingu, en pa er horft til ytri sjdanlegra einkenna
s.s. menntun, fotlun, eviskeids folks, tekjur og hvar pad byr (Carr, Gibson og Robinson,
2001a; Heinemann, 2002).

Heilsutengd lifsgadi eru oft flokkud sem undirflokkur innan lifsgeedahugtaksins,
radast af likamlegri orku, niverandi heilsufari, getunni til patttoku i félagslifi og
daglegu lifi almennt, bilinu & milli vona, vantinga og reynslu (Carr o.fl., 2001a; Elstner,
Selai, Trimble og Robinson, 2001; Heinemann, 2002; Témas Helgason, Julius K.
Bjornsson, Kristinn Toémasson og Erla Grétarsdottir, 2000a).

Ymsir hafa bent 4 ad maelingar 4 heilsutengdum lifsgaedum eigi best vid pegar
pad er haegt er ad mela fyrir og eftir inngrip. Pad sé erfidara a0 meta langtimabreytingar
pvi ad folk/sjuklingar adlagist 4standi sinu og breyti mati sinu samkvamt pvi (Bjornson
og McLaughin, 2001; Carr og Higginson, 2001b; Sung o.fl., 2004; Toémas Helgason,
Julius K. Bjornsson, Kristinn Toémasson, Erla Grétarsdottir, Halldér Jonsson jr. o.11.,
2000b ). Meliteki sem er &tlad ad greina 4 milli mismunandi heilbrigdisastands, spa
fyrir og meta batahorfur og sidan ad mela breytingar sé ekki nemt til ad meta
langtimavanda lifsgzdi hja folki med CP (Bjornson og McLaughlin, 2001). A moti
kemur ad med malingum er hagt ad greina og forgangsrada hvada vanda er brynast ad
leysa. Hvada medferd/inngrip er ekki ad skila tileetludum arangri. Hvad haegt er ad gera
betur og kemur stundum adeins i 1j0s vegna markvissra spurninga (Higginson og Carr,
2001), pannig ma nota fjarmagn til tiltekinna verkefna 4 skilvirkari hatt (Bjornson og
McLaughlin, 2001; Kind, Hardman og Leese, 2005). Huga parf ad gedum melitakja
og 1 pessum tilvikum purfa pau ad meta getu i samreemi vid viomid i endurhefingu og
pjéalfun sem eru hagtara breytingar (Heinemann, 2002). Melitekin purfa ad mala
nuverandi heilsufarsastand, starfsgetu, félagslegar adstedur og salrent astand. Mat 4
heilsutengdum lifsgedum @ttu ad gefa einstaklingi eda hopi taekiferi 4 ad tja skodun
sina & eigin lifsgedum og vaxandi porf er fyrir slikar malingar (Heinemann, 2002;
Krabbe, Stouthard, Essink-Bot og Bonsel, 1999; Scientific advisory committee of the
Medical outcome trust, 2002; Témas Helgason o.f1., 2000b).
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Heilsutengd lifsgadi foreldra felast i ad geta sinnt sinum daglegu porfum, ad
vera verkjalaus, hafa naega orku dagfarslega og til patttoku i félagslifi og moguleikanum
a0 yfirgefa heimili sitt (Heinemann, 2002). Pau litast lika af adsteedum barna peirra,
geta falist 1 adgengi a0 sérmerktum bilastedum og hversu sjalfbjarga bornin eru

dagfarslega (Bjornson og McLaughlin, 2001).

Afallastreiturdskun, (Post traumatic stress disorder, PTSD)

Maltaekid segir ad timinn laekni 611 sar. Pad 4 ekki vid um langvarandi
afallastreituroskun eins og fram kom pegar snj6flodin féllu & Vestfjoroum 1994 og 1995
en pa stigu fram einstaklingar sem h6fou lifad af snjoflodid a4 Neskaupsstad 1974 og
s6gdu fra endurupplifun afalls sins i fjolmidlum. Afallastreiturdskun var stadfest hja
ibium Stidavikur og Flateyrar (Gylfi Asmundsson og Aglist Oddsson, 2000) og 24%
polenda sem upplifdu jardskjalftanna & Sudurlandi arid 2000 greindust med
afallastreituroskun (fris Bodvarsdottir og Ask Elklit, 2003).

Afallastreituroskun var einnig ad finna medal foreldra langveikra barna (13%) i
Umhyggju (Gudmundsdattir o.f1., 2006). I somu grein Gudmundsdaéttir o.fl. er
samantekt 4 nidurstodum ymissa erlendra rannsokna. Per rannsoknir syna ad algengi
geti verid 5-11% medal langveikra/alvarlegra veikra barna, 10-22% hja fedrum og 10-
24% medal madra. Algengi medal almennings hefur malst 1-14% (American
Psychiatric Association, (1994). Diagnostic and statistical manual of mental disorders).
Rannsoknir syna dkvedna fylgni 4 milli afallastreituroskunar og adgengis ad
félagslegum studningi, alagseinkennum fjolgar eftir pvi sem studningur minnkar
(Gudmundsdottir o.f1., 2006; fris Bodvarsdottir og Ask Elklit, 2003; Norberg
0.f1.,2005). Pad skiptir mali ad medhondla afallastreiturdskun og einkenni hennar, pvi
an urvinnslu fylgir henni margskonar heilsufarsvandi badi fyrir polanda og
afkomendur, auk kostnadaraukningar fyrir heilbrigdispjonustu og vinnumarkad (DSM-
1V, 1994; Norman, Stein, og Davidson, 2007; Yehuda o.fl., 2000). Til er ageet pyding
Gylfa Asmundssonar salfradings (Gylfi Asmundsson og Agtist Oddson, 2000) &
leidbeinandi viomidoum Alpjédaheilbrigdismalastofnunarinnar (World Health

Organization) fré arinu 1992

,»Auk pess sem vidkomandi parf ad hafa ordid fyrir 4falli verda ad

koma fram merki um endurteknar 4gengar minningar eda
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endurupplifun afallsins i imyndum eda draumum. Aberandi minnkud
tilfinningatengsl og dodi, og tilhneiging til ad fordast allt sem minnir &
afallio er oft til stadar en eru ekki skilyrdi fyrir greiningunni. Aukin
orvun, punglyndi og hegdunartruflanir styrkja greininguna en skipta
ekki meginmali“ (Gylfi Asmundsson, i Gylfi Asmundsson og Agiist
Oddson, 2000, bls.11).

[ DSM-1V (1994) kemur fram ad afallastreituroskun getur verid brad (kemur og fer
innan priggja manada), vidvarandi (hverfur ekki innan priggja manada) eda seinkud
(kemur fram 6 manudum eda sidar eftir afallid). Til a0 einstaklingur teljist med
afallastreituroskun parf hegdun hans og lidan ad hafa breytst fra pvi sem adur var a
prenna vegu; ad hann hafi eitt eda fleiri einkenni um endurpplifun atburdar
(reexperience). Pa parf hann ad hafa prju eda fleiri einkenni um ad fordast (avoidance)
areiti eda adstaedur og ad pessi fordunarhegdun hafi ekki verid til stadar 4dur en afallid
atti sér stad. Einnig parf viokomandi ad hafa tvo eda fleiri einkenni um aukna
arverkni/orvun (arousal).

Samkvamt Melnyk o.fl. (2001) pa glima foreldrar oft vid mikio alag og streitu
vegna barna sinna sem eru langveik eda fotlud (sja i Gudmundsdéttir o.fl., 2006). Alag
og einkenni hjé foreldrum vegna barnanna eru oft meiri en pegar peir glimdu sjalfir vid
sjukdoma. I rannsokn Shemesh o.fl. (2005) kom fram ad 64% foreldra barna sem fengu
greiningu um langvinn eda alvarleg veikindi litu 4 greininguna sem pad versta sem hafoi
komid fyrir pa og 40% peirra hefdu uppfyllt greiningarvidmid um afallastreiturdskun &
peim timapunkti. Pegar sjuklingar sem hofou fengid hjartaafall svorudu sama
spurningalista kom 1 [jos ad 10-20% peirra h6fou einkenni afallastreituroskunar.
Rannsokn Norberg o.1l. (2005) syndi samskonar nidurstddu vardandi tengsl
hjartasjukdoéma og afallastreitu (fraumatic stress). Foreldrar barna sem voru 1 virkri
krabbameinsmedferd glimdu vio meiri afallastreitu en foreldrar barna sem h6fou fengio
bata (Norberg o.fl., 2005).

Foreldrar barna med sykursyki glimdu frekar vid punglyndi og 6tta vid afleidingar
sjukdomsins en foreldrar krabbameinsveikra barna 5-15 drum eftir greiningu sjukddéms
(4 vid born med krabbamein sem fengu bata) (Boman o.fl., 2004). Veikindi og fatlanir
barna eru pvi ahattupattur fyrir aukinni streitu, afallastreitu og/eda afallastreituréskun
foreldra (Barakat o.fl., 1997; Boman o.fl., 2004; Gudmundsdoéttir o.fl., 2006; Kazak
o.fl., 1997; Norberg o.1l., 2005; Norman o.fl., 2007; Shemesh o.1l., 2005). bad pyrfti ad
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fylgja fjolskyldum eftir fyrstu 5-6 arin eftir greiningu baedi med hagsmuni barns og
foreldra i huga (Boman o.fl., 2004; Norberg o.l., 2005; Norman o.1l., 2007; Shemesh
o.fl. 2005). Greiningin sjalf hefur misdjaptaek ahrif 4 foreldra eftir pvi hvers edlis
vandinn er en ekki ma vanmeta dhrif langtimadlags (Boman o.fl., 2004), pvi dropinn
getur holad steininn. Eftirfylgd og adstod vid pessar fjolskyldur er pvi porf
(Gudmundsdéttir o.1., 2006; Norberg o.fl., 2005; Norman o.fl., 2007; Shemesh o.fl.
2005).
Tilgangur, tilgatur og rannsoknarspurningar

Hér er sagt frd samanburdarrannsokn a milli foreldra med langveik/fotlud bérn
og foreldra sem eiga heilbrigd bérn. Rannsdknin var gerd til ad skoda hvort, hvenaer og
hvernig alagstengd einkenni foreldra birtast og hvort ad pad komi fram munur eftir pvi
hvort barn er heilbrigt eda glimir vid skerta heilsu. I rannsékn sem var gerd i Svipjod
kom fram munur 4 milli foreldra barna eftir pvi hvort ad barn peirra var med
krabbamein eda sykursyki. bar kom fram ad edli sjukdoms hefdi ahrif 4 birtingarform
einkenna, 4 pad hvener einkenni birtust helst og einnig 4 styrkleika peirra einkenna. Vid
greiningu upplifdu foreldrar krabbameinssjukra barna meiri einkenni punglyndis en
foreldrar barna med sykursyki sem voru samberileg vid einkenni foreldra heilbrigdra
barna i samanburdarhdpi. Pegar lidin voru 5-15 ar fra greiningu sjukdoéms pa voru pad
foreldrar barna med sykursyki sem hofdu meiri punglyndiseinkenni en foreldrar
krabbameinssjukra barna sem h6fou fengid bata. Styrkleiki punglyndiseinkenna peirra
var ordinn sa sami og i samanburdarhopi foreldra heilbrigdra barna (Boman o.fl., 2004).

bad voru settar fram tvaer rannsoknarspurningar. Fyrri rannsoknarspurningin
fjallar um hvort ad sé munur & hvernig foreldrar barna med CP og foreldrar heilbrigdra
barna meta heilsutengd lifsgadi sin. Tilgatan var ad pad veri munur. Pad var einnig
tilgata rannsdknarinnar ad pad vaeri munur 4 heilsutengdum lifsgedum foreldra barna
med CP eftir pvi hversu langt er fra pvi ad barnid fékk greiningu. Seinni
rannsOknarspurningin fjallar um hvort ad pad sé munur 4 lidan foreldra barna med CP
og foreldra heilbrigdra barna. Tilgatan var ad pad vari munur. bad var einnig tilgata
rannsoknarinnar ad pad veri munur i lidan foreldra barna med CP eftir pvi hversu langt
er frd pvi ad barnid fékk greiningu. Ef pad kemur fram munur i lidan og heilsutengdum
lifsgeedum foreldra barna med CP eftir pvi hvenar barnid peirra fékk greiningu pé er
mikilveegt ad finna hvenzer sa timi er. b4 vaeri hagt ad koma med fyrirbyggjandi

adgerdir adur og i gegnum petta timabil og baeta pannig lidan og heilsutengd lifsgadi
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fyrir barn, foreldri, systkini og n&erumhverfi. Slikt inngrip myndi hafa bein dhrif inn 1
efnahagslifid 1 formi minni kostnadar sem birtist i aukinni atvinnupatttoku foreldra,
minni notkun & heilbrigdispjonustu badi fyrir barnid og uménnunaradila (Brehaut ofl.,

2004; Shemesh ofl., 2005).

Aodferd

batttakendur

Foreldrar 150 barna sem hofou greinst med Cerebral Palsy (CP) 4 arunum 1991-
2007 fengu senda spurningalista rannsoknarinnar adsamt frimerktu svarumslagi.
Heildarfjoldi greininga & pessu arabili var 155, 1 fjorum tilvikum fannst ekki naverandi
heimilisfang barns eda pad bjo erlendis, og 1 einu tilviki var barnid pvi midur 14tid. Svor
barust fra foreldrum 79 barnanna (52,6%). Aldur foreldra (N = 126) sem tok patt i
rannsokninni var frd 22-61 ars (M = 41,4 ar, SF' =7,5 éar). Af peim svorum sem barust
voru madur 74 (49,3%) 4 aldrinum 22-59 ara (M =39,7 ar, SF' = 7,6 ar) og fedur 52
(34,6% svarhlutfall) & aldrinum 27-61 ars (M =43,1 ar, SF = 7,2 &r). Spurningalistarnir
voru sendir ut i tvigang til patttakenda en itrekunarbréf sent 1 millitidinni til ad minna &
patttoku. Ad sidustu var sent pakkarbréf til patttakenda. Ekki var um greidslu ad raeda
fyrir patttoku en Happaprenna ad verdmaeti kr. 100.- var send med hverjum
spurninglista i pakklatisskyni.

[ samanburdarhopi voru foreldrar (N = 132 ) sem éttu heilbrigd borm. Valid var
pann hép med hentugleikaadferd og midadist val patttakenda ut fra aldri, menntun og
hjuskaparstodu madra barna med CP sem toku patt i rannsokninni. Aldri madra barna
med CP var skipt upp 1 fimm éra aldursbil og madur heilbrigdra barna valdar ut fra
fjolda 1 hverjum aldurshop. Alls voru madur i samanburdarhdpi 81 4 aldrinum 22-58
ara (M =39,3 ar, SF = 8,1 ar). Fedur voru 51 & aldrinum 24-58 4ra (M =42,2 ar, SF = 8,5
ar). batttakendur i samanburdarhop fengu ekki Happaprennu med spurningalistunum

eda neinar greidslur. Heildarfjoldi patttakenda var 258.

Meeliteeki

Allir patttakendur fengu senda soému spurningalistana til ad athuga hvort ad fram
kaemi munur i svorum foreldra barna sem @ttu heilbrigd born eda barn med CP. Allir
spuningalistarnir h6fou adur verid notadir 4 fslandi og voru sjalfsmatskvardar par sem

patttakendur voldu 4 milli valkosta til ad meta eigin lidan og heilsufarsastand. HL-
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listinn er sér-islenskur og hefur verid stadladur. bPad sama 4 ekki vid EQ-5D, IFS, HTQ
og CSS og eru erlend vidmid pvi notud hér.

HL-listinn ( Icelandic Quality of Life, IQL, Bjornsson o.fl., 1997; Toémas
Helgason, Julius K. Bjornsson, Kristinn Tomasson og Snorri Ingimarsson, 1997) er
spurningalisti sem er sérhannadur ad islenskum adsteedum og metur heilsutengd
lifsgeedi patttakenda. HL-listinn hefur verid stadladur og adgreinir vel & milli 6likra
sjuklingahopa (Toémas Helgason, o.fl., 2000a).

Skyr tengsl eru & milli heilsufars og vellidunar og einnig 4 milli patta sem snua
ad heilsufari og félagslegri vellidan. Pattir profsins eru tolf auk pattar sem metur
heilsutengd lifsgaedi almennt. Félagslegir paettir profsins eru: fjarhagur, samskipti, lidan
og sjalfsstjorn en heilsufarslegir pattir eru: svefn, likamleg heilsa, einbeiting, verkir,
kvidi, depurd, prek og heilsufar (Témas Helgason, o.fl., 2000b). Heildarareidanleiki
profsins vid stodlun reyndist vera Chronbach alpha = 0,91 (Témas Helgason o.1l.,
2000b) og endurpréfunarareidanleiki 0,76 (Bjornsson o.fl., 1997). Heildartala er
reiknud, stodlud og breytt i T-tolu (M =50, SF' = 10) en fimm meginpattir skyra mest af
peim mun sem profid synir og eru nefndir hér 1 réttri rod eftir vaegi: almennt heilsufar,
andleg lidan, anegja, svefn og fjarhagur (Toémas Helgason o.fl., 2000a). Spurningar eru
32 og valkostir ymist 3, 5 eda 6. { sidustu fimm spurningunum eiga patttakendur ad
merkja vid 4 kvarda 1-10 hvernig peir meta astand sitt.

EQ-5D (EuroQoL — 5 Dimension Scale) er hér i pydingu Ingibjargar
borhallsdottur (Haukur Freyr Gylfason, 2005) og vard upphaflega til ut fr4 samvinnu
Hollendinga, Breta, Finna, Dana og Svia og sidan hafa sifellt fleiri 16nd tekid hann i
notkun. Tilgangurinn med gerd EQ-5D var ad bua til stadlad maliteeki sem myndi meta
og spegla heilsutengd lifsgeedi 4 milli 6likra landa an pess po ad taka mid af sjakdémum
eda veikindum. Pannig yroi til safn almennra heilsufarsupplysinga sem yrdi hagt ad
nota til a0 meta heilbrigdi og/eda heilbrigdispjonustu (Brooks, 1996; Fox-Rushby og
Selai, 2003). Spurt er um fimm heilsufarspetti (hreyfigetu, sjalfsuménnun, venjubundin
storf, verki/6pagindi og kvida/dapurleika/punglyndi). Vid hvern pessara patta eru prir
mogulegir svarmoguleikar (1 = engin, 2 = nokkur, 3 = mikil/algjor truflun 4 almennri
feerni). Pessu fylgir sjonraenn kvardi (visual analouge scale, EQ-5D VAS). bPatttakendur
skra inn & kvardann (0 - 100) hvernig peir meta nuverandi heilsufarsastand sitt. Ad auki
eru spurningar um almennar adstedur i lifi folks (bakgrunnsbreytur). Heilsufarsastand
(healthstates) patttakanda getur radast upp 4 245 mismunandi vegu. Pau eru metin eftir

EQ-5D visitolu (index) samkvemt pvi hvernig folk metur heilsutengd lifgaedi sin og pvi
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haerra sem skorid er pvi betri er heilsan (Badia o.fl., 1998; Brooks, R., 1996).
Heilsufarsastand {slendinga almennt hefur ekki verid metid og midast pvi vid vidmid
fyrir Evropu sem voru sett fram 1 Biomed verkefninu (Haukur Freyr Gylfason, 2006).
EQ-5D hefur verid gagnryndur fyrir ad greina illa 4 milli vaegra breytinga i
heilsufarsasandi (morbidity) sem leidi til rjafurdhrifa (Badia, Schiaffino, Alonso og
Herdman, 1998; Hoeymans, Insinga og Fryback, 2003; van Lindert og Westert, 2005).
Samt reyndist hugsmidaréttmaeti gott midad vid SF-36 (Hoeymans o.fl., 2005) og listinn
er audveldur i notkun fyrir patttakendur (Badia o.fl., 1998). b4 hefur listinn reynst
greina vel 4 mill 6likra hopa og patttakenda (Kind, Hardman og Leese, 2005). Ytra
réttmaeti listans etti ad vera vidunandi fyrir islenskar adstaedur pvi sami listi (General
health questinoary, GHQ) var notadur til ad meta ytra réttmeeti EQ-5D (Badia o.1l.,
1998) og HL-listans (Bjornson o.fl., 1997).

Impact of Family Scale (IF'S) var fyrst kynntur af Stein og Riessman (1980) og
er hér i pydingu Huldu Solrunar Gudmundsdottur (2004). Listinn gefur tekifzeri til ad
meta breytingar og ahrif a fjolskyldulifid sem eiga sér stad vegna langvarandi veikinda
barns (Stein og Jessop, 2003). Spurningalistinn samanstendur af 24 spurningum og eru
svOor merkt inn & Likert kvarda med fjorum valmoguleikum (1 = algjorlega 6sammala, 4
= algjorlega sammala).

Su forsenda 14 til grundvallar vid ger0 listans ad meta neikvadar breytingar sem
veikindin orsaki 4 venjubundid fjolskyldulif. Mgulegt heildarskor er 24-96 og pvi
leegra sem skorid er, pvi meira er dlagid. Til ad profa adgreiningaréttmeeti listans
vardandi 6lika sjikdoma og alagseinkenni var hann préfadur 4 foreldrahdpum barna
sem glimdu vid mildan astma, Cerebral Palsy, flogaveiki og nyrnavandamal (Stein og
Riessman, 1980). Listinn metur fjora dhrifspaetti sem allir reyndust hafa vidunandi
areidanleika: fjarhagsleg ahrif vegna breytinga a fjolskylduhdgum (o0 = 0,72) ahrif & ytri
félagslegar adstedur fjolskyldunar (p.e. magn og gaedi i samskiptum vid adra utan
fjolskyldunnar (o = 0,86), personulegt dlag og gedi i samskiptum innan fjélskyldunnar
(o0 =0,81) og hvernig folk hondlar alagid, og pa sérstaklega pess adila sem ber megin
hita og punga af umonnun barns (o = 0,60). Heildarareidanleiki spurningalistans var
o = 0,88 (Stein og Jessop, 2003; Stein og Riessman, 1980). Nyrri rannsoknir syna
samberilega pattahledslu og eldri nidurstodur 6had efnahag og busetu (Stein og Jessop,
2003). Ha fylgni er 4 milli pessara nyju rannsdkna 4 listanum og eldri nidurstadna sem

eykur truverdugleika hans. Hofundur malir med pvi ad fella saman félagslega- og
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personulega pattinn i einn patt (mogulegt heildarskor fyrir pann patt 15 - 60) og var pad
gert hér (Stein og Jessop, 2003).

Harward Trauma Questoinare (HTQ, Mollica o.fl., 1992) er spurningalisti sem
melir einkenni um afallastreituréskun (Post-Traumatic Stress Disorder, PTSD) i
samrami vid greiningarvidomid samkvemt DSM-III-R greiningarkerfi bandarisku
gedleknasamtakanna (American Psychiatric Association, APA). HTQ spurningalistinn
er sjalfsmatskvardi sem byggir a0 hluta & spurningalista Hopkins um alagseinkenni (7he
Hopkins Symptoms Checklist-25, HSCL-25) og var proadur frekar i Indonesiu af the
Indochinese Psychiatric Clinic (IPT) sem greiningartaki til a0 meta samhlida ahrif og
einkenni atburda sem tengdust 4f6llum. Grein Mollica o.fl. kynnir HTQ sem priskiptan
en i nyrri utgafum er spurningalistinn fjorskiptur. I pessari rannsokn var notadur pridji
hluti elstu utgafu HTQ 1 pydingu Huldu Sélranar Gudmundsdottur (2004) sem fj6lgadi
spurningum med pvi ad skipta peim upp samkvamt greiningarvidmidum DSM-IV.
Spurningarnar eru pvi 32 og svor merkt inn & fjérskiptan Likert kvarda (alls ekki =1,
nanast alltaf =4).

Til ad einstaklingur falli undir vidmid um afallastreiturdskun parf hann ad hafa
lent 1 adsteedum sem hann getur ekki haft stjorn 4. P4 hefur viokomandi lent 1 adsteedum
sem ogna lifi hans og limum eda frelsi 4 einhvern hatt. Bjargarleysi og 6tti einkenna
viobrogo i pessum adstaedum.

Britingarform pessara einkenna eru endurupplifun afallsins sem vidkomandi
vard fyrir. Hann getur lika fordast areiti/adstaedur sem minna 4 hann a
atburdinn/adstedurnar og ordid breyting 4 hegdun vegna aukinnar drvunar/arverkni.
bad er hugsanlegt ad hafa einkenni & einhverjum pessara patta en ekki 6llum og er pa
ekki um afallastreituroskun ad reeda. Til pess ad greinast med afallastreiturdskun parf sa
sem verdur fyrir afalli ad upplifa einkenni, eitt einkenni i pad minnsta (5 moguleg) um
endurupplifun &fallsins. P4 parf hann ad hafa 3 eda fleiri einkenni (7 moguleg) um ad
fordast areiti/adsteedur sem minna & afallid. Pridji einkennapatturinn er 6rvun/arverkni.
bar eru fimm atridi moguleg en polandi verdur ad upplifa tvo eda fleiri einkenni pess (5
moguleg). Einkenni endurupplifunar birtast i endurupplifun afalls, erfioum draumum
og/eda martrodum. Pa er vidkomandi ofurnemur fyrir alls kyns visbendingum (badi
innri og ytri) sem minna & atburdinn og hugurinn leitar til baka i tima og 6tima.
Einkenni fordunar birtast i pvi ad polandi finnst hann einangrast fra 66rum. ba fordast
hann ad hugsa um framtidina og skipuleggja hana auk pess sem hann fordast samtol,

tilfinningar, hugsanir og pad sem minnir hann & afallid. Einkenni geta lika birst 1 pvi ad

17



hann er dhugalaus og ovirkur i umhverfi sinu. Ef um 6rvun/arverkni er ad reda pa fylgja
einbeitingarerfioleikar, svefnvandamal, ofurnaem viobrogd og/eda tortryggni i edlilegum
adstedum. bess utan getur einstaklingur verid fljotur til pirrings- og/eda reidikasta.

Ef einkenni koma og fara innan manadar eftir ad afallid atti sér stad pa telst pad
vera afallastreita (post-traumatic stress). Til pess ad um afallastreituroskun s¢ ad reda
pa purfa einkenni ad vara lengur en i 1 manud. Ef einkenni standa lengur yfir 3 manudi
eda lengur telst pad vera vidvarandi afallastreituroskun en brad ef einkenni hverfa innan
pess tima (1 DSM-1V, 1994).

{ grein Mollica o.fl. kemur fram ad areidanleiki HTQ milli matsmanna (inter-
reliability) vardandi atburdi sem teldust afoll veeri 0,93 en fyrir afallatengd einkenni
0,98. Endurpréfunarareidanleiki spurningalistans var profadur med viku millibili
reyndist vera 0,92. P4 reyndist n&emi spurningalistans vid greiningu a
afallastreiturdskunareinkennum vera 0,93 og 4 pa sem ekki voru med afallastreiturdskun
vera 0,84. Mogulegt heildarskor 4 endurupplifunarpatt er 4-16, & fordunarpatt 7-28 og
orvun/arverkni 5-20 en 4 listann i heild sinni 32-128. Ekki er ad finna neinar
tolfreedilegar profanir 4 listanum og pvi engin vidmid 6nnur en ad herra skor merkir
meira alag (Ryder, Little, Wright, Pearman og Willet, e.d.).

Crisis Support Scale (CSS) 1 pydingu Huldu Solranar Gudmundsdéttur (2004) er
spurningalisti sem metur félagslegan studning i aféllum (Joseph, Andrews, Williams og
Yule, 1992; Joseph, Yule, Williams og Andrews, 1993). Patttakendur svarar
spurningum um félagslegan studning sem peir fengu pegar peir urdu fyrir afalli og er
innlegg 1 ad meta tengsl 4 milli studnings 4 peim tima og salrenna einkenna sidar
(Joseph o.l., 1992). Minni félagslegur studningur eykur ahettu 4 afallastreituroskun en
Oflugur studningur er fyrirbyggjandi (Elklit, Pedersen og Jind, 2001; Joseph o.fl, 1992;
Joseph o.1l., 1993). Keane, Scott, Chavoya, Lamparski og Fairbank (1985) og Harel,
Kahana og Kahana (1993) (sja i Elklit o.fl., 2001) telja hugsanlegt ad afleidingar
afallastreituroskunar geti leitt til pess ad einstaklingurinn takmarki sjalfur adgengi sitt
a0 félagslegum studningi.

Crisis support spurningalistinn samanstendur af sjo spurningum og metur studning sem
var veittur pegar afallid reid yfir. Patttakandi metur studninginn & Likert kvarda 4 bilinu
1 (aldrei) —7 (alltaf). Almennt er listinn lagdur fyrir tvisvar og athugadur munur sem
kemur fram 1 svorum patttakenda. Vegna adstaedna i pessari rannsokn var hann lagdur

fyrir einu sinni. Samkvamt Joseph o.f1. (1992) er areidanleiki Chronbachs alpha 0,80.
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Rannsoknarsnio

Samanburdur var fyrst gerdur 4 & svorum madra barna med CP vid svor maedra
heilbrigdra barna. Samskonar samanburdur var gerdur & milli fedra barnanna. Sidan
voru svor fedra og madra barna med CP sameinud og einnig svor foreldra heilbrigdra
barna. Reiknad var medaltal, sponn og stadalfravik i hverjum lista fyrir foreldra
heilbrigdra barna. bPad sama var gert med svor foreldra barna med CP en peim sidan
skipt upp i fernt samkvemt greiningarari barns og reiknud sponn, medaltal og
stadalfravik fyrir hvern hop. Styst var fra greiningu yngstu barnanna (0-4 ar), en aldur
peirra barna var aatladur 2-5 ara. Neasta timabil var 5-8 ar fra greiningu, en par var
aldur barns aatladur 6-9 ara. I nast elsta hopnum voru 1idin 9-12 ar fra greiningu og
aztladur aldur peirra barna 10-13 ara. Lengst frd greiningu voru bérn sem voru datlud 4
aldrinum 14-18 ara, en 13-16 ar voru lidin frd greiningu peirra med CP. Pessir fjorir
foreldrahdpar voru bornir saman til ad athuga hvort ad pad kemi fram munur peirra i
milli. Foreldrahopur heilbrigdra barna var hafdur til hlidsjonar en ekki til frekari
samanburdar.

Frumbreytan var tviskipt, heilbrigd born og born med CP. Fylgibreytan sem var
verid ad skoda sérstaklega var lidan og heilstutengd lifsgadi foreldra barnanna og sidan
skodad samspil greiningartima vid lidan og heilstuengd lifsgaedi foreldra barna med CP.
Rannsoknarsnid telst vera lysandi tilraunasnid. Tveir spurningalistar matu heilsutengd

lifsgeedi en prir matu lidan foreldra.

Framkveemd

Eftir ad rannsoknin hafdi verid tilkynnt til Persénuverndar og leyfi fengist fra
Visindasidanefnd tok Greiningar- og radgjafarstdo rikisins saman notn peirra foreldra
sem attu born sem greindust med Cerebral Palsy 4 arunum 1991-2007. Foreldrar hvers
barns fengu sent umslag med kynningarbréfi, spurningalistum fyrir bada foreldra,
frimerktu svarumslagi og Happaprennu. Itrekunarbréf var sent ut 10 dsgum sidar. Ad
sex vikum lidnum fré fyrri utsendingu spurningalistanna voru peir sendir ut aftur og ad
lokum pakkarbréf fyrir patttokuna. Allir patttakendur fengu send rannsdknargogn i
tvigang pvi ekki var vitad vegna nafnleyndar hverjir hofou svarad. ftrekunarbréf og
pakkarbréf var sent hvort um sig einu sinni. Foreldrar i samanburdarh6p voru valdir
med hentugleikaadferd vidsvegar af landinu og tekid mid af fjolda, aldri, menntun og

hjuskaparstodu madra barna med CP sem toku patt i rannsékninni. Greiningar- og
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radgjafarstod rikisins sa um 61l samskipti vio foreldra barna med CP en

rannsoknaradilar um samskipti vid foreldra i samanburdarh6p.

Nidurstodur

Almennar lydfreedilegar upplysingar

Eins og sja ma i toflu 1 voru maedur heilbrigdra barna a sama aldri og h6fou
hlidstzeda menntun 4 vid madur barna med CP dsamt pvi ad eiga flestar maka.
urvinnslu rannsoknargagna var alltaf fyrst athugad hvort ad pad veeri munur 4 milli
medra heilbrigdra barna og madra barna med CP. Samskonar samanburdur var gerdur
4 milli fedrahdpanna sem toku patt i rannsokninni. Frekari Grvinnsla byggdi 4 svorum
foreldra barna med CP sem voru felld saman i einn hop en skipt upp 1 fernt samkvemt
greiningarari barns peirra og reiknud sponn, medaltal og stadalfravik fyrir hvern hop.
Aldur barnanna var detladur Ut fra greiningarari. Born sem fengu greiningu fyrir 0-4
arum voru aztlud a aldursbilinu 2-5 ara.  nasta timabili voru 1idin 5-8 ar fra greiningu,
en par var aztladur aldur barns 6-9 ara. { nzst elsta hopnum voru lidin 9-12 ar fra
greiningu og axtladur aldur peirra barna 10-13 ara. Lengst frd greiningu voru born sem
voru axtlud 4 aldrinum 14-18 ara, en 13-16 ar voru lidin fra pvi ad pau voru greind med
CP. Pessir fjorir foreldrahdpar voru bornir saman til ad athuga hvort ad pad keemi fram
munur peirra i milli, en foreldrahopur heilbrigdra barna hafdur til hlidsjonar en ekki til
frekari samanburdar. Allar nidurstodur i rannsokninni mida vid heildarfjlda peirra sem
svara.

Tafla 1 inniheldur helstu upplysingar um patttakendur sem urvinnsla gagna
midast vid. Menntunarstig islensks samfélags er pannig ad pad var dkvedio ad skipta
patttakendum i tvo hopa. Launatekjum var skipt i fimm hluta til ad athuga hvort ad pad
kaemi fram munur i lagri launatekjum milli peirra sem eiga born med CP og hinna sem
eiga heilbrigd born. Ekki var munur & launum foreldrum CP barna og foreldrum
heilbrigdra barna (p > 0,05). Ekki voru forsendur i rannsoknargdgnum til ad leiorétta
fyrir starfshlutfall, hlutfalls milli dagvinnu og yfirvinnu i heildarlaunum eda upphad

umoOnnunarbota.
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Tafla 1. Almennar upplysingar um foreldra barna med CP og heilbrigdra barna.

Barn med CP Heilbrigt barn
Konur
(N=74) (N=81)

Menntun N N

Med starfsréttindi eda haskoélapréf 67,1% 49 72,8% 59

Ekki starfsréttindi eda haskélaprof 32,9% 24 27.2% 22
Laun

0 - 149 pus. 23,9% 17 15,6% 12

150 - 299 pus. 39,4% 28 35,1% 27

300 — 449 pus. 19,7% 14 36,4% 28

450 -599 pus . 8,5% 6 5,2% 4

600 pus. eda heerra 8,5% 6 7,8% 5
Hjuskaparstada

Giftir / i sambud 93,5% 58 92,6% 75

Einstaedir 6,5% 4 3,7% 3
Aldur maedra

21-30ara 13,5% 10 16,0% 13

31-40ara 41,9% 31 33,3% 27

41 og eldri 44,6% 33 50,6% 41
Fjoldi barna

Medalfjoldi 1-6 2,8 1-6 2,3

Barn med CP Heilbrigt barn
Karlar
(N=52) (N=50)

Menntun N N

Med starfsréttindi eda haskoélaprof 80,2% 42 74,0% 37

Ekki starfsréttindi eda haskolaprof 19,2% 10 26,0% 13
Laun

0 - 149 pus. 4,0% 2 0,0% 0

150 - 299 pus. 18,0% 9 15,2% 7

300 — 449 pus. 28,0% 14 32,6% 15

450 -599 pus . 30,0% 15 21,7% 10

600 pus. eda heerra 20,0% 10 30,4% 14
Hjuskaparstada

Giftir / i sambud 98,0% 48 98,0% 50

Einstaedir 2,0% 1 2,0% 1
Aldur fedra

21-30 ara 5,8% 3 5,9% 3

31-40ara 29,6% 14 35,5% 18

41 og eldri 67,3% 35 58,8% 30
Fjoldi barna

Medalfjoldi 1-6 2,8 1-5 24
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1. Rannsoknarspurning - heilsutengd lifsgcedi

Er munur & hvernig foreldrar barna med CP og foreldra heilbrigdra barna meta
heilsutengd lifsgaedi sin? Til pess ad svara pessu voru notadir tveir spurningalistar (HL-
listinnn og EQ-5D). Fyrst verdur fjallad um heildarnidurstoour fyrir bada listana og
borin saman heilsutengd lifsgadi foreldra barna med CP og foreldra heilbrigdra barna.
ba verdur tekin fyrir hvor spurningalisti fyrir sig med foreldra barna med CP i huga til
ad athuga hvort ad greiningartimi hafi ahrif 4 svor peirra. [ hverri toflu eru einnig
upplysingar um sponn, medatal og stadalfravik foreldra i samanburdarhopi.

[ toflu 2 eru nidurstodur t-profana 4 HL-listanum og EQ-5D listanum syndu mun
4 milli madra barna med CP og mzdra heilbrigdra barna. I svérum foreldra barna med
CP var spdnnun svara vidari en hja foreldrum heilbrigdra barna. Samkvaemt HL-
listanum (M = 50, SF = 10) matu maeodur barna med CP heilsutengd lifsgaedi sin 10,8
stigum minni en madur heilbrigdra barna. Fedur barna med CP matu heilsutengd
lifsgaedi sin 8,3 stigum laegri en fedur heilbrigdra barna. Medalskor 4 EQ-5D
melistikunni 4 Bretlandi var 82,2 og Bandarikjunum 84,4 en 4 Spani sinu laegra (M
=75,8) (Badia, 1998; Haukur Freyr Gylfason, 2005). Nidurstodur i rannsokn Hauk Freys
Gylfasonar o.fl. (2005) 4 lifsgeedum foreldra barna med Tourette og einhverfu 4 Islandi
kemur fram ad medalskor & EQ-5D malistiku fyrir samanburdarhop var 84,7 og ad
foreldrar barna med Tourette matu lifsgeedi sin lakari en samanburdarhopur. Medalskor
foreldra barna med einhverfu & EQ-5D melistiku var 78,6 (SF' = 18,9) (Haukur F.
Gylfason, 2006). Medalskor madra barna med CP 4 EQ-5D melistikunni var 72,8 stig
en fedra barnanna 76,6 stig. Madur i samaburdarhdpi matu lifsgadi sin sem 85,9 stig a
somu meelistiku en fedurnir 84,9 stig. 1 toflu 2 er einnig ad finna visitslu EQ-5D.
Samkvamt henni var mat fedra barna med CP 8,2 stigum minna en fedra heilbrigdra

barna en munur & milli madrahopa 12,5 stig madrum barna med CP i 6hag.
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Tafla 2. Medalskor foreldra barna med CP og heilbrigdra barna 4 heilsutengum
lifsgeedum (HL-listinn, EQ-5D).

Barn med CP Heilbrigt barn t-prof

Konur Spénn M SF Spénn M SF

HL-listinn 18-61 443 11,2 33-65 55,1 5,9 -7,394,*

EQ-5D VAS 34-100 72,8 16,3 50-100 85,9 9,4 -6,042%**

meelistika

EQ-5D visitala 32-100 78,6 16,4 51-100 91,1 13,0 -5,247***
Karlar

HL-listinn 4-62 46,3 11,6 41-64 54,6 5,9 -4,585 ***

EQ-5DVAS 10-100 76,6 17,3 40-100 84,9 12,0 -2,832**

meelistika

EQ-5D visitala 20-100 84,6 19,8 69-100 92,8 11,0 -2,578*

Reiknad t-prof fyrir misstora dreifni : *p < 0,05 ; **p < 0,01; ***p < 0,005

Spurningarnar 32 4 HL-listanum skiptast & tolf peetti og ad lokum var reiknud heildatala
fyrir alla pattina (Heilsutengd lifsgaedi). Ef fra er talid hvernig fedur meta pa verki sem
peir hafa pa kom fram munur 4 hinum pattunum milli foreldra barna med CP og

samanburdarhdps eins og sja ma i toflu 3.
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Tafla 3. Medalskor foreldra barna med CP og heilbrigdra barna & HL-listanum.

paettir Barn med CP Heilbrigt barn

Konur Spénn M SF Spénn M SF t-prof
Heilsufar 19-63 44,8 11,0 42-63 541 55 -6,6**
Einbeiting 15-62 441 12,1 21-62 52,2 8,0 -4,8%**
Depurd 16-60 46,6 12,5 28-60 53,8 6,7 -4 4***
Samskipti 16-58 42,6 11,1 31-62 54,0 5,9 -7,8%**
Fjarhagur 29-59 48,1 9,4 29-59 53,2 8,0 -3,6%**
brek 22-62 46,0 9,4 31-65 55,1 6,1 -7,0%**
Kvidi 25-62 46,5 10,5 20-65 53,7 9,0 -4 5***
Likamsheilsa 19-59 46,4 9,5 32-59 54,3 55 -6,2%**
Verkir 23-62 43,6 11,6 38-62 52,0 7.4 -5,3***
Sjalfsstjérn 21-62 45,8 10,7 21-62 53,8 7,3 -5,3%**
Svefn 21-59 451 10,7 21-59 52,3 7.6 -4,8***
Lidan 22-62 45,7 9,5 30-63 55,4 6,0 -7,5%**
Heilsutengd 18-61 44,3 11,2 33-65 55,1 5,9 -7,4%*
lifsgaedi

Karlar
Heilsufar 12-61 47,0 9,2 32-63 52,7 7.3 -3,5%**
Einbeiting 13-62 47,9 10,1 42-62 55,3 6,4 -4,4%%
Depurd 14-59 48,9 10,2 37-59 54,2 58 -3,3%*
Samskipti 25-62 46,4 10,1 40-62 53,3 6,5 -3,9%**
Fjarhagur 28-59 48,3 10,1 32-59 52,3 7.7 -2,5**
brek 14-63 46,1 10,9 40-63 54,3 6,5 -4,6%*
Kvidi 21-64 47,8 10,3 30-64 53,8 8,3 -3,2%**
Likamsheilsa 3-58 45,9 11,4 30-58 51,3 6,7 -2,9%**
Verkir 19-61 46,6 13,2 19-61 50,4 11,6 -1,5
Sjalfsstjérn 12-62 45,8 11,3 31-60 52,7 6,3 -3,8%*
Svefn 19-58 46,1 11,5 24-58 53,2 7.2 -3,7%**
Lidan 9-60 47,0 11,3 42-62 54,5 5,9 -4, 2%
Heilsutengd 4-62 46,2 11,6 41-62 54,6 5,9 -4,6%**
lifsgaedi

Reiknad t-prof fyrir misstoéra dreifni : *p < 0,05 ; **p< 0,01; ***p < 0,005

A mynd 1 m4 sja medalskor fedra barna med CP og heilbrigdra barna 4 hvern patt HL-
listans. Medaltal 4 einstaka patt er reiknad i T-télu (M = 50, SF'= 10). Fedur heilbrigdra
barna voru 4 6llum pattum yfir medal T-t6lu og virdast almennt telja heilsufar sitt gott.
b0 svo fedur barna med CP varu sammala peim um heilsufar sitt var munur 4 6llum
O60rum pattum. Mismunur var minnstur midad vid fedur heilbrigdra barna i mati a
likamsheilsu sinni (5,4), kvida (6,0), depurd (5,3), verkjum (3,8) og fjarhagslegri stodu
(4,0). Munur i T-tdlu & 6drum pattum var & 4 bilinu 6,9 — 8,4 og mest a preki (8,2) og
heilsutengdum lifsgeedum (8,4). Medaltal T-t6lu hvad vardar heilsutengd lifsgadi fedra
barna med CP var 46,2 stig en fedra heilbrigdra barna 54,6 stig (mismunur 8,4 stig).
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Mynd 1. Samanburdur 4 mati fedra 4 heilsutengdum lifsgedum sinum & HL-listanum.

Medur heilbrigdra barna matu heilsufar sitt mun betra en madur barna med CP. Ad
medaltali var T-tala heilsutengdra lifsgeeda meadra heilbrigdra barna 55,1 stig, en hja
madrum barna med CP var T-talan 44,3 stig (mismunur 10,8). Mynd 2 synir dreifingu
medalskora maodra barna med CP 4 hvern patt i samanburdi vid madur sem eiga
heilbrigd born & HL-listanum. Munur 4 milli hopa var a bilinu 5,2 — 11,4 stig. Mesti
munur var 4 pattum sem fjalla um samskipti (11,4), lidan (9,7) og preki (9,1), en
verkjapattur (8,4) par nest 4 eftir. Minnsti munur & T-tdlu var 4 fjarhagspetti (5,1).

Munur & pattum sem sneru ad depurd, kvida og svefni var sa sami 7,2 stig.
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Mynd 2. Samanburdur 4 mati madra 4 heilsutengdum lifsgedum sinum a4 HL-listanum.

Reiknad ut fra heildarskori EQ-5D visitdlu, var munur 4 milli madrahopa (p < 0,005)
og fedrahopa eftir pvi hvort ad pau attu barn med CP eda ekki. Almennan samanburd 4
svorum foreldra barna med CP og foreldrar heilbrigdra barna samkvemt viddum EQ-
5D visitolunnar er ad finna i to6flu 4. Helsta mun 4 milli fedrahdpanna ut fra
svarmoguleikum var ad finna i nedstu vidd téflunnar, ,,.kvidi/dapurleiki/punglyndi‘

(p <0,01). S6bmu ségu var ad segja um madrahdpinn par sem munurinn var
afdrattarlausari (p < 0,005). Fleiri madur barna med CP en heilbrigdra barna finna fyrir

b6 nokkrum kvida/dapurleika/punglyndi (p < 0,001).
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Tafla 4. Svor foreldra barna med CP og foreldra barna sem eiga heilbrigd born a

einstokum viddum EQ-5D melt i présentum.

Konur Karlar
Barn med CP  Heilbrigt barn p-gildi Barn med CP  Heilbrigt barn p-gildi
Vandi/erfidleikar % N % N % N % N
Hreyfigeta
Audveld 94,4 68 98,8 80 p>0,05 92,3 48 94,0 47 p>0,05
Nokkud erfid 54 4 1,2 2 7,7 4 6,0 3
Mikil/algjor
skerding
Sjalfsumoénnun
Sjalfbjarga — 98,6 73 100 81 p>0,05 100 52 100 50 p>0,05
audvelt
Sjalfbjarga —
erfitt
parf adstod
Venjubundin stérf
Audveld 84,9 62 100 81 p < 0,001 90,4 47 98,0 49 p<0,05
Nokkud erfid 15,1 11 7,7 4 2,0 1
Getur ekki sinnt 1,9
peim
Verkir/6paegindi
Ekki til stadar 40,5 30 76,5 62 p < 0,001 59,6 31 76,0 38 p<0,01
P6 nokkrir 56,8 42 23,5 19 34,6 18 24,0 12
Mjoég miklir 2,7 2 58 3
Kvidi/dapurleiki/
punglyndi
Ekki til stadar 50,0 37 79,0 64 p < 0,001 71,2 37 92,0 46 p>0,05
P6 nokkur 47,3 35 19,8 16 25,0 13 8,0 4
Mjog miklir 2,7 2 1,2 3 3,8 2 0,0 0

Algengustu samsetningu heilsufarsastands foreldra ma sja 4 mynd 3 og mynd 4. Hver af

viddunum fimm feaer einn télustaf sem taknar svar patttakenda a peirri vidd (Hreyfigeta,

sjalfsuménnun, venjubundin storf, verkir/dpaegindi og kvidi, punglyndi/dapurleiki). I

hverri vidd eru prir valkostir (1, 2 eda 3) sem verda fulltraar hverrar viddar og taknun i

tilteknu heilsufarsastandi. Sem demi i heilsufarsastandi 11111 hafa patttakendur pegar

peir svorudu valid fyrsta af premur valkostum & 6llum viddum. Fyrsti tolustafurinn 1 er

takn fyrir ad 4 viddinni hreyfigetu hefur patttakandi valid valkostinn ,,audvelt”. Fyrir

viddina sjalfsumonnun hafa peir valid ,,sjaltbjarga- audvelt™ (1) og 1 viddinni

,, venjubundin storf* pa hafa peir einnig valid fyrsta valkost ,, audvelt (1). I viddinni

verkir/6paegindi hafa peir lika valid fyrsta valkost (ekki til stadar = 1). A sidustu vidd
EQ-5D hafa patttakendur valid ,,ekki til stadar (1). Af pessu ma alykta ad patttakendur
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sem svara svona séu vid goda heilsu. Heilsufarsastand 11122 er annad deemi um 6likt
algengi heilsu foreldra heilbrigdra barna og barna med CP. A viddunum ,hreyfigeta®,
»sjalfsumonnun‘ og ,,venjubundin storf” hafa patttakendur valid fyrsta af premur
valkostum sem er tdknadur med einum. bvi er fyrri hluti samsetningar heilsufarsastands
(111) taknun pess ad heilsa patttakenda veeri go6o a4 pessum viddum. Vid viddunum
,verkir/6paegindi® og ,, kvidi, punglyndi/dapurleiki* hafa patttakendur valid annan
valkost af premur. Patttakendur sem vdldu petta finna fyrir po nokkrum verkjum (2) og
einnig p6 nokkru punglyndi (2). Pridja demid (11221) er heilsufarsastand sem foreldrar
barna med CP pekkja en ekki foreldrar heilbrigdra barna. Foreldar meta heilsufarsastand
(11) sitt svo ad ,, hreyfigeta®, ,, sjalfsuménnun® séu i godu lagi. Hins vegar eru p6
nokkrir (2) ,,verkir/6pagindi” til stadar og ,,venjubundin storf” (2) nokkud erfid. Hja
somu foreldrum er ekki til stadar (1) ,,kvidi, punglyndi/dapurleiki®. Fleiri foreldrar
barna med CP finna fyrir pé nokkrum (2) ,,kvida, punglyndi/dapurleika” en foreldrar
heilbrigdra barna (heilsufarsastand 11222) (sja toflu 4). P6 svo ad foreldrar barna med
CP telji sig hafa goda heilsu voru pau pé ferri sem hofou heilsufarsastand 11111 (gott
astand) en foreldrar heilbrigdra barna. bad var lika munur 4 alengi ,,annars vanda“ milli
foreldra heilbrigdra barna og foreldra barna med CP en pa hofou patttakendur 1élegri
heilsu en i valkostunum sem sja ma & myndum 3 og 4. Mynd 3 synir hvernig madur
barna med CP matu heilsufarsastand sitt 28,8% madra barna med CP matu heilsu sina
g60a (heilsufarsastand 11111) en 65,4% madra heilbrigdra barna matu heilsu sina 4
pann hatt. Litill munur var i mati 4 heilsufarsastandi 11112 (3,7%) og svo til sami
munur 4 heilsufarsastandi 11121 en 16,2% medra barna med CP pekktu pad og 12,3%
maora heilbrigdra barna. 10,2% faerri medur heilbrigdra barna matu heilsu sina
samkvemt heilsufarsastandi 11122 og heilsufarsastand 11221 var adeins ad finna hja
madrum barna med CP. 10,8% madra barna med CP voru med heilsufarsastand 11222
en auk pess voru 12, 2% madra barna med CP sem glimdu vid frekari skerdingu heilsu.
Samberilegur hopur madra heilbrigdra barna var 2,6%. Meadur heilbrigdra barna
notudu ferri tegundir samsetninga a heilsufarsastands til ad meta heilsu sina en madur

barna med CP og bua pvi almennt vid betri heilsu.
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Mynd 3. Heilsufarsastand meaedra samkvaemt EQ-5D melt i présentum.

Mynd 4 synir algengi mismunandi heilsufarsastands medal fedra eftir pvi hvort ad barn
peirra var heilbrigt eda med CP. Fleiri fedur heilbrigdra barna (70%) en fedur barna
med CP (54%) matu heilsu sina gdoa (heilsufarsastand 111111) en munur vart
merkjanlegur 4 heilsufarsastandi 11112 (0,2%). Adeins meiri munur var &
heilsufarsastandi 11121 (2,5%) og fundu badir fedrahoparnir fyrir p6 nokkrum verkjum.
Fedur barna med CP fundu fyrir p6 nokkrum verkjum og kvida (11,5%, heilsufarsastand
11122) en adeins 2% fedra heilbrigdra barna. Pad var mat 1,9% fedra barna med CP ad
peir urdu fyrir truflun & venjubundnum stérfum auk verkja (heilsufarsastand 11221).
beir fundu hinsvegar ekki fyrir kvida til vidbotar eins og maedur barna med CP
(heilsufarsastand 11222). Fedur barna med CP voru fleiri (13,5%) en fedur heilbrigdra
barna (6%) sem bjuggu vid heilsufarsastand lakara en kemur fram i uppgefnum
gdgnum. Samkvamt pvi sem ma sja i mynd 4 pa notudu fedur heilbrigdra barna faerri
tegundir samsetninga aheilsufarsastands til ad meta heilsu sina en fedur barna med CP

og bua pvi almennt vid betri heilsu.
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Mynd 4. Heilsfarséstand fedra samkvaemt EQ-5D malt i prosentum.

bad ma pvi alykta 0t fra svorum foreldra ad pad s¢ munur 4 hvernig foreldrar barna med
CP og foreldrar heilbrigdra barna matu heilsutengd lifsgaedi sin. S4 munur var p6 ekki
til stadar 4 6llum atridum EQ-5D og atti pad jafnt vid maodra- og fedrahopana. Ef
hinsvegar foreldrahoparnir voru skodadir 1 heild sinni p4 matu foreldrar barna med CP
heilsutengd lifsgadi sin lakari & flestum svidoum midad vid foreldra heilbrigdra barna.
b4 matu madur barna med CP heilsutengd lifsgaedi sin lakari en fedur barnanna.

bad var einnig markmid rannsdknarinnar ad athuga hvort ad pad keemi fram
munur 4 heilsu foreldra eftir pvi hversu langt veeri sidan barnid greindist. N voru svor
medra og fedra barna med CP felld saman i einn hop, foreldrahopnum skipt 1 fernt ut
fra greiningarari barns og gdgnin unnin ut fra pvi. Svér maedra og fedra i
samanburdarhdpi voru einnig felld saman og hofd til hlidar 1 toflum. Pessa skiptingu ma
sja 1 toflu 6 og gildir sama fjorskipting einnig annars stadar i nidurstodum. Pad sem
vekur athygli 1 toflu 5 ad 4 6llum pattum HL-listans er medaltal foreldra 10 -13 éara

barna var allstadar leegra en hja hinum hépunum.
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Munur var 4 milli hopa & petti sem fjallar um samskipti (£(3,120) = 3,75; p <0,01)
tafla 6). Einnig bentu gognin til pess ad pad gaeti verid munur 4 depurd, fjarhag, kvida

og heilsutengdum lifsgeedum. Ekki tokst p6 ad syna fram 4 pad 1 pessari rannsokn.

Tafla 6. Dreifigreining helstu patta HL-listans samkvamt fjorskiptingu foreldrah6ps
barna med CP eftir greiningarari.

pattur Frigradur (df) F- gildi P-qgildi
Depurd 3,120 2,04 0,111
Samskipti 3,120 3,75 0,013**
Fjarhagur 3,120 1,75 0,160
Kvidi 3,120 1,90 0,134
Heilsutengd lifsgaedi 3,120 1,88 0,137

Samskiptapatturinn fjallar um samgang vid adra, anagju med nuverandi stodu og
anagju peirra sem svara med fristundir sinar. Vid frekari skodun kom i 1j6s ad munur
var 4 svorum foreldra 10-13 ara barna og hinna foreldrahdpanna eins og sja ma i toflu 7.
Til frekari gloggvunar var pvi gerdur frekari hopasamanburdur par sem foreldrahdpur
14-18 ara, 6-9 ara og 2-5 ara voru felldir saman i einn hop og bornir saman vid 10-13

ara (sja toflu 8).

Tafla 7. Nidurstada 6hadra t-préfa samkvamt fjorskiptingu foreldrahdps barna med CP
a samskiptapaetti HL-listans.

Samanburdur milli hépa (aldur barns) t-prof df p-gildi
14-18 ara vs 10-13 ara 2,896 59,4 0,005***
14-18 ara vs 6-9 ara 0,247 60,7 0,8
14-18 ara vs 2-5ara 0,263 42,5 0,8
10-134ra vs 6-9ara -2,519 58,3 0,01**
10-13ara vs 2-5ara -2,237 50,4 0,03*
6-9 ara vs 2-5ara 0,039 44,9 0,97

bad stadfesti adgreiningu peirra frd hinum foreldrunum auk pess sem kom i 1j6s munur
& paetti um kvida (p < 0,05) og heilsutengd lifsgedi (p = 0,05) (sja toflu 8).  t6flu 8 er
ad finna auk samskiptapattar pa peetti sem voru nast tolfreedilega marktekum mun milli

pessara tveggja hopa og voru peir latnir fylgja med i nidurstodum rannsoknarinnar.
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Tafla 8. Medalskor foreldra barna med CP pattum 4 HL-listanum pegar hopnum var

tviskipt.
Timi fra greiningu
oga‘zr_”s 1;: ?Nsé%) Barn 10-13 ara (N=32) t-prof

baettir Spénn M SF Spénn M SF t-tala Df p-gildi
Heilsufar 19-63 46,6 10,1 12-56 43,4 11 1,4 503 0,16
Depurd 16-60 49,1 10,3 14-59 43,5 143 2,1 42,8 0,44
Samskipti 18-62 46,1 10,2 16-58 38,7 123 3,1 46,5 0,004***
Fjarhagur 28-59 49,0 9,3 28-59 46,2 10,3 1,3 498 0,2
Kvidi 25-64 485 9,4 21-61 438 118 2,1 45,8 0,04*
Sjalfsstjérn 21-62 47,0 10,3 12-60 432 11,9 1,6 479 0,1
Lidan 22-62 47,2 9,3 12-60 43,1 12,6 1,8 433 0,08
Heilsutengd 18-62 46,6 10,2 461 412 138 2,0 13,3 0,05*
lifsgeedi

EQ-5D metur heilstengd lifsgaedi i fimm viddum og eru prir svarmdguleikar i hverri
vidd. Tafla 9 inniheldur svor patttakanda samkvamt fjorskiptingu foreldrahopsins.
Foreldrar 6-9 ara barna hofou samkvamt svorum minnst af verkjum/6paegindum
(nokkur = 27,6%, miklir = 3,4%). Sami hopur fann einnig minnst fyrir kvida/dapurleika
sem voru einkenni sem hrjé foreldra 10-13 4ra og 2-5 é4ra. Truflun & venjubundnum

storfum foreldra voru minnst pegar barnid er yngst 2-5 ara.
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Til pess ad geta borid saman hlutfoll 4 milli vidda voru valkostirnir ,,nokkur* og
,»mikill“ felldir saman. Ekki kom 1 lj6s munur & milli foreldrahopa vid dreifigreiningu.
Hinsvegar kom 1 [j6s munur pegar t-prof voru framkvamd a viddinni ,,verkir/opagindi*
sem ma sja 1 toflu 9. Yfirlit yfir samanburdi 4 milli hdpa peim peetti ma sja 1 t6flu 10.
Foreldrar 6-9 ara barna meta verki sina minni en foreldrar 14-18 ara (#62,7) = -2,026, p

<0,05) og 10-13 &ra barna (#(51,8) = -2,282, p < 0,05).

Tafla 10. Nidurstada 6hadra t-profa samkvaemt fjorskiptingu foreldrahops barna med CP
a vidd EQ-5D um verki/6pagindi.

Samanburdur milli hépa t-prof df p-gildi
14-18 ara vs 10-13 ara -0,368 66,8 0,714
14-18 ara vs 6-9 ara 2,026 62,7 0,047~
14-18 dra vs 2-5ara -0,115 45,8 0,909
10-13ara vs 6-9 ara 2,282 58,9 0,026*
10-13 ara vs 2-5ara 0,207 471 0,837
6-9 ara vs 2-5dra -1,858 45,6 0,07

Vid t-profun a viddinni ,,kvidi/dapurleiki/punglyndi kom fram munur & milli foreldra
barna sem voru a aldrinum 6-9 ara og 10-13 éra (#59,0) = 2,074, p < 0,05) (mismunur
28,4%).

Algengi algengustu tegunda heilsufarsastands samkvamt fjorskiptingu
foreldrah6psins ma sja i toflu 11. Nokkud gott samraemi var i pvi hvernig foreldra barna
med CP og foreldrar i samanburdarhopi matu sig 4 EQ-5D malistikunni ad
undanskyldu astandi 11122 par sem samanburdarhopur taldi heilsu sina betri en
foreldrar barna med CP. I heilsufarsastandi 11111 voru foreldrar 6-9 4ra barna naest
samanburdarhopi i prosentum talid. Sami foreldrah6pur barna med CP var einnig med
laegsta skor (13,8%) 4 heilsufarsastandi 11112. Mesti munur 4 heilsufarsastandi var hja
foreldrum 2-5 ara og virdist verkjapattur vega pyngst i peim mun (11121). Hja 10-13
ara var sem verkir og kvidi legdust saman (sja astand 11122, 35,5%). Ekki var mikill
munur 4 heilsfarsastandi 11112 og 11121 en samanlagt pa glimdu foreldrar 10-13 ara og
2-5 ara barna frekar vio slikt astand en foreldrahdpar 6-9 ara og 14-18 ara barna. Vid
dreifigreiningu kom ekki fram munur a milli hopa og pvi var ekki um frekari trvinnslu

a0 reoa.
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Fyrri rannsoknarspurningin snéri ad pvi ad athuga hvort ad pad vari munur a
heilsutengdum lifsgeedum foreldra heilbrigdra barna og peirra sem eiga born med CP.
bé var einnig athugad hvort ad pad kemi fram munur i pvi mati eftir pvi hvenar barnid
var greint.

Svor foreldra barna med CP syna ad pad virdist vera munur pa heilsutengdum
lifsgeedum peirra ekki einungis i samanburdi vio foreldra heilbrigdra barna heldur lika i
tengslum vid greiningarar barns. b6 svo ad sa munur hafi ekki alltaf verid tolfreedilega
marktekur 4 milli hopa eftir pvi hvenar barn peirra var greint, pa matti sja dkvedid
mynstur tengd greiningarari barns i svérum peirra. Medalskor foreldra barna med CP
samkvaemt T tolu var 43,5 pegar barn var 10-13 ara en 46,4-47,8 ef barn var 4 6drum
aldursbilum. Nidurstada gefur til kynna ad dkvedin timabil séu foreldrum erfidari en
onnur. Vert er ad benda 4 ad pd svo ad komi fram munur eftir greiningarari barns pa
voru pad einungis foreldrar 6-9 dra barna sem nadu ad fara yfir medaltal (7= 50, SF =
10) og pa adeins a einum paetti HL-listans, fjarhagspeetti (7= 51,5) sem var samberilegt
vi0 medtal samanburdarhops 4 sama paetti (7= 52,3). Medaltal hja foreldrum barna i
60rum aldurshopum 4 fjarhagspaetti var leegra (7'= 46,2 — 48,2).

bad hafa komid fram i rannséknum visbendingar um ad peir sem glima vid
langvinna sjikdoma og fotlun meti lifsgaedi sin og heilsu betri en utanadkomandi
myndu gera, vegna adlogunar ad adstedum (Sung o.fl., 2004; Témas Helgason o.1l.,
2000b). Ekki er 6sennilegt ad pad sama eigi vid um foreldra barna med CP. A mynd 5
ma sja hvernig foreldrar barna med CP og foreldrar heilbrigdra barna meta likamsheilsu
sina og verki. Foreldrar med CP barna matu likamsheilsu sina 4 kvarda T-tolu ad
medaltali vera 46,4 en foreldrar heilbrigdra barna 52,8 stig (mismunur 6,4 stig). Til
samanburdar ma geta pess ad vid stodlun HL-listans medal {slendinga var T-tala fyrir
aldrinum 20-49 ara 53 stig en 45 stig hja 70 ara og eldri (Témas Helgason o.fl., 2000a).
Hjartasjuklingar hinsvegar matu likamsheilsu sina 44,5 stig 4 sama kvarda en T-tala
sjuklinga med pvagfarasjukdéma 42-44 (Toémas Helgason o.fl., 2000b). Eftir ad barn
med CP ndoi 10 ara aldri var likamsheilsa foreldra barna med CP samkvamt T-t6lu ad
medaltali 45,3 en 47,6 ef barnid var yngra. Foreldrar heilbrigdra barna i
samanburdarhdpi matu likamsheilsu sina vera 52,8 4 sama kvarda (mismunur 7,5 stig ef
barn var eldra en 10 dra en 5,2 stig ef barn var yngra en 10 4ra). Minni breyting var &
verkjamati foreldra barna med CP samkvamt fjorskiptingu foreldrah6ps ut fra
greiningarari barns. Verkir aukast haegt og sigandi fram ad pvi ad aldursbili 10-13 ara

barnsins og samkvaemt T-tolu breytast peir 1itid eftir pad. T-tala foreldra barna med CP
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var 44,9 en foreldra heilbrigdra barna var 51,8 (mismunur 6,9 stig). Verkjamat
hjartasjuklinga i rannsokn Tomasar Helgasonar o.fl. (2000b) var 44-45 samkvamt T-

télu en fyrir sjuklinga med pvagfaerasjukdoma 46 adur en peir foru 1 adgerd.

T-tala T-tala
54 -
54 -
52 52 A
50 | ——CP hépur 50 ~
© ——Samanburdarhopur —CP hopur
3 45 48 .
T o ——samanburdarhopur
K o
£ T 46 -
% 46 + >
~ a4 a4 |
42 A 42 4
40 T T T 40
25dra 6-94ra  10-13dra  14-134ra 2-5dra 69 dra 10-134ra  14-184ra
Aldursbil Aldursbil

Mynd 5. Svarmynstur um likamsheilsu og verki i HL-listanum samkvamt fjorskiptingu

foreldrah6ps barna med CP. Til samanburdar er medatal svara foreldra heilbrigdra barna

vi0 sOmu spurningum.

A myndum 6 og 7 ma sja breytingar sem verda hja foreldrum 4 heilsutengdum
lifsgeedum og samskiptapatti samkvemt aldri barns. Til hlidsjonar er verkjamat og
likamsheilsa. bratt fyrir ad einungis einn pattur HL-listans hafi synt tolfreedilega
marktaekan mun 4 milli foreldra i tengslum vid greiningarar barns ma greina akvedid
svarmynstur 1 foreldrahopunum. Heilsutengd lifsgedi (mynd 6) syna svarmynstur og
mun sem kom i 1j6s & flest 6llum pattum spurningalistans pegar svor foreldra voru
skodud ut fra greiningartimabilum (gdogn i toflu 5). Likamsheilsa og heilsutengd
lifsgeedi virdast fylgjast ad mestu leyti ad hja foreldrum barnanna en ekki verkir sem
aukast haegt og bitandi. Foreldrar 6-9 4ra barna sem virdast hafa pad best. begar barn
var 4 aldrinum 10-13 ara skerdast heilsutengd lifsgaedi (M = 41,2) en batna sidan aftur
pegar barnid vard 14-18 ara (M = 46,3) og urdu sambarileg vid mat foreldra 2-5 éara

barna.
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Mynd 6. Svarmynstur um heilsutengd lifsgadi i HL-listanum samkvamt fjorskiptingu
foreldrahops barna med CP dsamt svorum sama hops vid spurningum um likamsheilsu
og verki.

A mynd 7 m4 sja samskiptapattinn sem var eini patturinn sem syndi tolfradilega
markteekan mun & milli foreldrahopa eftir greiningarari barns. Eins og sja ma pa er
mynstrid samskonar og i svorum foreldra um heilsutengd lifsgaedi (mynd 6). Spurningar
i samskiptapaetti fj6lludu um hvort ad likamleg eda andleg heilsa hefou haft ahrif &
samskipti vid adra, hvort patttakendur vaeru anegdir med félagslega stodu sina i dag auk
anegju og moguleika a fristundum. St60lud T-tala fyrir samskiptapatt fyrir aldurinn 20-
49 ara er 50-51 en fyrir 70 ara og eldri rétt um 48 (Tomas Helgason o.1l., 2000a).
Samberileg T-tala fyrir hjartasjuklinga hefur malst 47 en fyrir sjuklinga med
pvagfarasjuikdoéma 4 bilinu 42-50 (Tomas Helgason o.fl., 2000b). Hja foreldrum barna
med CP var T-tala 4 samskiptapatti ad medatali 44,2 parf af laegst pegar barn var &
aldrinum 10-13 ara (M = 43,8). Sem fyrr sveifladist samskiptapatturinn nokkurn vegin i

takt vio likamsheilsu foreldra en pad 4 ekki vid um verkjapattinn.
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Mynd 7. Svarmynstur samskiptapattar HL-listans samkvamt fjorskiptingu foreldrahops
barna med CP i samanburdi vid svor sama hops vid spurningum um likamsheilsu og
verki.

b0 svo ad nidurstodur EQ-5D hafi ekki synt afgerandi mun 4 milli foreldrahdpa
pa var itkoman sambarileg vid HL-listann og tolfreedilega marktek ad hluta &
pattunum ,.kvidi/dapurleiki/punglyndi og ,,verkir/6pagindi*“. Mynd 8 synir nidurstoour
pegar valkostirnir ,,nokkur og ,,mikill* voru felldir saman (gogn i t6flu 9). Mynstrid
var samskonar og mynstur HL-listans (myndir 5-7). Foreldrar sem fundu fyrir skertri
hreyfigetu voru flestir med 2-5 ara born (13,0%) og pvi naest foreldrar barna 10-13 ara
(8,5%) en litill munur var & milli hinna foreldrah6panna. Réskun & venjubundnum
storfum var minnst medal foreldra 2-5 4ra barna (4,3%) en mest medal foreldra barna
14-18 ara (15,0%). 13,8% foreldra 6-9 4ra barna urdu fyrir truflun 4 venjubundum
storfum sinum vegna barns sem minnkadi sidan litilshattar aftur og var mest pegar barn
var 14-18 ara (15,0%). Adeins 0,8% foreldra heilbrigdra barna stodu frammi fyrir
roskun & venjubundnum stérfum vegna barns. Viddin verkir/6pagindi hrja foreldra 6-9
ara barna sidur en foreldra barna a4 60rum aldursbilum. Pad sama 4 vio um viddina ,,
kvida/dapurleika/punglyndi“en foreldrar 10-13 ara barna finna mest fyrir pvi.
Kvidi/dapurleiki/punglyndi hrjair foreldra 2-5 ara og 14-18 ara i svipudu maeli. Mynstur
foreldra 2-5 é4ra barna var ad pau fundu mest fyrir skertri hreyfigetu (13,0%) en minnsta
roskun & venjubundnum storfum. P4 voru pau med nast mest af verkjum (56,5%) og
einnig nast mest af einkennum um kvida/dapurleika/punglyndi. Mynstur foreldra 10-13
ara barna var apekkt, 8,5% peirra fundu fyrir nokkurri skerdingu 4 hreyfigetu en neest

minnst fyrir réskun 4 venjubundnum stérfum (12,5%). Aftur 4 moti var pad sa hopur
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fann mest fyrir verkjum/6pagindum (59,4%) og einnig mest fyrir einkennum
kvida/dapurleika/punglyndis (53,1%). Pegar barn var 14-18 ara voru fzstir foreldrar
sem greindu fra skerdingu a hreyfigetu (2,5%). beir foreldrar fundu hinsvegar mest fyrir
skerdingu 4 venjubundnum storfum (15,0%). I peim hépi voru 55,0% sem fundu fyrir
verkjum/0pagindum og 37,5% voru med einkenni um kvida/dapurleika/punglyndi.
Adstadur foreldra 6-9 ara barna virtust bestar. Adeins 3,4% peirra fundu fyrir
opaegindum i hreyfigetu. Hins vegar voru pau sa hopur sem fann nast mest fyrir réskun
4 venjubundnum stérfum (13,8%). Verkir/6paegindi voru minnst i peirra hopi (31,0%)
og pannig nastir mati foreldra heilbrigdra barna (23,7%). Af foreldrahopunum fundu
pau minnst fyrir einkennum kvida/dapurleika/punglyndis (27,6%) sem voru samt meiri

en foreldra heilbrigdra barna (15,3%). Engir foreldrar attu i erfidleikum med

sjalfsumonnun.
%
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Mynd 8. Svarmynstur fjorskipts foreldrahops barna med CP vid spurningum & EQ-5D
vid svarmdguleikunum ,,nokkur og ,,mikill*.

2. Rannsoknarspurning — lioan foreldra

Er munur 4 lidan foreldra barna med Cerebral Palsy og heilbrigdra barna?
bessari spurningu var leitast vid ad svara med premur spurningalistum (IFS,

HTQ og CSS). Fyrst verdur fjallad um heildarnidurstddur listanna priggja og borin
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saman svor foreldra barna med CP og foreldra heilbrigdra barna. Pa verdur tekin fyrir
hver spurningalisti fyrir sig med foreldra barna med CP i huga til ad athuga hvort ad
greiningartimi hafi ahrif & svor peirra. Hluti foreldra i samanburdarhopi svorudu ekki
pessum listum pvi peim fannst peir ekki eiga vid sig, toldu ad pad vantadi pann valkost
svarmoguleikana. Rétt er ad itreka ad 1 IFS spurningalistanum (metur breytingar og
ahrif & fjolskyldulifid sem verda vegna langvarandi veikinda barns) pydir leegra skor
meira alag. { HTQ spurningalistanum (metur samhlida ahrif og einkenni atburda sem
tengdust 4f6llum) merkir haerra skor meira alag. Alagid er metid 4 prenna vegu, i
gegnum endurupplifun afalls (erfidir draumar, ofurneemur fyrir 61lu sem minnir 4
afallid), meo fordun (er dhugalaus, einangrast frd 60rum, fordast ad allt/sem mest allt
pbad sem minnir 4 afallid og einnig ad hugsa um framtidina) og 6érvun/arverkni
(einbeitingadrougleikar, svefnvandamal, er ofurneemur fyrir areitum og fljotur til
pirrings og reidi). A CSS spurningalistanum (metur félagslegan studning pegar afalli
gengur yfir) merkir laegra skor minni studning og pvi meira alag. Nidurstodur allra
spurningalistanna syndu mismun a medaltélum foreldrum barna med CP 1 6hag midad
vid samanburdarhop.

{ toflu 12 ma finna upplysingar yfir heildarskor spurningalistanna priggja
samanbori0 vid foreldra i samanburdarh6pi. Pad var sammerkt i peim 61lum ad sponn
svara var svipud hja foreldrum barna med CP og foreldrum heilbrigdra barna. Munurinn
milli pessara foreldahdpanna 14 i medaltolunum. Horft ut fra medatolum IFS listans
matti sja ad pad voru frekar madur en fedur barna med CP sem upplifdu ipyngjandi
ahrif vegna barns (mdgulegt heildarskor 24-96). baer hofou lika haesta skorid 4 HTQ
spurningalistanum (mogulegt heildarskor 32-128) en munur medaltala 4 milli fedra
barna med CP og fedra heilbrigdra barna var p6 dpekkur og einnig munurinn a milli
madra heilbrigdra barna og medra barna med CP. Foreldrar barna med CP fundu meiri
félagslegan studning frd umhverfi sinu og h6fou pvi heaerra skor 4 CSS en foreldrar

heilbrigdra barna (mdgulegt heildarskor 7-49).
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Tafla 12. Medalskor foreldra barna med CP og heilbrigdra barna & spurningalistum sem
meta personulegt dlag og lidan (IFS, HTQ,CSS).

Barn med CP Heilbrigt barn
(N=74) (N =281)
Spénn M SF Spénn M SF t-prof
Konur
IFS 33- 91 65,1 14,3 62-92 78,5 5,8 -6,443***
HTQ 33-103 58,8 17,0 33-78 421 10,2 6,147
CSS 12-47 28,5 8,6 1-46 20,1 12,2 2,766**
Karlar
IFS 38-89 69,7 13,3 58-81 74,9 6,3 -2,094*
HTQ 33-93 50,8 14,4 33-45 36,5 4,0 6,336
CSS 9-46 31,2 8,4 13-43 23,1 11,1 2,275

Reiknad t-prof fyrir misstora dreifni : *p < 0,05 ; **p < 0,01; ***p < 0,005

Tafla 13 synir stigaskor einstakra undirpatta IFS, HTQ og CSS spurningalistanna.
Samkvaemt IFS kom fram munur i formi aukins alags personulega og 4 fjolskyldu og
félagslif (mogulegt heildaskor 15-60) & milli foreldra barna med CP og foreldra
heilbrigdra barna. Pann mun var ekki ad finna pegar borin voru saman medaltdl annad
hvort madra og fedra barna med CP eda madra og fedra heilbrigdra barna. Somu sogu
var ad segja me0 einkenni afallastreituroskunar i HTQ-spurningalistanum (p < 0,005) en
einkenni voru meiri & fordunarpaetti (mogulegt heildarskor 4-28) og
orvunar/arverknipetti (mogulegt heildarskor 4-20) en endurupplifunarpeetti (mogulegt
heildarskor 4-16). Munurinn 4 milli foreldrah6panna var ekki eins skyr & CSS
spurningalistanum. Ekki var munur milli foreldrahdpa vid ,,Tengsl vid adra i svipudum
adstedum* og munur 4 ,,A0stod sem pu ventir brast™ einungis 4 milli maedra en ekki
fedra. Munur var 4 marktektarmdérkum & milli peirra spurninga sem eftir stodu og munur
ekki eins afgerandi og annars var i rannsokninni 4 milli madra/fedra barna med CP og

madra/fedra heilbrigdra barna.
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Tafla 13. Medalskor foreldra barna med CP og heilbrigdra barna 4 undirkvéroum

spurningalista sem meta personulegt alag og lidan.

Ban med CP Heilbrigt barn
Spdénn M SF Spénn M SF t-prof
IFS
Ahrif & persénulegt lif, 21-57 42,0 10,9 36-57 52,0 5,0 -6,266"**
fjlskyldu og félagslif
HTQ
Endurupplifun 4-12 7,7 23 4-9 4,7 1,3 8,831***
Fordun 7-24 12,4 4,8 7-18 9,0 2,7 4,794***
Orvun/arverkni 5-20 11,1 4,0 5-15 8,8 9,1 4,314**
CSS
Var einhver til ad hlusta 1-7 5,1 2,6 1-7 3,7 2,6 2,1*
strax eftir greiningu?
Tengsl vid adra i svipudum 1-7 24 1,8 1-4 1,7 1,2 1,9
adsteedum
Geta til ad tja hugsanir og 1-7 4,1 2,0 1-7 2,8 2,0 2,6**
tilfinningar
Maettirdu samud eftir 1-7 4,7 1,5 1-7 3,4 2,5 2,2*
greiningu
Hagnyt adstod med daglegt 1-7 3,8 2,0 1-7 2,8 2,0 2,0*
lif
Adstod sem pu veentir brast 1-7 5,1 1,8 1-7 6,0 1,4 -4,2***
Anzegja med fengin 1-7 4,9 1,6 1-7 3,3 2,3 2,0*
studning

Reiknad t-proéf fyrir misstéra dreifni : *p < 0,05 ; **p < 0,01; ***p < 0,005
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Tafla 13. (framhald)

Karlar
Barn med CP Heilbrigt barn
Spénn M SF Spénn M SF t-prof

IFS

Anrif & persénulegt Iif, 22-58 43,9 10,5 36-57 51,0 5.2 -3,869***

fjdlskyldu og félagslif
HTQ

Endurupplifun 4-13 6,4 24 4-6 44 0,6 5,410

Fordun 7-24 11,6 4,7 7-14 79 18 4,562%*

Orvun/arverkni 5-18 9,7 3,7 5-12 6,9 23 3,949
CSS

Var einhver til ad hlusta 2-7 5,3 1,4 1-7 3,2 2,3 3,0%*

strax eftir greiningu?

Tengsl vid adra i svipudum 1-6 2,4 1,5 1-4 1,9 1,4 1,1

adsteedum

Geta til ad tja hugsanir og 1-7 4,6 1,7 1-7 30 22 2,2*

tilfinningar

Meettirdu samud eftir 1-7 53 1,5 1-7 32 22 2,9*

greiningu

Hagnyt adstod med daglegt 1-7 4,2 2,0 1-5 26 20 2,7*

lif

Adstod sem pu veentir brast 2-7 5,1 1,8 4-7 6,0 1,4 -1,8

Anzegja med fengin studning 2-7 4,8 1,6 1-7 33 23 2,2*

Reiknad t-proéf fyrir misstora dreifni : *p < 0,05 ; **p < 0,01; ***p < 0,005

Nidurstodur studdu fyrri tilgatu seinni rannsdknarspurningar ad pad vaeri munur 4 lidan
foreldrah6panna. Pad var munur 4 personulegu alagi og lidan foreldra barna med CP og
foreldra heilbrigdra barna nema hvad vardar ,,Tengsl vid adra i svipudum adstedum*
(CSS) sem virtist apekkt sama hvort foreldri atti barn med CP eda ekki. Samt kom fram
hja madrum barna med CP ad per bjuggust vid meiri studningi en per sidan fengu
(,,Adstod sem pu ventir brast®). P6 svo ad sumir foreldrar barna med CP hafi itrekad
pad skriflega pegar pau toku patt i rannsdkninni ad pau litu ekki 4 pad sem alag ad eiga
barn med CP syndi nidurstada undirpatta IFS, HTQ og sex af sjo spurninga CSS ad pvi
fylgdi aukid alag, pad var munur 4 lidan og persénulegu alagi foreldra barna med CP
midad vid foreldra heilbrigdra barna.

Seinna markmid rannsdknarinnar var a0 athuga hvort ad pad keemi fram munur a
lidan foreldra eftir pvi hversu langt veeri 1idi0 fra greiningu barns. Tilgatan var su ad
lengd i tima fra greiningu skipti mali. Eins og 4dur voru svor medra og fedra barna med

CP felld saman i einn hop, foreldrahopnum skipt i fernt at frd greiningarari barns og
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gdgnin unnin Gt frd pvi. Svor maodra og fedra 1 samanburdarhopi voru felld saman og
hof9 til hlidar i toflum. Alag 4 foreldra CP barna var alltaf meira en 4 foreldra
heilbrigdra barna ef skodud voru medaltol, stadalfravik og sponn samanburdarhops
(tafla 14).

Hvorki vid dreifigreiningu né t-profun kom fram munur 4 milli foreldrahdpanna
fjogurra 1 heildaskori samkvamt IFS (metur breytingar og ahrif & fjolskyldulifid vegna
langvarandi veikinda barns). Ekki heldur vardandi neikvad ahrif a personulegt lif,
fjolskyldu- og félagslif (tafla 14). Medaltdl og stadalfravik voru allstadar svipud 6hao
hvort um neikvaed ahrif var ad reeda eda heildarskor allra spurninga. Medalskor svara
var leegst hja foreldrum 6-9 ara barna. beir foreldrar fundu mest fyrir neikveedum
ahrifum félagslega og personulega umfram foreldra annarra barna.

Tafla 15 birtir yfirlit yfir stigaskor um einkenni afallastreituréskunar
(endurupplifun, fordun eda 6rvun/arverkni) samkvaemt vidomidum DSM-IV. b6 svo ad
allir foreldrahoparnir hafi verid med heerra medalskor en samanburdarhopur var mesti
munur i svorun 4 spurningum sem snéru ad foroun. Einkenni hjé& foreldrum 10-13 ara og
2-5 4ra voru meiri en hjé foreldrum 14-18 4ra og 6-9 ara. S& munur var ekki
nagjanlegur til pess ad hann kaemi fram i dreifigreiningu. Einna naest pvi ad veeri munur
var & fordunarpeetti milli foreldra 14-18 4ra og 10-13 ara (#(61) =-1,733, p = 0,09)
barna. Pau einkenni birtast i einstaklingi pannig ad honum finnst hann einangrast fra
00rum. Hann hugsar sem minnst um hvad framtidin ber i skauti sér og fordast ad
skipuleggja hana auk pess ad fordast samtél, tilfinningar, hugsanir og pad sem minnir
hann & afallid. Pa getur hann virkad dhugalaus og ovirkur i umhverfi sinu.

Talfa 16 birtir yfirlit yfir algengi og fjolda peirra einstaklinga sem hofou einhver
einkenni um afallastreiturdskun (endurupplifun, fordun eda 6rvun/arverkni). Ekki
reyndist vera munur 4 milli foreldrahdpanna hvad petta vardar en neest pvi var 4 fordun
milli foreldra 14-18 ara og 10-13 ara (#(59) = -1,804, p > 0,05) og endurupplifun
(hugurinn leitar til baka pegar barnid var greint) milli 10-13 &ra og 2-5 ara (#63) =
-0,499, p > 0,05).
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A mynd 9 sjast svér peirra einstaklinga (metin i prosentum) sem véldu hamarksskor
(velja valkost um mesta mogulega alag, ,,Néanast alltaf*) um afallastreituroskun. Til pess
ad na greiningarvidmidoum um afallastreituréskun parf ad hafa einkenni um
endurupplifun (> 1 einkenni), fordun (> 3 einkenni) og 6rvun/arverkni (> 2 einkenni). A
myndinni er einnig alengi peirra (metin i présentum) sem héfou einkenni um
afallastreituroskun 4 einstaka pattum an pess ad na greiningarviomidum um einkenni &

Ollum pattunum premur.

% EEndurupplifun
70 Fordun
60 A Orvun
5o - mPTSD
40
30 A
20 A
" B
. | N | H 0
> > > s &
> R o @ &
E o > N &
Q P 0
N N \{o
\0\.
6@5‘
Aldursbil S

Mynd 9. Svor medal fjorskipts foreldrahdps barna med CP og foreldra heilbrigdra barna
4 einkennum 4 einstaka pattum afallastreiturskunar og einnig peirra sem na
greiningarviomioum melt i proésentum.

Ef einungis er tekid mid af heildarfjolda forelda en ekki greiningarari barns med CP ba
voru 35% foreldra barna med CP sem nddu ekki greiningarvidmidum & neinum peetti
HTQ. 26% nadu greiningarvidmidum & einum peetti, 20% 4 tveimur pattum og 18% &
6llum pattunum premur. { toflu 17 ma sja dreifingu og algengi innan hvers foreldrahdps
sem virtust glima vid afallastreituroskun. I efri linunni er fjoldi peirra einstaklinga sem
merktu vid ,,Stundum®. T nedri linunni eru peir sem merktu vid ,,Nénast alltaf*. Daemi:
Foreldrar 2-5 ara barna voru fjérir sem uppfylltu skilyrdi um afallastreiturdskun, par af
voru prir sem voldu valkostin ,,Néanast alltaf. Af 123 foreldrum sem svérudu pessum
spurningalista voru 22 sem vldu valkostinn ,,Stundum* (17,9%) eda herra. Af pessum
22 voru 17 sem voldu valkostinn ,,Nanast alltaf™ (13,8%). Ekki var munur 4 milli

foreldrahdpana & ,,Haesta skori“ en nast pvi ad svo vari var 4 milli foreldra barna sem

48



eru 10-13 4ra og 6-9 ara (#(51) = -1,982, p = 0,05). I samanburdarhépi var einn

einstaklingur sem notadi valkostinn ,,Nanast alltaf*.

Tafla 17. Svor fjorskipts foreldrahops barna med CP sem nadu greiningarvidmidum um
afallastreituroskun meelt i présentum.

Timi fra greiningu:

0-4 ar 5-8 ar 9-12 ar 13-16 ar
Barn 2-5 ara Barn 6-9 ara Barn 10-13 ara Barn 14-18 ara Heilbrigt barn
N % N % N % N % N %
Greiningarvidmid 1 4,4 2 6,9 0 0 2 5 1 0,6
Hzesta skor 3 13,0 2 6,9 8 25 4 10 1 0,6
Samtals 4 17,4 4 13,8 8 25 6 15 2 1,2

Sidasti listinn var CSS sem metur félagslegan studning sem polendur fengu
begar peir urdu fyrir afalli og er innlegg i a0 meta tengsl & milli studnings 4 peim tima
og salrenna einkenna sidar. Nidurstoour hopasamanburdar ma finna i toflu 18. Yfirleitt
er pessi listi notadur i tvigang (timi 1 = 77 og timi 2 =72) til ad athuga pann mismun
sem kemur fram i svorun stuttu (77) eftir ad afall & sér stad og svo nokkrum manudum
sidar (72). I pessari rannsokn var pvi ekki til ad dreifa og adeins ein maling (72). Ekki
er um eiginlega petti ad reeda og pvi tekin hver spurning fyrir sig. Pad sem vakti athygli
i fyrstu spurningu var munur 4 medaltélum p6 svo ad hann hefdi ekki komid fram vid
dreifigreiningu (F(3,120) = 2,320, p > 0,05). Vid t-profun kom fram munur 4 svérum
foreldrum 14-18 ara annars vegar og 6-9 ara (#65)=-1,938, p = 0,05) og 2-5 ara («(57) =
-2,345, p <0,001) hins vegar. Einnig var munur 4 milli foreldra 10-13 ara og 2-5 ara
(#(50) =-2,994, p < 0,005). ,,Tengsl vid adra i svipudum adstedum* virtust minnst hja
foreldrum 14-18 é4ra p6 pad hafi ekki komid fram vid dreifigreiningu eda t-prof.
Dreifigreining 4 spurningunni ,,Geta til ad tja hugsanir og tilfinningar* syndi mun a
milli hopa (F(3,120) = 3,949, p < 0,05). Foreldrar 2-5 ara barna adgreindu sig fra hinum
hépunum (14-18 éra, #(55) =-2,543; p < 0,01), (10-13 ara, #52)=-3,64; p <0,01), (6-9
ara; 1(44) =-0,313, p > 0,05). P6 ad munur 4 medaltolum hefdi verid litill i spurningunni
»Meattirdu samud eftir greiningu® syndi t-préf mun 4 milli foreldra 6-9 ara og 2-5 ara
barna (#(49)= -2,045, p < 0,05). Foreldrar 14-18 &ra barna virdast hafa fengid minnsta
hagnyta adstod an pess ad um eiginlegan mun hefdi verid ad reda 4 milli hopa hvad pa
spurningu vardar. Munur kom fram vid dreifigreiningu & spurningu ,,Adstod sem pti

veentir brast (F(3,119) = 2,181, p < 0,05). bar vakti athygli ad studningur vid foreldra
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2-5 ara var betri en fyrir born 14-18 ara (#(66) = 2,100, p <0,05) og 10-13 ara (#(47) = -
2,120, p < 0,05). Dreifigreining 4 spurningunni ,,Anagja med fengin studning® syndi ad
mun & milli hopa (F(3,119) =2,790, p < 0,05). Foreldrar 2-5 ara voru dnagdari en allir
hinir héparnir 4 peirri spurningu (6-9 ara (#(49) = -2,045, p < 0,05, 10-13 éra (#(51)= -
2,585, p <0,01) og 14-18 ara (1(53) = -2,878, p < 0,005)). A heildarskori CSS adgreindu
foreldrar 2-5 ara sig baoi fra foreldrum 14-18 ara (#(51) = -2,447, p <0,01) og 10-13
ara (#(50) = -2,994, p < 0,005) og virdast bua vid betri studning en allir hinir

foreldrahé6parnir.
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Seinni rannsdknarspurning var ad athuga mun 4 lidan foreldra heilbrigdra barna og
foreldra barna med CP. Einnig var athugad hvort ad pad vaeru dkvedin timabil
foreldrum barna med CP erfidari en dnnur. Svor foreldra barna med CP og heilbrigdra
barna vid IFS, HTQ og CSS spurningalistunum studdu ad pad vaeri munur 4 lidan
foreldra barna med CP eftir pvi hvort ad pau attu heilbrigt barn eda ad barnid veri med
CP. Hvad vardadi mun 4 lidan eftir pvi hverner barnid var greint var ekki um
eiginlegan mun ad reda. bad matti sja akvedin mun & milli foreldrahdpa en munur var
b6 eingdngu greinanlegur 4 CSS spurningalistanum. Pratt fyrir ad ekki hafi komid fram
munur & HTQ og IFS spurningalistunum i pessari rannsokn benda gdgnin til pess ad pad
gaeti verid munur pvi ad hlidstett mynstur kom fram i svorum foreldra og pegar spurt
var um heilsutengd lifsgaedi.

A myndum 10, 11, 12 og 13 ma sja samskonar mynstur og kom fram i
nidurstddum spurningalista um heilstutengd lifsgedi. Neikveaed ahrif 4 personulegt lif
foreldra og fjolskyldulif vegna barns voru minnst fyrst ( barn 2-5 ara) samkvaemt IFS en
aukast strax vid 6-9 ara aldur barns, minnka sidan og aukast 6rlitid aftur (mynd 10).
Foreldrahopur 2-5 4ra barna virdist hafa fengid mestan studning vid greiningu
samkvemt CSS (mynd 11). Mynd 12 synir medal heildarskor foreldra & pattum
endurupplifunar, fordunar og drvunar/arverkni 4 spurningalista um alag og einkenni
afallastreituroskunar (HTQ). Medalskor er haest hja foreldrum 10-13 é4ra og pvi einkenni
mest 1 peim aldurshopi. Naest peim voru foreldrar 2-5 ara barna. Einkenni
Orvunar/arverkni voru mest pegar barn var 6-9 ara en endurupplifun jokst eftir pvi sem
arin lida. Einkenni minnkudu 4 6llum pattum (fordun, 6rvun/arverkni, endurupplifun)
pegar barn var 14-18 ara. Mynd 13 synir svarprosentu medal foreldra sem uppfylltu
greiningarvidmid afallastreiturdskunar & einstokum paetti an pess ad na greiningarvidoum
4 6llum premur sem er skilyroi fyrir greiningu afallastreiturdskunar. Sama mynstrid
kom 1 1j6s og pegar medalskorid var skodad (mynd 12). Pegar barn er 4 aldrinum 10-13
ara er fordun mest en einnig skor um endurpplifun og 6rvun/arverkni. Hugurinn leitar til
baka 1 formi endurupplifunar og neer hamarki pegar barn var 10-13 ara. Foreldrum med

einkenni 4 einhverjum petti afallastreiturdskunar faekkadi eftir ad barn vard 14-18 ara.
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Mynd 10. IFS spurningalistinn.

Stig

75

o .\-———I"—‘.

65 - )
—+—Ahrifa

60 fidlskyldu og

e felagslif
—m—Heildarstig a

50 spurningalista

IFS
“ \’/"__'
40 T T T

2-54ra 6-9dra 10-134ra 14-184dra
Aldursbil

(leegra skor merkir meira alag)

Mynd 11. CSS spurningalistinn.
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Mynd 12. HTQ spurningalistinn.
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Mynd 13. HTQ spurningalistinn.
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Mynd 10, 11, 12 og 13. Svarmynstur fjorskipts foreldrahdps barna med CP vid

spurningum um lidan (IFS,HTQ,CSS).

Samkvaemt gognum virdist sennilegt ad pd svo alag sé 4 alla foreldra pa sé

tilfinningalegt alag og skerding heilsutengdra lifsgaeda einna mest pegar barn er 10-13

ara en 4 pvi aldursskeidi glima 25% foreldra vid afallastreituroskun (M = 17,9%). Sami

aldurshépur 4 einnig verr med ad tja hugsanir og hefur ordid fyrir mestum vonbrigdum



med pa adstod sem peir vonudust eftir ad fa. Foreldrar 2-5 ara virdast bua vid
samskonar alag en heldur vegara. begar foreldrahopurinn var skodadur i heild sinni
(ekki i ut fra greiningarari barns) voru 35,5% foreldrahdpsins voru &n einkenna um
afallatreiturdskun 4 einstaka petti en 26,1% foreldra sem uppfylltu greiningarvidomid
um afallastreituroskun einum peetti og 20,0% a tveimur pattum af premur. Allir
foreldrar barna med CP bua vid meira alag en foreldrar heilbrigdra barna. Munur var
milli meedra og fedra barna med CP & heildarskori 48 HTQ spurningalistanum (p < 0,05)
og pattum um endurupplifun (p < 0,05) og 6rvun/arverkni (p < 0,05). Ad 60ru leyti kom
ekki fram munur 4 milli medra og fedra barna med CP, en p6 ber ad nefna ad

samskiptapattur HL-listans sem var nalagt tolfraedilegri marktekt (p = 0,06).

Umrae0da

Nidurstddur svara vid rannsoknarspurningum stydja paer tilgatur sem settar voru
fram. Pad kom fram ad munur var 4 heilsutengdum lifsgedum foreldra barna med CP
og peirra sem eiga heilbrigd born. Fedur baru sig betur en madur badi samkvemt HL-
listanum og EQ-5D. Munur var & 6llum pattum HL-listans 4 milli maodra barna med CP
og madra heilbrigdra barna. bad sama var med fedurna fyrir utan verkjapattinn sem parf
ekki ad koma a ovart pvi verkjakvartanir eru algengar baedi medal sjuklinga og peirra
sem teljast heilbrigdir (Hamner, Lawerence, Anderson, Kaplan og Fryback, 2006; Kind
0.1.,2005; Témas Helgason o.fl., 1997). A EQ-5D var munur ad hluta til og pa &
viddum sem matu verki/6pagindi og kvida/dapurleika/punglyndi. Munurinn var meiri &
milli medrahdpanna en fedrahopanna. Munur a lidan birtist i svérum pannig ad badi
fedur og madur barna med CP matu pad svo ad neikvad ahrif 4 personulegt lif,
fjolskyldu- og félagsleglif vaeru meiri vegna barns en foreldrar heilbrigdra barna (/FS).
Munur var 4 afallastreitueinkennum og afallastreiturdskun milli maora og fedra
heilbrigdra barna og foreldra barna med CP. Eins og vid matti buast fa foreldrar barna
med CP meiri félagslegan studning vegna barns.

Foreldrar barna med CP voru valin til patttoku vegna fjolda greininga a
arsgrundvelli (8-10) og born peirra pottu geta speglad breidd i heilsu barna 6likra
sjukdomaftlokka/fatlana (King o.fl., 2004; Law o.fl., 2003b; Perrin o.fl., 1993; Stein og
Riessman, 1980). ba var adgengi a0 upplysingum um heildarfj6lda og greiningarar allra
peirra sem hofou fengio greiningu fyrir hendi 4 einum stad asamt néfnum foreldra. bad

var einnig skilyroi fyrir vali 4 foreldrah6pi ad um veeri ad raeda sjutkdomaflokk, sem i
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vaeru einstaklingar sem nyttu sér pa stodpjonustu sem vaeri 1 bodi en jafnframt ad st porf
vaeri mismikil. Mismunandi porf fyrir stodpjonustu myndi sidan hugsanlega koma fram
sem munur i lidan, adstedum og heilsutengdum lifsgeedum foreldra barnanna.

Svor foreldra barna sem fengu greiningu med CP 4 timabilinu 1991-2007 stydja
ad pad sé sennilegt ad dkvedin timabil séu erfidari en dnnur fyrir foreldra langveikra og
fatladra barna. Pad er i samhljodan vid nidurstoour Boman o.f1. (2004) ad munur s¢ a4
alagi eftir pvi hversu langt er sidan barnid var greint og um hvada sjutkdém veri ad
reda. bad er parft ad athuga lidan og heilsutengd lifsgedi fleiri foreldrahopa med tilliti
til greiningarars barns til ad athuga hvort ad komi fram sambarilegur munur. Ef svo
reynist vera vaeri haegt ad gripa inn i, fyrirbyggja og undirbua pann tima.

Pad er umhugsunarvert ad medur langveikra barna i Umhyggju (M = 28,4) og
nt maedur barna med CP (M = 28,5) njéti minni félagslegs studnings samkvamt svorum
a heildarskori CSS (72) en konur sem voru polendur jardskjalftanna sem ridu yfir
Sudurland 2000 (M = 35,05) (Gudmundsdottir o.fl., 2006; fris Bodvarsdottir og Ask
Elklit, 2003). P4 hefur einnig komid i 1j6s munur medal islenskra foreldra & pvi hvernig
peir meta heilsutengd lifsgaedi sin. Foreldrar barna med Tourette matu heilsutengd
lifsgaedi sin lakari en foreldrar heilbrigdra barna i samanburdarhopi (Haukur Freyr
Gylfason o.1l., 2005) og foreldrar med barn 4 einhverfur6fi matu pau vera samkvamt
EQ-5D melistikunni 78,6 stig (SF = 18,9) en foreldrar heilbrigdra barna i sému
rannsokn 84,8 stig (SF = 14,4) (Haukur Freyr Gylfason, 2006). Foreldrar barna med CP
matu heilsutengd lifsgedi sin samkvaemt EQ-5D malistikunni 74,3 stig (SF'=16,7) en
foreldrar heilbrigdra barna 85,5 stig (SF = 10,4) &4 somu malistiku.

begar foreldrahopi barna med CP var skipt i fernt samkvamt greiningarari barns
kom 1 lj6s munur a lidan og heilsutengdum lifsgeedum foreldra barnanna. Munur var a
samskiptapatti HL-listans og pa sérstaklega pegar barn var 10-13 4ra. Somu foreldrar
glimdu frekar vid verki og kvida auk pess ad bua i heildina litid vid skertari heilstutengd
lifsgeedi (HL-listinn og EQ-5D) heldur en foreldrar sem attu born & 60rum aldursbilum.
Pau 4ttu erfidara med ad tja sig og vonbrigdin mest med fenginn studning (CSS). A
sama aldursbili voru einnig flestir med einkenni afallastreiturdskunar po svo ekki hafi
veri0 tolfredilega marktekur munur 4 milli foreldrahopanna. Foreldrar 2-5 4ra barna
virdast biia vid aukid alag en po6 heldur minna.

A 6llum aldursbilum voru einstaklingar med einkenni afalls eda nadu vidmidum
4 pattum endurupplifunar-, fordunar- eda 6rvunar/arverkni an pess p6 ad né vidmidum

um negilega hatt skor einkenna 4 peim 6llum til ad greinast med afallastreiturdskun.
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bad var athyglisvert ad skoda ferli pessara patta. Forduneinkenni var mest pegar barnid
var 10-13 ara og 4 sama tima voru lika flestir med einkenni um endurupplifun og
orvun/arverkni. I svérum sumra foreldra var pad tekid fram ad pau litu ekki 4 pad sem
afall ad barn peirra greindist med CP. Pad vidhorf stadfestist i rannsokninni, skor & paetti
endurupplifunar var minna en & 6rvun/arverkni. bad er ekki 6sennilegt ad foreldrar finni
frekar fyrir 1étti ad vita hvad pad er sem hrjair barnid og ad eitthvad sé¢ hagt ad gera
fyrir pad. Hins vegar var athyglisvert ad pegar arin lidu fra greiningu pa haekkadi skor
endurupplifunar og einnig fordunar. Samhlida pvi ad hugurinn leitadi til baka pa jukust
ipyngjandi ahrif & personulegt lif, fjolskyldu- og félagslif (IFS) og félagslegur
studningur minnkadi (CSS). Vegi patta (endurupplifun, fordun og 6rvun/arverkni,
(HTQ)) var 6likt &4 milli greiningartimabila og stafar pad hugsanlega af mismundi
astandi barnsins. S& munur birtist ekki hja foreldrum barna sem éttu vid
afallastreituroskun ad strida. Strax vid greiningu virdast 17,4% foreldra eiga vid
afallastreituroskun ad strida, sumir i afmarkadan tima, adrir afram. Samskonar mynstur
kom fram i nidurstddum spurningalistanna, foreldrar 2-5 4ra og 10-13 é&ra bjuggu vid
meira alag en foreldrar 6-9 dra barna og 14-18 4ra en mismikid eftir pattum.

Af ofangreindu ma vera ljost ad inngrips og adstodar vid foreldra og fj6lskyldur
er porf. Skor & fordunarpaetti HTQ strax pegar barn er 2-5 ara auk alagseinkenna sem
sjast & HL-listanum og EQ-5D eru visbendingar um ad foreldrar purfi aukin studning og
eftirfylgni strax vid greiningu. Rannsoknir syna ad @skilegt veri ad su eftirfylgni myndi
standa yfir i 5-6 &r (Boman o.1l., 2004; Norberg o.fl., 2005; Norman o.fl., 2007;
Shemesh o.f1. 2005). Kenna pyrfti foreldrum a0 takast 4 vid breyttar lifsadstedur og
fyrirbyggja proun frekara fordunaratferlis sem er merki um 6fullnagjandi
urvinnsluleidir. Fordun og 6fullnagjandi trvinnsluleidir geta valdid kvida eda 6tta sem
getur proast yfir i afallastreituroskun (Hulda Solran Gudmundsdottir, 2004; iris
Boovarsdottir og Ask Elklit , 2003). b6 svo a0 foreldrar liti ekki 4 pad sem afall ad barn
fai greiningu, pa vekur pad upp spurningar og tilfinningar auk breyttra adsteedna sem
parf ad takast 4 vid. Badi hugraen atferlismedferd og adferdir berskjoldunar hafa reynst
vel 1 medhondlun fordunareinkenna og afallastreituroskunar (Foa og Kozak, 1986;
Paunovic og Ost, 2001). Pad veri ahugavert ad athuga hvort ad slikt inngrip myndi
leida til minni einkenna hja foreldrum pegar barn verdur 10-13 ara. bad veeri einnig
ahugavert og parft ad gera samskonar rannsokn medal annarra foreldrahopa sem eiga
born sem glima vid langvarandi vanda, hafa lent i slysum eda hafa nylega verid greind

med einhvern sjikdom. Hugsanlega keemi fram munur & milli foreldrahdpa vardandi
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einkenni um afallastreituroskun, mismun i félagslegum studningi og breytingar a
heilsutengdum lifsgeedum eftir pvi hvort skyndilegar breytingar veri ad reeda eda
breytingar séu haegfara vegna langvarandi og vidvarandi alags. A pann hatt vaeri haegt
ad athuga hvort hlidstaed nidurstada komi i [jos eda hvort ad foreldrar barna med CP
skeri sig & einhvern hatt frd 60rum foreldrum.

En hvad er hagt ad gera? Latum foreldra barna med CP svara pvi: bad vantar
pjonustu eftir kl. 17:00 og um helgar. Félk parf ad komast i sumarfri, annad hvort ad
pad sé hagt ad fa gaeslu fyrir bornin og/eda til sé stadur sem getur tekid 4 moti
fjolskyldum med peirra parfir. Pad pyrfti ad minnka langtimaalagseinkenni i formi
andlegrar og likamlegrar preytu og huga ad systkinum barnanna. Foreldrar pyrftu ad
hafa adgang a0 heilsueflingu og kennslu i likamsbeitingu til ad fyrirbyggja alag og
Otimabeert slit 1 formi stodkerfisvanda. bad parf ad bata samhaefingu milli fagadila,
skola, vinnustada og félagspjonustu og tryggja fjdrmagn fyrir 16gbundinni pjéonustu.
Foreldrar purfa andlegan studning beadi strax vid greiningu og eins pegar barnid eldist.

bad hefdi verid @skilegt ad patttakendur hefou verid fleiri en pvi var ekki til ad
dreifa vegna smaedar islensks samfélags. Alls fengu foreldrar 150 barna med CP senda
spurningalista og beidni um patttdku i rannsokninni. Foreldrar 79 barna (52,6%)
stadfestu patttoku med pvi ad svara spurningalistunum og senda til Greiningar- og
radgjafarstoovar rikisins. Svarprésenta ma teljast viounandi en pad hefoi verid betra ef
svarhlutfallid hefdi verid haerra. Ymsar skyringar geta legid par ad baki, en vitad er ad
hluti peirra sem svara ekki hafa pad mjog gott eda mjog erfitt. Pad komu athugasemdir
fra foreldrum heilbrigdra barna um ordalag sumra spurningalistanna, ad peir midudust
vid veikt barn og ad spurningarnar @ttu ekki vio i peirra adsteedum og af peim orsokum
voru pé nokkrir sem svorudu ekki hluta spurningalistanna. Foreldrar barna med CP
gerdu sumir samskonar athugasemdir, litu ekki 4 pad sem vanda né alag ad eiga barn
med CP. bratt fyrir pad voru nidurstddur spurningalistanna fimm var i samhljéman,
heilsutengd lifsgadi og lidan foreldra barna med CP var verri en hja foreldrum
heilbrigdra barna i samanburdarhopi.

Eru adstaedur foreldra barna med CP hlidstedar vid adstedur annarra foreldra
sem eiga barn sem byr vi0 skerta heilsu? Er stada foreldra fatladra barna 6nnur? Bérn
med CP eru breidur hopur barna sem bua vid mismunandi heilsufarsastand. Adstedur
foreldra peirra @ttu pvi ad geta speglad fjolskyldumynstur par sem er barn byr ekki vid

fulla heilsu. Eina leidin til ad svara pessu er ad gera fleiri sambarilegar rannsoknir.
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Haskoli fslands, félagsvisindadeild VISINDASIDANEFND
Zuilma G. Sigurdardéttir, dosent { salfraedi
Odda vid Sturlugstu

101 REYK]AViK Simi: 551 7100, Bréfsimi: 551 1444

netfang: visindasidanefnd@vsn.stjr.is

Vegmila 3, 108 Reykjavik,

Reykjavik 4. desember 2007
Tilvisun: VSNb2007100025/03-7 Némsverkefni - nemarannséknir almennar/BH/--

Varéar: 07-121-S1 Hvernig hefuréu pao?

Visindasidanefnd pakkar svarbréf pitt, dags. 27.11.2007 vegna 40ursendra athugasemda vid ofangreinda
rannsoknarazetlun sbr. bréf nefndarinnar dags. 20.11. 2007. I bréfinu koma fram svér og skyringar { 7
lidum, til samraemis vid athugasemdir Visindasidanefndar og pvi fylgdu ny og endurbztt upplysinga- og
sampykkisbréf til patttakenda rannsoknarinnar, afrit af endurbzettri umsékn og leidrétting 4 1id 13,
freedigrunnur rannsoknar, sem var 4 sér fylgibladi.

Fjallad var um svarbréf pitt og 6nnur innsend gdgn 4 fundi Visindasidanefndar 04.12.2007 og voru pau
talin fullnsegjandi.

Rannsoknaraatlunin er endanlega sampykkt af Visindasidanefnd.

Visindasidanefnd bendir rannsakendum vinsamlegast 4 ad birta VSN tilvisunarnimer rannsdknarinnar
par sem vitnad er { leyfi nefndarinnar { birtum greinum um rannséknina. Jafnframt fer Visindasidanefnd
fram 4 ad fa send afrit af, eda tilvisun i, birtar greinar um rannséknina. Rannsakendur eru minntir 4 ad
tilkynna rannséknarlok til nefndarinnar.

Med kvedju,
f.h. Visindasidanefnd,

(il &
/(o @ﬁfm@gﬂaw@_
¥

Gisli Ragnarsson, stadgengill formanns Visindasidanefndar
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