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Af hverju þetta viðfangsefni sem BA- verkefni? 

 

 

 

Ástæða þess að mig langaði að gera samanburðarrannsókn á högum fjölskyldna með 

langveik börn og þeirra sem ekki eru í þeim aðstæðum er sú að ég er starfandi 

sjúkraliði við barnaskurðdeild Landspítala háskólasjúkrahúss (LSH). Við sem þar 

vinnum sjáum hvernig breyttar aðstæður hafa áhrif á alla fjölskylduna, börnin sjálf, 

systkini, foreldra, vini og stórfjölskyldu en það er þó misjafnt eftir því hvernig 

tengslanetið í kringum börnin er háttað. Samskonar aðstæður geta einnig skapast við 

skyndileg áföll eins og slys, bruna eða að börn fá greiningu um alvarlegan sjúkdóm . 

 

Ég vil því tileinka þetta verkefni þessum fjölskyldum sem hafa verið skjólstæðingar 

Barnaspítala Hringsins í von um að það gefi innsýn inn í hagi þeirra. Það er þörf á 

auknum skilningi samfélagsins á högum þeirra og mikilvægt að létta þeim lífið, gefa 

þeim tækifæri á að takast á við þær breyttu aðstæður sem þær standa frammi fyrir. 

Foreldrar barna með Cerebral Palsy eru verðugir fulltrúar þessa hóps. 
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Útdráttur 
Á Íslandi hefur verið lítið um rannsóknir á líðan og heilsutengdum lífsgæðum foreldra 

barna sem búa við skerta heilsu sem varir lengur en 3 mánuði. Heilsutengd lífsgæði 

felast í að vera án verkja, hafa næga orku, getu og aðstæður til að takast á við daglegt 

líf. Ef þau skerðast þá hefur það áhrif á líðan. Langvarandi álag getur meðal annars leitt 

til áfallastreituröskunar. Til að athuga þetta voru sendir spurningalistar til foreldra allra 

barna sem fengu greiningu með Cerebral Palsy (CP) á árunum 1991-2007. Svör bárust 

frá 126 foreldrum (foreldrar 79 af 150 börnum). Til samanburðar voru foreldrar 132 

heilbrigðra barna. Spurningalistarnir mátu heilsutengd lífsgæði foreldra (HL-listinn, 

EQ-5D) og líðan í formi breytinga á fjölskyldu- og einkalífi foreldra, einkennum 

áfallastreituröskunar auk mats á félagslegum stuðningi sem þeir fengu þegar barnið var 

greint (IFS, HTQ, CSS). Niðurstaða rannsóknarinnar leiddi í ljós mun á heilsutengdum 

lífsgæðum foreldra eftir því hvort að barn var með CP eða ekki. Þá var munur á 

heilsutengdum lífsgæðum foreldra barna með CP eftir greiningarári barns og að hluta til 

einnig á líðan. Mest virtist álag á foreldra barna 10-13 ára með CP því næst þegar barn 

var 2-5 ára. Tengsl voru á milli greiningarárs barns og algengi áfallastreituröskunar (14 

- 25%) meðal foreldra barna með CP.  
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Afleiðingar umönnunar langveikra/fatlaðra barna 

 Undanfarna áratugi hafa gæði heilbrigðisþjónustu aukist til muna og fleiri börn 

lifa af alvarleg veikindi en áður (Gravelle, 1997). Það er mikið gleðiefni en getur þó 

verið tvíbent því hluti þessara barna búa við skerta heilsu það sem eftir lifir ævinnar 

(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 glímir við alvarleg 

veikindi um lengri eða skemmri tíma setur mark á líf foreldra, systkina ef einhver eru og 

alls nærumhverfis (Alderfer o.fl., 2003; Brown, Madan-Swain og Lambert o.fl., 2003; 

Gudmundsdóttir, Elklit og Gudmundsdóttir, 2006; Harris og Curnick, 2000; Hersh o.fl., 

1997; Law o.fl., 2003b; O´Dell, Wheless og Cloyd, 2007; Williams, P.D., 1997).  

 Rannsóknir síðustu áratuga hafa sýnt að foreldrar alvarlegra- og langveikra 

barna búa við mikið álag (Anna Ólafía Sigurðardóttir, 2002; Barakat o.fl., 1997; 

Boman, Viksten, Kogner og Samuelsson, 2004; Brehaut o.fl., 2004; Chanock o.fl., 

1997; Gudmundsdóttir o.fl., 2006; Haukur Freyr Gylfason, Linda M. Þorsteinsdóttir og 

Zuilma Gabriela Sigurðardóttir, 2005; Hulda Sólrún Guðmundsóttir, 2004; Kazak o.fl., 

1997; Williams, 1997). Þetta álag hefur margskonar birtingarform meðal annars í formi 

skerðingu heilsutengdra lífsgæða (health related quality of life, HRQL) (Bjornson og 

McLaughlin, 2001; Haukur Freyr Gylfason o.fl. 2005; Sung o.fl., 2004), streitu 

(Webster, Majnemer, Platt, og Shevell, 2008), áfallastreitueinkenna eða 

áfallastreituröskunar (Barakat o.fl., 1997; Gudmundsdóttir o.fl.,2006; Hulda Sólrún 

Guðmundsóttir, 2004; Kazak o.fl.,1997; Landolt o.fl.,1998; Norberg, Lindblad og 

Boman, 2005; Shemesh o.fl., 2005).  

 Almennt sýna rannsóknir að foreldri sem ber meginþunga af umönnun barnsins 

beri sterkustu einkenni áfallastreituröskunar, en maki og systkini veika/fatlaða barnsins 

því næst. Minnstu einkenni áfallastreituröskunar hefur yfirleitt barnið sem er veikt. Það 

þýðir samt ekki að barnið finni ekki fyrir álagi og afleiðingum veikinda sinna heldur 

upplifir það þær frekar í formi takmarkana sem það verður fyrir vegna sjúkdómsins eða 

afleiðinga hans (Alderfer o.fl., 2003; Barakat o.fl., 1997; Brown o.fl., 2003; Chanock 

o.fl.,1997; Herch o.fl., 1997; Kazak o.fl.,1997; Law o.fl., 2003b; Shemesh o.fl., 2005; 

Webster o.fl., 2008).  
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 Lítið hefur verið um íslenskar rannsóknir á aðstæðum foreldra alvarlega og 

langveikra barna. Hjá Gudmundsóttir o.fl. (2006) meðal félagsmanna Umhyggju (félag 

foreldra, fagfólks og annarra sem vilja bæta hag sjúkra barna og fjölskyldna þeirra) kom 

fram að 13% foreldra uppfylltu greiningarviðmið áfallastreituröskunar og 29% viðmið 

tveggja af þremur þáttum sem einkenna áfallastreituröskun. Í þeirri sömu rannsókn var 

foreldrum skipt upp í þrjá hópa samkvæmt alvarleika þess sjúkdóms sem hrjáði barn 

þeirra auk þess sem tekið var mið af hversu langt var liðið frá greiningu sjúkdómsins. 

Lífshættulegir eða mjög alvarlegir sjúkdómar voru í efsta flokki (sjaldgæfir sjúkdómar, 

krabbamein eða hjartasjúkdómar). Til miðflokks töldust alvarlegir sjúkdómar en þó ekki 

lífshættulegir (efnaskiptasjúkdómar, sykursýki eða flogaveiki). Neðst voru flokkaðir 

sjúkdómar sem voru langvarandi (skarð í vör eða góm, Tourette eða axlarklemma) 

(Hulda Sólrún Guðmundsdóttir, 2004). Cerebral Palsy (CP) er fötlun og fellur að 

viðmiðum miðflokks um alvarleika en þó ekki lífshættulegt sjúkdómsástand. Vægari 

tilfelli CP mætti einnig flokka til hliðar við neðsta flokkinn í rannsókn Huldu Sólrúnar 

Guðmundsdóttur. 

 Einstaklingur með CP lítur ekki á sig sem veikan en samt sem áður er það ástand 

sem varir alla ævi. Einkenni og hefting vegna CP getur verið allt frá því að vera vart 

merkjanleg yfir í að verða mikil með mikla umönnunarþörf (Perrin o.fl., 1993). Það 

kemur fram hjá Perrin o.fl. að þó svo að heilsufarsvandi barna sé ólíkur þá sýni 

rannsóknir að ef sá vandi er langvarandi þá fylgi því ástandi ýmis sameiginleg einkenni. 

Heilsufarsvandi og skerðing barna með CP, nýrnasjúkdóma, flogaveiki, mildan astma 

eða annan vanda getur verið lítil eða mikil en aðstæður foreldra barnanna  samt 

hliðstæðar (King o.fl., 2004; Law o.fl., 2003b, Law o.fl., 2003c; Stein og Riessman, 

1980). Foreldrar barna með CP ættu því að geta speglað þann mun sem er innan 

foreldrahóps barna sem glíma við langtímaálag vegna heilsufarsástands barna sinna, 

hvort sem það er vegna veikinda eða fötlunar. 

Langvinn veikindi  

           Perrin o.fl. (1993) fjalla um mikilvægi þess að fræðimenn komi sér saman um 

viðmið þess hvað felist í viðvarandi heilsufarsvanda barna. Ýmist væri horft á ástand 

(condition) barnsins og það flokkað samkvæmt því eða horft á barnið sjálft og metin 

áhrif ástandsins á barnið. Sameiginlegur snertiflötur beggja nálgana væri að horft væri 

til tiltekins ástands og hversu lengi það vari og það þurfi að vera vel afmarkað hvað í 

því felst. Þá kemur einnig fram í grein Perrins o.fl. að rannsóknir sýni að hvort sem 
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barni hafi astma, CP, sykursýki, klofinn hrygg eða einhverja aðra greiningu sem börn fá, 

þá hafi sú reynsla að kljást við þær aðstæður að ástand sé viðvarandi (chronic condition) 

ákveðin sameiginlegan samnefnara sem geti haft hliðstæð sálfræðileg og/eða félagsleg 

áhrif á börn og fjölskyldur þeirra óháð því hver endanleg greining er, það er hvort að 

þau séu með langvinnan sjúkdóm eða ævilanga fötlun. Til þess að skilgreiningin yrði 

ekki of víð þá lögðu Perrin o.fl. til að barn félli innan skilgreiningu um að ástand þess 

væri langvarandi heilsfarsvandi þyrfti það að vera yngra en 18 ára og ástand þess að 

hafa varað eða muni vara lengur en í þrjá mánuði. Þá þyrfti einnig að meta heildaráhrif 

þess ástands á barnið að teknu tilliti til jafnaldra í skóla, leik og starfi. Þessi viðmið hafa 

haslað sér völl jafnt hér á landi sem annars staðar og Heilbrigðis- og 

tryggingamálaráðuneytið gengur út frá þessum viðmiðum (Anna Ólafía Sigurðardóttur, 

2002; Harper og Peterson, 2002; Hulda Sólrún Guðmundsdóttir, 2004). Fjöldi 

langveikra barna á Íslandi er á bilinu 6-8,4%. (Guðmundsdóttir o.fl., 2006). Samkvæmt 

staðtölum Trygginarstofnunar ríkisins frá árinu 2006 eru 7,5% barna á Íslandi flokkuð 

sem alvarlega langveik (N = 417) eða fötluð (N = 1080) (Ingibjörg Georgsdóttir, 2008).  

 Langvinn veikindi (chronic illness) eða fötlun (disability) geta haft alvarlegar 

afleiðingar á þroska hjá börnum og unglingum. Þroskaferlið getur truflast, stöðvast eða 

hægst tímabundið. Afleiðingarnar geta verið misalvarlegar og ekki er alltaf hægt að 

vinna upp tapaðan tíma (Anna Ólafía Sigurðardóttir, 2002; Bjornson og McLaughlin 

2001; Bradwell og Hawkins, 2000; Guðmundsdóttir o.fl., 2006; Harper og Peterson, 

2002; Webster o.fl., 2008 ; Williams, 1993). Fjarvera frá skóla getur leitt til félagslegrar 

einangrunar, skerðingu námsárangurs, færri atvinnutækifæra og lægri tekna. Þessi hópur 

einstaklinga fer síður í sambúð á fullorðinsárum og oft er skortur á viðeigandi 

búsetuúræðum (Bradwell og Hawkins, 2000; Rosenbaum, 2003a). Það er æskilegt að 

einfalda daglegt líf barnanna eins og hægt er því það hvetur áfram eðlilegt þroskaferli 

þeirra að auðvelda þeim lífið (Rosenbaum, 2003a). Líta þarf á skerðinguna á jákvæðan 

hátt og gæta þess að veikindin/fötlunin verði ekki þungamiðja alls, heldur barnið í heild 

sinni (Harper og Peterson, 2002).  

Cerebral Palsy (CP) 

 Cerebral Palsy (CP) er samheiti yfir truflun á stjórnun og samhæfingu hreyfinga 

auk vöðvastífleika (spasmi) sem orsakast af veiklun eða vanþroska í starfsemi 

miðtaugakerfis (central nervous system) og heila (brain weakness). Ástandið er ýmist 

meðfætt eða áunnið, vegna áverka, sýkinga eða af óþekktum orsökum. Vægari tilfelli 
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CP er oft erfitt að greina. Seinkuð samhæfing viljastýrðra hreyfinga (asymmetria) 

og/eða seinkunn almenns hreyfiþroska kemur yfirleitt í ljós á fyrstu 18 mánuðum eftir 

fæðingu. Það er algengara hjá fyrirburum og tvíburum en lífslíkur barna með CP eru 

góðar (Gravelle, 1997; Rosenbaum, 2003b). Að meðaltali fæðast 1- 2,5 af hverjum 1000 

lifandi fæddum börnum með CP (Brehaut o.fl., 2004; Lofteröd, Jahnsen og Trejesen, 

2006; Raina o.fl., 2005; Rosenbaum, 2003a; Rosenbaum, 2003b). Á Íslandi fæðast að 

meðaltali 8-10 börn á ári með CP (Félag CP á Íslandi, e.d.; Solveig Sigurðardóttir, 2003, 

e.d.). 

 Að vera með CP jafngildir því ekki endilega að vera veikur. Samt sem áður sýna 

rannsóknir að sambærileg vandamál geta fylgt CP og langvinnu sjúkdómsástandi (King 

o.fl., 2004; Perrin o.fl., 1993). CP er fötlun sem getur verið sambærileg viðmiðum um 

væga eða miðlungs alvarleika langvinnra sjúkdóma hjá börnum en er ekki lífshættulegt 

sjúkdómsástands.  

 Orsakirnar má rekja til vöðvaslappleika og/eða vöðvaspennu sem getur einnig 

birst í öndunarerfiðleikum og vanda við næringarinntekt. Aðrir algengir en þó ekki 

algildir fylgikvillar er seinkun málþroska, skerðing á sjón og heyrn. Þá geta verið 

erfiðleikar við stjórnun úrgangslosunar, óútskýrðir kviðverkir, misþroski og/eða 

hegðunartruflanir. Allt að 60% barnana glíma við einhverskonar þroskaröskun  

(Harper og Peterson, 2002; Rosenbaum, 2003a; Rosenbaum, 2003b; Shapiro og Capute, 

1999; Stanger og Oresic, 2003). Geta barnsins ræðst af staðsetningu og umfangi 

skaðans (Rosenbaum, 2003b; Shapiro og Capute, 1999).  

 Oft er rætt um tvo meginflokka af CP, annars vegar þau börn sem eru með 

vöðvastífleika (spastisk) hins vegar þau sem búa við mjög breytilega vöðvaspennu (ekki 

spastisk) (Shapiro og Capute, 1999). Þegar um vöðvastífleika er að ræða þá skiptist CP í 

undirflokka eftir dreifingu virknisskerðingar. Það getur verið helftarlömun (hemiplegia) 

sem er virkniskerðing í öðrum hluta líkamans,tvenndarlömun (diplegia) en þá eru 

virkniskerðing mest í báðum fótum, en vægari í handleggjum og bol. Einnig er rætt um 

þrílömun (triplegia) í þrem útlimum eða fjórlömun (quatriplegia/tetraplegia) sem er 

skert hreyfistjórnun í öllum útlimum, í raun öllum líkamanum (Rosenbaum, 2003a).  

 CP er ástand sem er og verður en það er hægt að minnka/vinna gegn áhrifum 

þess með þjálfun og endurhæfingu (Rosenbaum, 2003a). Yfirleitt ná börnin 

hámarksgetu í hreyfiþroska á fyrstu grunnskólaárunum. Allskyns æfingar og 

styrktarþjálfun fyrstu æviárin skipta miklu máli og miða að því að fyrirbyggja 
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viðvarandi fötlun og auka hreyfifærni. Meðferð barnins hefur það að markmiði að auka 

getuna til að takast á við daglegt líf (Lofteröd o.fl., 2006; Rosenbaum, 2003a).  

 Sum barnanna þurfa allskyns stoðtæki og spelkur til að halda réttri líkamsstöðu 

til að fyrirbyggja að þau kreppist saman, auk sérhannaðs húsnæði (jafnvel leikfanga) og 

sérhannaðra bíla til að komast í gegnum daginn (Harper og Peterson, 2002; Lofteröd 

o.fl., 2006; Rosenbaum, 2003a ; Shapiro og Capute, 1999; Stanger og Oresic, 2003). 

Þess utan bíður hluti þessara barna oft fjöldin allur af sjúkrahúslegum vegna ýmissa 

fylgkvilla sjúkdómsins svo sem bæklunaraðgerðir, hugsanlegra næringavandamála, 

vökvasöfnunar í heila (hydrocephalus) eða hjartagalla (Harper og Peterson, 2002; 

Lofteröd o.fl., 2006). Oft eru notuð lyf til að minnka áhrif vöðvastífleika, verkja, 

næringar- eða svefnvandamála (Harper og Peterson, 2002; Lofteröd o.fl, 2006; Shapiro 

og Capute, 1999).  

 Með breytingum sem hafa orðið á heilbrigðiskerfinu á síðustu áratugum hefur 

umönnun færst út af stofnunum og inn á heimilin. Ábyrgðin og þungin hefur færst yfir á 

umönnunaraðila með stuðningi frá heilbrigðisstarfsfólki. Það reynir bæði á foreldra og 

systkini ef einhver eru, en þó mest á þann aðila sem umönnunin hvílir mest á sem er 

yfirleitt móðir barnsins sem minnkar við sig starfshlutfall á vinnumarkaði (Gravelle, 

1997; Hersh o.fl, 1997; King o.fl., 2004; Norberg o.fl., 2005; Raina o.fl, 2005; Slade, 

2000). Umönnunaraðili býr oft við lakari líkamlega og andlega heilsu en almennt gerist 

(Brehaut o.fl., 2004; Haukur Freyr Gylfason o.fl., 2005; Law o.fl., 2003b; Raina o.fl., 

2005). Í grein Valdimarsdóttir o.fl. ( 2007) kemur fram að feður voru líklegri en mæður 

barna sem dóu úr krabbameini til að missa úr vinnudaga og þurfa á lyfjum að halda 

vegna sálrænna eftirkasta barnsmissis. Þeir voru einnig líklegri til að hafa verið minna 

en 12 klst. á dag hjá barninu síðustu dagana og gerðu sér síður grein fyrir alvarleika 

ástandsins en mæður barnanna. Það er hugsanlegt að feður barna sem glíma við annars 

konar sjúkdóma/fötlun og er sá aðili sem sinnir daglegri umönnun barnsins í minna 

mæli (yfirleitt feður) taki einnig álagið út á annan hátt og þá síðar.  

 Þegar barn greinist með langvinn veikindi eða fötlun verður ákveðin 

verkaskipting milli foreldra. Annar aðilinn tekur að sér megin þunga tekjuöflunar 

(yfirleitt faðirinn). Hinn aðilinn (yfirleitt móðirin) verður tengiliður við lækna og annað 

fagfólk sem barnið þarf á að halda og verður sérfræðingur í þörfum barnsins (Gravelle, 

1997; Hersh o.fl., 1997; Hulda Sólrún Guðmundsdóttir, 2004; Norberg o.fl., 2005; 

Raina o.fl., 2005; Slade, 2000). Umönnunarhlutverkið getur haft mikil áhrif á líkamlega 

og andlega heilsu í formi, sjón- og heyrnatruflana, tilfinningalegra vandamála, verkja 
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auk erfiðleika við að muna og einnig í þrautalausnum (Brehaut o.fl., 2004; Raina o.fl., 

2005). Feður tjá sig á annan hátt ef þeir fá færi á og þá síðar í ferlinu en mæður (Hersh 

o.fl., 1997) og fá þá jafnvel meiri álagseinkenni en mæðurnar (Valdimarsdóttir o.fl., 

2007). Þá er vantalið að tala um álag systkina sem mætti ætla að væri svipað og á feður 

(Alderfer o.fl., 2003; Willliams, 1997). 

 Umönnun barnsins getur verið krefjandi og henni fylgir oft félagsleg einangrun 

(Gravelle, 1997; Hersh o.fl, 1997; Slade, 2000). Í rannsókn Guðmundsdóttir o.fl. (2006) 

kom fram að hjá 68% fjölskyldna langveikra barna á Íslandi er umönnunarþörf barns á 

dag á bilinu 1-24 klst., þar af 12-24 klst. á dag hjá 27% þeirra og er þá verið að tala um 

beina umönnun en ekki eðlilega viðveru fullorðinna í nánd við börn. Þetta leiðir því af 

sér gjörbreytingu í lífsháttum. Kostnaður foreldra í Kanada er á bilinu 2,5 til 20 sinnum 

meiri en meðalkostnaður fyrir heilbrigt barn. Á sama tíma er umönnunarþörfin meiri og 

því tækifæri til tekjuöflunar skert (Brehaut o.fl., 2004). 

 Foreldrar barnanna þurfa að leggja til hliðar fyrri viðmið um eðlilegan þroska 

barns. Þau þurfa að aðlaga sig breyttum forsendum og horfa á barnið í víðara samhengi. 

Þetta orsakar breytingar á daglegu lífi allra fjölskyldumeðlima og oft er það svo að 

utanaðkomandi fjöskyldumeðlimir, vinir og aðrir geta orðið óöryggir í framkomu 

gagnvart foreldrum og fjölskyldu (Gudmundsdóttir o.fl., 2006; Harper og Peterson, 

2002; Slade, 2000). Afleiðingarnar geta leitt til minni samskipta við fólk utan 

heimilisins og meiri félagslegrar einangrunar.  

 Auk foreldrahlutverksins þurfa foreldrar að samþætta og hafa heildaryfirsýn þá 

þjónustu sem barnið þarf á að halda auk þess að hafa umsjón með og fylgja því eftir að 

barn þeirra fái lögbundna þjónustu. Oft lenda foreldar í að þurfa að velja á milli 

mismunandi meðferða fyrir barnið (Law o.fl., 2003b; Shapiro og Capute, 1999). Ef 

ástand barns versnar eykst umfangið og sorg yfir að ástandið lagist ekki bætist við 

(Gravelle, 1997). 

 Hverju barni fylgir teymi sérfræðinga og flest börn með CP þurfa aðstoð frá 

þeim öllum á einhverjum tímapunkti. Þessir sérfræðingar eru: barnalæknar, 

taugasérfræðingar, tannlæknar, sjúkraþjálfarar, sálfræðingar, félagsráðgjafar, 

bæklunarlæknar, heyrnar- og talmeinafræðingar, næringarfræðingar, augnlæknar og 

þroskaþjálfarar (Lofteröd o.fl., 2006; Shapiro og Capute, 1999). Á Íslandi er um 

tvennskonar teymi að ræða, annars vegar teymi fyrir fötluð börn og hins vegar teymi 

fyrir langveik börn. Í teymi langveikra barna eru fleiri aðilar en þegar hafa verið nefndir 

(Guðrún Ragnars, munnleg heimild, 22. júlí 2008).  
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 Því fleiri vandamál sem börnin glíma við því meira máli skiptir samhæfing 

þjónustu og að hún sé sem mest á sama stað og miðist út frá þörfum barns og foreldris 

en ekki fagfólks. Á þann hátt er hægt að auka lífsgæði allrar fjölskyldunnar. Til þess að 

þjónusta teljist fjölskyldumiðuð þarf hún að miðast út frá því að fjölskyldan sé kjarninn 

í lífi barnsins og að allir þeir einstaklingar sem tilheyra henni þekki barnið og þarfir þess 

best og vilji að það fái besta mögulega þjónustu. Litið er á hverja fjölskyldu sem 

einstaka einingu og með því að styðja þá einingu geti samfélagið stuðlað að aukinni 

getu og framförum hjá barninu. Þjónustan þarf að miða að því að styrkja 

fjölskyldumeðlimi í umönnunarhlutverkinu og hjálpa þeim að höndla þau verkefni sem 

þarf að leysa varðandi barnið. Þó svo að margt sé líkt á milli barna þá er hvert barn og 

fjölskylda sérhæfð eining. Rannsóknir hafa sýnt að stuðningur og fræðsla til foreldra og 

fjölskylduna í heild skilar sér til barnsins í formi aukinnar líkamlegrar færni og 

sálrænnar aðlögunar. Samkvæmt rannsóknum er ávinningur foreldra minni streita, bætt 

líðan í formi minni streitu, þunglyndis og kvíða (King o.fl., 2004; Law o.fl., 2003b, Law 

o.fl., 2003c). Upplýsingastreymi þarf því að vera gott og gagnkvæmt milli foreldra og 

fagfólks um ástand, þróun og meðferð barnsins. Foreldrar þurfa að finna að þau og 

fagfólkið séu ein liðsheild (partnership) með hag barnsins í huga (Fisher, 2001; Law 

o.fl., 2003a). Með því að vera hluti af liðsheildinni finna foreldrar leið til þess að 

minnka óvissu. Þannig geta þau haldið jafnvægi og stjórn á aðstæðum, en geta þó ef á 

þarf að halda fært ábyrgðina á barninu yfir til fagfólksins (Fisher, 2001). Því skiptir 

miklu máli fyrir foreldra að hafa aðgang að aðstoð við umönnun barnsins og að aðstoðin 

sé sveigjanleg og samfelld. Heilbrigðiskerfið þarf að vera í stakk búið og tiltækt til að 

aðstoða fjölskyldur ef álag og aðstæður eru að sliga þær í formi langvarandi álags eða ef 

meðhöndlun og umönnun barnsins sé orðin of umfangsmikil (Gravelle, 1997; Raina 

o.fl., 2005). Það vekur athygli í grein Law o.fl. (2003a) að vinnustaðamenning á 

stofnunum og þar sem foreldrar sækja þjónustu fyrir börn sín hefur óbein áhrif á ánægju 

og skoðanir foreldra með þjónustuna og þá um leið áhrif á börnin. 

 

Heilsutengd lífsgæði (Health-Related Quality of Life, HRQL) 

 Lífsgæði (Quality of Life, QoL) er mat einstaklings á aðstæðum sínum. Þau eru 

talin vera þríþætt. Fyrsti þátturinn er talinn vera mat á því hvernig honum gengur að 

uppfylla grunnþarfir, lifa af, halda heilsu og fyrirbyggja sjúkdóma. Annar þátturinn er 

mat hans á möguleikanum að því að lifa lífi sem hefur tilgang og er skapandi, gefur 
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honum kost á að taka þátt í samfélaginu, fjölskyldunni og mennta sig. Þriðji þátturinn er 

talinn vera mat hans á möguleika þess að taka þátt í félagslífi, leik og starfi (Bjornson 

og McLaughlin, 2001; Bjornsson, Tomason, Ingimarsson og Helgason, 1997). Lífsgæði 

hafa ólíka merkingu fyrir fólk, en fræðimenn líta svo á að mæling lífsgæða sé mæling á 

samræminu (congruence) á milli væntinga einstaklings og þess árangurs sem hann telur 

sig ná. Lífsgæði hafa líka hlutlæga merkingu, en þá er horft til ytri sjáanlegra einkenna 

s.s. menntun, fötlun, æviskeiðs fólks, tekjur og hvar það býr (Carr, Gibson og Robinson, 

2001a; Heinemann, 2002).  

 Heilsutengd lífsgæði eru oft flokkuð sem undirflokkur innan lífsgæðahugtaksins, 

ráðast af líkamlegri orku, núverandi heilsufari, getunni til þátttöku í félagslifi og 

daglegu lífi almennt, bilinu á milli vona, væntinga og reynslu (Carr o.fl., 2001a; Elstner, 

Selai, Trimble og Robinson, 2001; Heinemann, 2002; Tómas Helgason, Júlíus K. 

Björnsson, Kristinn Tómasson og Erla Grétarsdóttir, 2000a).  

 Ýmsir hafa bent á að mælingar á heilsutengdum lífsgæðum eigi best við þegar 

það er hægt er að mæla fyrir og eftir inngrip. Það sé erfiðara að meta langtímabreytingar 

því að fólk/sjúklingar aðlagist ástandi sínu og breyti mati sínu samkvæmt því (Bjornson 

og McLaughin, 2001; Carr og Higginson, 2001b; Sung o.fl., 2004; Tómas Helgason, 

Júlíus K. Björnsson, Kristinn Tómasson, Erla Grétarsdóttir, Halldór Jónsson jr. o.fl., 

2000b ). Mælitæki sem er ætlað að greina á milli mismunandi heilbrigðisástands, spá 

fyrir og meta batahorfur og síðan að mæla breytingar sé ekki næmt til að meta 

langtímavanda lífsgæði hjá fólki með CP (Bjornson og McLaughlin, 2001). Á móti 

kemur að með mælingum er hægt að greina og forgangsraða hvaða vanda er brýnast að 

leysa. Hvaða meðferð/inngrip er ekki að skila tilætluðum árangri. Hvað hægt er að gera 

betur og kemur stundum aðeins í ljós vegna markvissra spurninga (Higginson og Carr, 

2001), þannig má nota fjármagn til tiltekinna verkefna á skilvirkari hátt (Bjornson og 

McLaughlin, 2001; Kind, Hardman og Leese, 2005). Huga þarf að gæðum mælitækja 

og í þessum tilvikum þurfa þau að meta getu í samræmi við viðmið í endurhæfingu og 

þjálfun sem eru hægfara breytingar (Heinemann, 2002). Mælitækin þurfa að mæla 

núverandi heilsufarsástand, starfsgetu, félagslegar aðstæður og sálrænt ástand. Mat á 

heilsutengdum lífsgæðum ættu að gefa einstaklingi eða hópi tækifæri á að tjá skoðun 

sína á eigin lífsgæðum og vaxandi þörf er fyrir slíkar mælingar (Heinemann, 2002; 

Krabbe, Stouthard, Essink-Bot og Bonsel, 1999; Scientific advisory committee of the 

Medical outcome trust, 2002; Tómas Helgason o.fl., 2000b). 
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 Heilsutengd lífsgæði foreldra felast í að geta sinnt sínum daglegu þörfum, að 

vera verkjalaus, hafa næga orku dagfarslega og til þátttöku í félagslífi og möguleikanum 

að yfirgefa heimili sitt (Heinemann, 2002). Þau litast líka af aðstæðum barna þeirra, 

geta falist í aðgengi að sérmerktum bílastæðum og hversu sjálfbjarga börnin eru 

dagfarslega (Bjornson og McLaughlin, 2001).  

 

Áfallastreituröskun, (Post traumatic stress disorder, PTSD)  

 Máltækið segir að tíminn lækni öll sár. Það á ekki við um langvarandi 

áfallastreituröskun eins og fram kom þegar snjóflóðin féllu á Vestfjörðum 1994 og 1995 

en þá stigu fram einstaklingar sem höfðu lifað af snjóflóðið á Neskaupsstað 1974 og 

sögðu frá endurupplifun áfalls síns í fjölmiðlum. Áfallastreituröskun var staðfest hjá 

íbúum Súðavíkur og Flateyrar (Gylfi Ásmundsson og Ágúst Oddsson, 2000) og 24% 

þolenda sem upplifðu jarðskjálftanna á Suðurlandi árið 2000 greindust með 

áfallastreituröskun (Íris Böðvarsdóttir og Ask Elklit, 2003).  

 Áfallastreituröskun var einnig að finna meðal foreldra langveikra barna (13%) í 

Umhyggju (Gudmundsdóttir o.fl., 2006). Í sömu grein Gudmundsdóttir o.fl. er 

samantekt á niðurstöðum ýmissa erlendra rannsókna. Þær rannsóknir sýna að algengi 

geti verið 5-11% meðal langveikra/alvarlegra veikra barna, 10-22% hjá feðrum og 10-

24% meðal mæðra. Algengi meðal almennings hefur mælst 1-14% (American 

Psychiatric Association, (1994). Diagnostic and statistical manual of mental disorders). 

Rannsóknir sýna ákveðna fylgni á milli áfallastreituröskunar og aðgengis að 

félagslegum stuðningi, álagseinkennum fjölgar eftir því sem stuðningur minnkar 

(Gudmundsdóttir o.fl., 2006; Íris Böðvarsdóttir og Ask Elklit, 2003; Norberg 

o.fl.,2005). Það skiptir máli að meðhöndla áfallastreituröskun og einkenni hennar, því 

án úrvinnslu fylgir henni margskonar heilsufarsvandi bæði fyrir þolanda og 

afkomendur, auk kostnaðaraukningar fyrir heilbrigðisþjónustu og vinnumarkað (DSM-

IV, 1994; Norman, Stein, og Davidson, 2007; Yehuda o.fl., 2000). Til er ágæt þýðing 

Gylfa Ásmundssonar sálfræðings (Gylfi Ásmundsson og Ágúst Oddson, 2000) á 

leiðbeinandi viðmiðum Alþjóðaheilbrigðismálastofnunarinnar (World Health 

Organization) frá árinu 1992 

  

 „Auk þess sem viðkomandi þarf að hafa orðið fyrir áfalli verða að 

koma fram merki um endurteknar ágengar minningar eða 
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endurupplifun áfallsins í ímyndum eða draumum. Áberandi minnkuð 

tilfinningatengsl og doði, og tilhneiging til að forðast allt sem minnir á 

áfallið er oft til staðar en eru ekki skilyrði fyrir greiningunni. Aukin 

örvun, þunglyndi og hegðunartruflanir styrkja greininguna en skipta 

ekki meginmáli“ (Gylfi Ásmundsson, í Gylfi Ásmundsson og Ágúst 

Oddson, 2000, bls.11). 

 

Í DSM-IV (1994) kemur fram að áfallastreituröskun getur verið bráð (kemur og fer 

innan þriggja mánaða), viðvarandi (hverfur ekki innan þriggja mánaða) eða seinkuð 

(kemur fram 6 mánuðum eða síðar eftir áfallið). Til að einstaklingur teljist með 

áfallastreituröskun þarf hegðun hans og líðan að hafa breytst frá því sem áður var á 

þrenna vegu; að hann hafi eitt eða fleiri einkenni um endurpplifun atburðar 

(reexperience). Þá þarf hann að hafa þrjú eða fleiri einkenni um að forðast (avoidance) 

áreiti eða aðstæður og að þessi forðunarhegðun hafi ekki verið til staðar áður en áfallið 

átti sér stað. Einnig þarf viðkomandi að hafa tvö eða fleiri einkenni um aukna 

árverkni/örvun (arousal).  

 Samkvæmt Melnyk o.fl. (2001) þá glíma foreldrar oft við mikið álag og streitu 

vegna barna sinna sem eru langveik eða fötluð (sjá í Gudmundsdóttir o.fl., 2006). Álag 

og einkenni hjá foreldrum vegna barnanna eru oft meiri en þegar þeir glímdu sjálfir við 

sjúkdóma. Í rannsókn Shemesh o.fl. (2005) kom fram að 64% foreldra barna sem fengu 

greiningu um langvinn eða alvarleg veikindi litu á greininguna sem það versta sem hafði 

komið fyrir þá og 40% þeirra hefðu uppfyllt greiningarviðmið um áfallastreituröskun á 

þeim tímapunkti. Þegar sjúklingar sem höfðu fengið hjartaáfall svöruðu sama 

spurningalista kom í ljós að 10-20% þeirra höfðu einkenni áfallastreituröskunar. 

Rannsókn Norberg o.fl. (2005) sýndi samskonar niðurstöðu varðandi tengsl 

hjartasjúkdóma og áfallastreitu (traumatic stress). Foreldrar barna sem voru í virkri 

krabbameinsmeðferð glímdu við meiri áfallastreitu en foreldrar barna sem höfðu fengið 

bata (Norberg o.fl., 2005).  

Foreldrar barna með sykursýki glímdu frekar við þunglyndi og ótta við afleiðingar 

sjúkdómsins en foreldrar krabbameinsveikra barna 5-15 árum eftir greiningu sjúkdóms 

(á við börn með krabbamein sem fengu bata) (Boman o.fl., 2004). Veikindi og fatlanir 

barna eru því áhættuþáttur fyrir aukinni streitu, áfallastreitu og/eða áfallastreituröskun 

foreldra (Barakat o.fl., 1997; Boman o.fl., 2004; Gudmundsdóttir o.fl., 2006; Kazak 

o.fl., 1997; Norberg o.fl., 2005; Norman o.fl., 2007; Shemesh o.fl., 2005). Það þyrfti að 



13 

fylgja fjölskyldum eftir fyrstu 5-6 árin eftir greiningu bæði með hagsmuni barns og 

foreldra í huga (Boman o.fl., 2004; Norberg o.fl., 2005; Norman o.fl., 2007; Shemesh 

o.fl. 2005). Greiningin sjálf hefur misdjúptæk áhrif á foreldra eftir því hvers eðlis 

vandinn er en ekki má vanmeta áhrif langtímaálags (Boman o.fl., 2004), því dropinn 

getur holað steininn. Eftirfylgd og aðstoð við þessar fjölskyldur er því þörf 

(Gudmundsdóttir o.fl., 2006; Norberg o.fl., 2005; Norman o.fl., 2007; Shemesh o.fl. 

2005). 

Tilgangur, tilgátur og rannsóknarspurningar 

 Hér er sagt frá samanburðarrannsókn á milli foreldra með langveik/fötluð börn 

og foreldra sem eiga heilbrigð börn. Rannsóknin var gerð til að skoða hvort, hvenær og 

hvernig álagstengd einkenni foreldra birtast og hvort að það komi fram munur eftir því 

hvort barn er heilbrigt eða glímir við skerta heilsu. Í rannsókn sem var gerð í Svíþjóð 

kom fram munur á milli foreldra barna eftir því hvort að barn þeirra var með 

krabbamein eða sykursýki. Þar kom fram að eðli sjúkdóms hefði áhrif á birtingarform 

einkenna, á það hvenær einkenni birtust helst og einnig á styrkleika þeirra einkenna. Við 

greiningu upplifðu foreldrar krabbameinssjúkra barna meiri einkenni þunglyndis en 

foreldrar barna með sykursýki sem voru sambærileg við einkenni foreldra heilbrigðra 

barna í samanburðarhópi. Þegar liðin voru 5-15 ár frá greiningu sjúkdóms þá voru það 

foreldrar barna með sykursýki sem höfðu meiri þunglyndiseinkenni en foreldrar 

krabbameinssjúkra barna sem höfðu fengið bata. Styrkleiki þunglyndiseinkenna þeirra 

var orðinn sá sami og í samanburðarhópi foreldra heilbrigðra barna (Boman o.fl., 2004).  

 Það voru settar fram tvær rannsóknarspurningar. Fyrri rannsóknarspurningin 

fjallar um hvort að sé munur á hvernig foreldrar barna með CP og foreldrar heilbrigðra 

barna meta heilsutengd lífsgæði sín. Tilgátan var að það væri munur. Það var einnig 

tilgáta rannsóknarinnar að það væri munur á heilsutengdum lífsgæðum foreldra barna 

með CP eftir því hversu langt er frá því að barnið fékk greiningu. Seinni 

rannsóknarspurningin fjallar um hvort að það sé munur á líðan foreldra barna með CP 

og foreldra heilbrigðra barna. Tilgátan var að það væri munur. Það var einnig tilgáta 

rannsóknarinnar að það væri munur í líðan foreldra barna með CP eftir því hversu langt 

er frá því að barnið fékk greiningu. Ef það kemur fram munur í líðan og heilsutengdum 

lífsgæðum foreldra barna með CP eftir því hvenær barnið þeirra fékk greiningu þá er 

mikilvægt að finna hvenær sá tími er. Þá væri hægt að koma með fyrirbyggjandi 

aðgerðir áður og í gegnum þetta tímabil og bæta þannig líðan og heilsutengd lífsgæði 
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fyrir barn, foreldri, systkini og nærumhverfi. Slíkt inngrip myndi hafa bein áhrif inn í 

efnahagslífið í formi minni kostnaðar sem birtist í aukinni atvinnuþátttöku foreldra, 

minni notkun á heilbrigðisþjónustu bæði fyrir barnið og umönnunaraðila (Brehaut ofl., 

2004; Shemesh ofl., 2005).  

   

Aðferð 

Þátttakendur 

 Foreldrar 150 barna sem höfðu greinst með Cerebral Palsy (CP) á árunum 1991-

2007 fengu senda spurningalista rannsóknarinnar ásamt frímerktu svarumslagi. 

Heildarfjöldi greininga á þessu árabili var 155, í fjórum tilvikum fannst ekki núverandi 

heimilisfang barns eða það bjó erlendis, og í einu tilviki var barnið því miður látið. Svör 

bárust frá foreldrum 79 barnanna (52,6%). Aldur foreldra (N = 126) sem tók þátt í 

rannsókninni var frá 22-61 árs (M = 41,4 ár, SF =7,5 ár). Af þeim svörum sem bárust 

voru mæður 74 (49,3%) á aldrinum 22-59 ára (M =39,7 ár, SF = 7,6 ár) og feður 52 

(34,6% svarhlutfall) á aldrinum 27-61 árs (M =43,1 ár, SF = 7,2 ár). Spurningalistarnir 

voru sendir út í tvígang til þátttakenda en ítrekunarbréf sent í millitíðinni til að minna á 

þátttöku. Að síðustu var sent þakkarbréf til þátttakenda. Ekki var um greiðslu að ræða 

fyrir þátttöku en Happaþrenna að verðmæti kr. 100.- var send með hverjum 

spurninglista í þakklætisskyni.  

 Í samanburðarhópi voru foreldrar (N = 132 ) sem áttu heilbrigð börn. Valið var í 

þann hóp með hentugleikaaðferð og miðaðist val þátttakenda út frá aldri, menntun og 

hjúskaparstöðu mæðra barna með CP sem tóku þátt í rannsókninni. Aldri mæðra barna 

með CP var skipt upp í fimm ára aldursbil og mæður heilbrigðra barna valdar út frá 

fjölda í hverjum aldurshóp. Alls voru mæður í samanburðarhópi 81 á aldrinum 22-58 

ára (M =39,3 ár, SF = 8,1 ár). Feður voru 51 á aldrinum 24-58 ára (M =42,2 ár, SF = 8,5 

ár). Þátttakendur í samanburðarhóp fengu ekki Happaþrennu með spurningalistunum 

eða neinar greiðslur. Heildarfjöldi þátttakenda var 258. 

Mælitæki 

 Allir þátttakendur fengu senda sömu spurningalistana til að athuga hvort að fram 

kæmi munur í svörum foreldra barna sem ættu heilbrigð börn eða barn með CP. Allir 

spuningalistarnir höfðu áður verið notaðir á Íslandi og voru sjálfsmatskvarðar þar sem 

þátttakendur völdu á milli valkosta til að meta eigin líðan og heilsufarsástand. HL-
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listinn er sér-íslenskur og hefur verið staðlaður. Það sama á ekki við EQ-5D, IFS, HTQ 

og CSS og eru erlend viðmið því notuð hér.  

 HL-listinn ( Icelandic Quality of Life, IQL, Bjornsson o.fl., 1997; Tómas 

Helgason, Júlíus K. Björnsson, Kristinn Tómasson og Snorri Ingimarsson, 1997) er 

spurningalisti sem er sérhannaður að íslenskum aðstæðum og metur heilsutengd 

lífsgæði þátttakenda. HL-listinn hefur verið staðlaður og aðgreinir vel á milli ólíkra 

sjúklingahópa (Tómas Helgason, o.fl., 2000a).  

 Skýr tengsl eru á milli heilsufars og vellíðunar og einnig á milli þátta sem snúa 

að heilsufari og félagslegri vellíðan. Þættir prófsins eru tólf auk þáttar sem metur 

heilsutengd lífsgæði almennt. Félagslegir þættir prófsins eru: fjárhagur, samskipti, líðan 

og sjálfsstjórn en heilsufarslegir þættir eru: svefn, líkamleg heilsa, einbeiting, verkir, 

kvíði, depurð, þrek og heilsufar (Tómas Helgason, o.fl., 2000b). Heildaráreiðanleiki 

prófsins við stöðlun reyndist vera Chronbach alpha = 0,91 (Tómas Helgason o.fl., 

2000b) og endurprófunaráreiðanleiki 0,76 (Bjornsson o.fl., 1997). Heildartala er 

reiknuð, stöðluð og breytt í T-tölu (M =50, SF = 10) en fimm meginþættir skýra mest af 

þeim mun sem prófið sýnir og eru nefndir hér í réttri röð eftir vægi: almennt heilsufar, 

andleg líðan, ánægja, svefn og fjárhagur (Tómas Helgason o.fl., 2000a). Spurningar eru 

32 og valkostir ýmist 3, 5 eða 6. Í síðustu fimm spurningunum eiga þátttakendur að 

merkja við á kvarða 1-10 hvernig þeir meta ástand sitt.  

 EQ-5D (EuroQoL – 5 Dimension Scale) er hér í þýðingu Ingibjargar 

Þórhallsdóttur (Haukur Freyr Gylfason, 2005) og varð upphaflega til út frá samvinnu 

Hollendinga, Breta, Finna, Dana og Svía og síðan hafa sífellt fleiri lönd tekið hann í 

notkun. Tilgangurinn með gerð EQ-5D var að búa til staðlað mælitæki sem myndi meta 

og spegla heilsutengd lífsgæði á milli ólíkra landa án þess þó að taka mið af sjúkdómum 

eða veikindum. Þannig yrði til safn almennra heilsufarsupplýsinga sem yrði hægt að 

nota til að meta heilbrigði og/eða heilbrigðisþjónustu (Brooks, 1996; Fox-Rushby og 

Selai, 2003). Spurt er um fimm heilsufarsþætti (hreyfigetu, sjálfsumönnun, venjubundin 

störf, verki/óþægindi og kvíða/dapurleika/þunglyndi). Við hvern þessara þátta eru þrír 

mögulegir svarmöguleikar (1 = engin, 2 = nokkur, 3 = mikil/algjör truflun á almennri 

færni). Þessu fylgir sjónrænn kvarði (visual analouge scale, EQ-5D VAS). Þátttakendur 

skrá inn á kvarðann (0 - 100) hvernig þeir meta núverandi heilsufarsástand sitt. Að auki 

eru spurningar um almennar aðstæður í lífi fólks (bakgrunnsbreytur). Heilsufarsástand 

(healthstates) þátttakanda getur raðast upp á 245 mismunandi vegu. Þau eru metin eftir 

EQ-5D vísitölu (index) samkvæmt því hvernig fólk metur heilsutengd lífgæði sín og því 
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hærra sem skorið er því betri er heilsan (Badia o.fl., 1998; Brooks, R., 1996). 

Heilsufarsástand Íslendinga almennt hefur ekki verið metið og miðast því við viðmið 

fyrir Evrópu sem voru sett fram í Biomed verkefninu (Haukur Freyr Gylfason, 2006). 

EQ-5D hefur verið gagnrýndur fyrir að greina illa á milli vægra breytinga í 

heilsufarsásandi (morbidity) sem leiði til rjáfuráhrifa (Badia, Schiaffino, Alonso og 

Herdman, 1998; Hoeymans, Insinga og Fryback, 2003; van Lindert og Westert, 2005). 

Samt reyndist hugsmíðaréttmæti gott miðað við SF-36 (Hoeymans o.fl., 2005) og listinn 

er auðveldur í notkun fyrir þátttakendur (Badia o.fl., 1998). Þá hefur listinn reynst 

greina vel á mill ólíkra hópa og þátttakenda (Kind, Hardman og Leese, 2005). Ytra 

réttmæti listans ætti að vera viðunandi fyrir íslenskar aðstæður því sami listi (General 

health questinoary, GHQ) var notaður til að meta ytra réttmæti EQ-5D (Badia o.fl., 

1998) og HL-listans (Bjornson o.fl., 1997).  

 Impact of Family Scale (IFS) var fyrst kynntur af Stein og Riessman (1980) og 

er hér í þýðingu Huldu Sólrúnar Guðmundsdóttur (2004). Listinn gefur tækifæri til að 

meta breytingar og áhrif á fjölskyldulífið sem eiga sér stað vegna langvarandi veikinda 

barns (Stein og Jessop, 2003). Spurningalistinn samanstendur af 24 spurningum og eru 

svör merkt inn á Likert kvarða með fjórum valmöguleikum (1 = algjörlega ósammála, 4 

= algjörlega sammála).  

 Sú forsenda lá til grundvallar við gerð listans að meta neikvæðar breytingar sem 

veikindin orsaki á venjubundið fjölskyldulíf. Mögulegt heildarskor er 24-96 og því 

lægra sem skorið er, því meira er álagið. Til að prófa aðgreiningaréttmæti listans 

varðandi ólíka sjúkdóma og álagseinkenni var hann prófaður á foreldrahópum barna 

sem glímdu við mildan astma, Cerebral Palsy, flogaveiki og nýrnavandamál (Stein og 

Riessman, 1980). Listinn metur fjóra áhrifsþætti sem allir reyndust hafa viðunandi 

áreiðanleika: fjárhagsleg áhrif vegna breytinga á fjölskylduhögum (α = 0,72) áhrif á ytri 

félagslegar aðstæður fjölskyldunar (þ.e. magn og gæði í samskiptum við aðra utan 

fjölskyldunnar (α = 0,86), persónulegt álag og gæði í samskiptum innan fjölskyldunnar 

(α = 0,81) og hvernig fólk höndlar álagið, og þá sérstaklega þess aðila sem ber megin 

hita og þunga af umönnun barns (α = 0,60). Heildaráreiðanleiki spurningalistans var  

α = 0,88 (Stein og Jessop, 2003; Stein og Riessman, 1980). Nýrri rannsóknir sýna 

sambærilega þáttahleðslu og eldri niðurstöður óháð efnahag og búsetu (Stein og Jessop, 

2003). Há fylgni er á milli þessara nýju rannsókna á listanum og eldri niðurstaðna sem 

eykur trúverðugleika hans. Höfundur mælir með því að fella saman félagslega- og 
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persónulega þáttinn í einn þátt (mögulegt heildarskor fyrir þann þátt 15 - 60) og var það 

gert hér (Stein og Jessop, 2003).  

 Harward Trauma Questoinare (HTQ, Mollica o.fl., 1992) er spurningalisti sem 

mælir einkenni um áfallastreituröskun (Post-Traumatic Stress Disorder, PTSD) í 

samræmi við greiningarviðmið samkvæmt DSM-III-R greiningarkerfi bandarísku 

geðlæknasamtakanna (American Psychiatric Association, APA). HTQ spurningalistinn 

er sjálfsmatskvarði sem byggir að hluta á spurningalista Hopkins um álagseinkenni (The 

Hopkins Symptoms Checklist-25, HSCL-25) og var þróaður frekar í Indónesíu af the 

Indochinese Psychiatric Clinic (IPT) sem greiningartæki til að meta samhliða áhrif og 

einkenni atburða sem tengdust áföllum. Grein Mollica o.fl. kynnir HTQ sem þrískiptan 

en í nýrri útgáfum er spurningalistinn fjórskiptur. Í þessari rannsókn var notaður þriðji 

hluti elstu útgáfu HTQ í þýðingu Huldu Sólrúnar Guðmundsdóttur (2004) sem fjölgaði 

spurningum með því að skipta þeim upp samkvæmt greiningarviðmiðum DSM-IV. 

Spurningarnar eru því 32 og svör merkt inn á fjórskiptan Likert kvarða (alls ekki =1, 

nánast alltaf =4).  

 Til að einstaklingur falli undir viðmið um áfallastreituröskun þarf hann að hafa 

lent í aðstæðum sem hann getur ekki haft stjórn á. Þá hefur viðkomandi lent í aðstæðum 

sem ógna lífi hans og limum eða frelsi á einhvern hátt. Bjargarleysi og ótti einkenna 

viðbrögð í þessum aðstæðum.  

 Britingarform þessara einkenna eru endurupplifun áfallsins sem viðkomandi 

varð fyrir. Hann getur líka forðast áreiti/aðstæður sem minna á hann á 

atburðinn/aðstæðurnar og orðið breyting á hegðun vegna aukinnar örvunar/árverkni. 

Það er hugsanlegt að hafa einkenni á einhverjum þessara þátta en ekki öllum og er þá 

ekki um áfallastreituröskun að ræða. Til þess að greinast með áfallastreituröskun þarf sá 

sem verður fyrir áfalli að upplifa einkenni, eitt einkenni í það minnsta (5 möguleg) um 

endurupplifun áfallsins. Þá þarf hann að hafa 3 eða fleiri einkenni (7 möguleg) um að 

forðast áreiti/aðstæður sem minna á áfallið. Þriðji einkennaþátturinn er örvun/árverkni. 

Þar eru fimm atriði möguleg en þolandi verður að upplifa tvö eða fleiri einkenni þess (5 

möguleg). Einkenni endurupplifunar birtast í endurupplifun áfalls, erfiðum draumum 

og/eða martröðum. Þá er viðkomandi ofurnæmur fyrir alls kyns vísbendingum (bæði 

innri og ytri) sem minna á atburðinn og hugurinn leitar til baka í tíma og ótíma. 

Einkenni forðunar birtast í því að þolandi finnst hann einangrast frá öðrum. Þá forðast 

hann að hugsa um framtíðina og skipuleggja hana auk þess sem hann forðast samtöl, 

tilfinningar, hugsanir og það sem minnir hann á áfallið. Einkenni geta líka birst í því að 
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hann er áhugalaus og óvirkur í umhverfi sínu. Ef um örvun/árverkni er að ræða þá fylgja 

einbeitingarerfiðleikar, svefnvandamál, ofurnæm viðbrögð og/eða tortryggni í eðlilegum 

aðstæðum. Þess utan getur einstaklingur verið fljótur til pirrings- og/eða reiðikasta.  

 Ef einkenni koma og fara innan mánaðar eftir að áfallið átti sér stað þá telst það 

vera áfallastreita (post-traumatic stress). Til þess að um áfallastreituröskun sé að ræða 

þá þurfa einkenni að vara lengur en í 1 mánuð. Ef einkenni standa lengur yfir 3 mánuði 

eða lengur telst það vera viðvarandi áfallastreituröskun en bráð ef einkenni hverfa innan 

þess tíma (í DSM-IV, 1994).  

 Í grein Mollica o.fl. kemur fram að áreiðanleiki HTQ milli matsmanna (inter-

reliability) varðandi atburði sem teldust áföll væri 0,93 en fyrir áfallatengd einkenni 

0,98. Endurprófunaráreiðanleiki spurningalistans var prófaður með viku millibili 

reyndist vera 0,92. Þá reyndist næmi spurningalistans við greiningu á 

áfallastreituröskunareinkennum vera 0,93 og á þá sem ekki voru með áfallastreituröskun 

vera 0,84. Mögulegt heildarskor á endurupplifunarþátt er 4-16, á forðunarþátt 7-28 og 

örvun/árverkni 5-20 en á listann í heild sinni 32-128. Ekki er að finna neinar 

tölfræðilegar prófanir á listanum og því engin viðmið önnur en að hærra skor merkir 

meira álag (Ryder, Little, Wright, Pearman og Willet, e.d.).  

 Crisis Support Scale (CSS) í þýðingu Huldu Sólrúnar Guðmundsdóttur (2004) er 

spurningalisti sem metur félagslegan stuðning í áföllum (Joseph, Andrews, Williams og 

Yule, 1992; Joseph, Yule, Williams og Andrews, 1993). Þátttakendur svarar 

spurningum um félagslegan stuðning sem þeir fengu þegar þeir urðu fyrir áfalli og er 

innlegg í að meta tengsl á milli stuðnings á þeim tíma og sálrænna einkenna síðar 

(Joseph o.fl., 1992). Minni félagslegur stuðningur eykur áhættu á áfallastreituröskun en 

öflugur stuðningur er fyrirbyggjandi (Elklit, Pedersen og Jind, 2001; Joseph o.fl, 1992; 

Joseph o.fl., 1993). Keane, Scott, Chavoya, Lamparski og Fairbank (1985) og Harel, 

Kahana og Kahana (1993) (sjá í Elklit o.fl., 2001) telja hugsanlegt að afleiðingar 

áfallastreituröskunar geti leitt til þess að einstaklingurinn takmarki sjálfur aðgengi sitt 

að félagslegum stuðningi.  

Crisis support spurningalistinn samanstendur af sjö spurningum og metur stuðning sem 

var veittur þegar áfallið reið yfir. Þátttakandi metur stuðninginn á Likert kvarða á bilinu 

1 (aldrei) –7 (alltaf). Almennt er listinn lagður fyrir tvisvar og athugaður munur sem 

kemur fram í svörum þátttakenda. Vegna aðstæðna í þessari rannsókn var hann lagður 

fyrir einu sinni. Samkvæmt Joseph o.fl. (1992) er áreiðanleiki Chronbachs alpha 0,80.  
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Rannsóknarsnið 

 Samanburður var fyrst gerður á á svörum mæðra barna með CP við svör mæðra 

heilbrigðra barna. Samskonar samanburður var gerður á milli feðra barnanna. Síðan 

voru svör feðra og mæðra barna með CP sameinuð og einnig svör  foreldra heilbrigðra 

barna. Reiknað var meðaltal, spönn og staðalfrávik í hverjum lista fyrir foreldra 

heilbrigðra barna. Það sama var gert með svör foreldra barna með CP en þeim síðan 

skipt upp í fernt samkvæmt greiningarári barns og reiknuð spönn, meðaltal og 

staðalfrávik fyrir hvern hóp. Styst var frá greiningu yngstu barnanna (0-4 ár), en aldur 

þeirra barna var áætlaður 2-5 ára. Næsta tímabil var 5-8 ár frá greiningu, en þar var 

aldur barns áætlaður 6-9 ára. Í næst elsta hópnum voru liðin 9-12 ár frá greiningu og 

áætlaður aldur þeirra barna 10-13 ára. Lengst frá greiningu voru börn sem voru áætluð á 

aldrinum 14-18 ára, en 13-16 ár voru liðin frá greiningu þeirra með CP. Þessir fjórir 

foreldrahópar voru bornir saman til að athuga hvort að það kæmi fram munur þeirra í 

milli. Foreldrahópur heilbrigðra barna var hafður til hliðsjónar en ekki til frekari 

samanburðar. 

 Frumbreytan var tvískipt, heilbrigð börn og börn með CP. Fylgibreytan sem var 

verið að skoða sérstaklega var líðan og heilstutengd lífsgæði foreldra barnanna og síðan 

skoðað samspil greiningartíma við líðan og heilstuengd lífsgæði foreldra barna með CP. 

Rannsóknarsnið telst vera lýsandi tilraunasnið. Tveir spurningalistar mátu heilsutengd 

lífsgæði en þrír mátu líðan foreldra.  

Framkvæmd 

 Eftir að rannsóknin hafði verið tilkynnt til Persónuverndar og leyfi fengist frá 

Vísindasiðanefnd tók Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins saman nöfn þeirra foreldra 

sem áttu börn sem greindust með Cerebral Palsy á árunum 1991-2007. Foreldrar hvers 

barns fengu sent umslag með kynningarbréfi, spurningalistum fyrir báða foreldra, 

frímerktu svarumslagi og Happaþrennu. Ítrekunarbréf var sent út 10 dögum síðar. Að 

sex vikum liðnum frá fyrri útsendingu spurningalistanna voru þeir sendir út aftur og að 

lokum þakkarbréf fyrir þátttökuna. Allir þátttakendur fengu send rannsóknargögn í 

tvígang því ekki var vitað vegna nafnleyndar hverjir höfðu svarað. Ítrekunarbréf og 

þakkarbréf var sent hvort um sig einu sinni. Foreldrar í samanburðarhóp voru valdir 

með hentugleikaaðferð víðsvegar af landinu og tekið mið af fjölda, aldri, menntun og 

hjúskaparstöðu mæðra barna með CP sem tóku þátt í rannsókninni. Greiningar- og 
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ráðgjafarstöð ríkisins sá um öll samskipti við foreldra barna með CP en 

rannsóknaraðilar um samskipti við foreldra í samanburðarhóp.  

 

Niðurstöður 

Almennar lýðfræðilegar upplýsingar 

 Eins og sjá má í töflu 1 voru mæður heilbrigðra barna á sama aldri og höfðu 

hliðstæða menntun á við mæður barna með CP ásamt því að eiga flestar maka. Í 

úrvinnslu rannsóknargagna var alltaf fyrst athugað hvort að það væri munur á milli 

mæðra heilbrigðra barna og mæðra barna með CP. Samskonar samanburður var gerður 

á milli feðrahópanna sem tóku þátt í rannsókninni. Frekari úrvinnsla byggði á svörum 

foreldra barna með CP sem voru felld saman í einn hóp en skipt upp í fernt samkvæmt 

greiningarári barns þeirra og reiknuð spönn, meðaltal og staðalfrávik fyrir hvern hóp. 

Aldur barnanna var áætlaður út frá greiningarári. Börn sem fengu greiningu fyrir 0-4 

árum voru áætluð á aldursbilinu 2-5 ára. Í næsta tímabili voru liðin 5-8 ár frá greiningu, 

en þar var áætlaður aldur barns 6-9 ára. Í næst elsta hópnum voru liðin 9-12 ár frá 

greiningu og áætlaður aldur þeirra barna 10-13 ára. Lengst frá greiningu voru börn sem 

voru áætluð á aldrinum 14-18 ára, en 13-16 ár voru liðin frá því að þau voru greind með 

CP. Þessir fjórir foreldrahópar voru bornir saman til að athuga hvort að það kæmi fram 

munur þeirra í milli, en foreldrahópur heilbrigðra barna hafður til hliðsjónar en ekki til 

frekari samanburðar. Allar niðurstöður í rannsókninni miða við heildarfjölda þeirra sem 

svara. 

 Tafla 1 inniheldur helstu upplýsingar um þátttakendur sem úrvinnsla gagna 

miðast við. Menntunarstig íslensks samfélags er þannig að það var ákveðið að skipta 

þátttakendum í tvo hópa. Launatekjum var skipt í fimm hluta til að athuga hvort að það 

kæmi fram munur í lægri launatekjum milli þeirra sem eiga börn með CP og hinna sem 

eiga heilbrigð börn. Ekki var munur á launum foreldrum CP barna og foreldrum 

heilbrigðra barna (p > 0,05). Ekki voru forsendur í rannsóknargögnum til að leiðrétta 

fyrir starfshlutfall, hlutfalls milli dagvinnu og yfirvinnu í heildarlaunum eða upphæð 

umönnunarbóta. 
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Tafla 1. Almennar upplýsingar um foreldra barna með CP og heilbrigðra barna. 

Konur  
Barn með CP Heilbrigt barn 

(N=74) (N=81) 

Menntun   N  N 
 Með starfsréttindi eða háskólapróf  67,1% 49    72,8% 59 

Ekki starfsréttindi eða háskólapróf  32,9% 24   27,2% 22 

Laun      
 0 - 149 þús.  23,9% 17   15,6% 12 
 150 - 299 þús.  39,4% 28   35,1% 27 
 300 – 449 þús.  19,7% 14   36,4% 28 
 450  - 599 þús .    8,5%          6        5,2%         4 
 600 þús. eða hærra    8,5%          6        7,8%         5 

Hjúskaparstaða      
 Giftir / í sambúð  93,5% 58       92,6% 75 
 Einstæðir     6,5%          4         3,7%   3 

Aldur mæðra      
 21 - 30 ára  13,5% 10       16,0% 13 
 31 - 40 ára  41,9% 31     33,3% 27 
 41 og eldri  44,6% 33     50,6% 41 

Fjöldi barna      
  Meðalfjöldi    1-6 2,8         1-6 2,3 

Karlar  
Barn með CP Heilbrigt barn 

(N=52) (N=50) 

Menntun   N  N 
 Með starfsréttindi eða háskólapróf  80,2% 42 74,0% 37 

Ekki starfsréttindi eða háskólapróf  19,2% 10 26,0% 13 

Laun      

 0 - 149 þús.    4,0%          2       0,0%         0 
 150 - 299 þús.  18,0%          9 15,2%         7 
 300 – 449 þús.  28,0% 14 32,6% 15 
 450 -599 þús .  30,0% 15 21,7% 10 
 600 þús. eða hærra  20,0% 10 30,4% 14 

Hjúskaparstaða      
 Giftir / í sambúð  98,0% 48 98,0% 50 
 Einstæðir     2,0%          1       2,0%         1 

Aldur feðra      
 21 - 30 ára    5,8%          3       5,9%        3 
 31 - 40 ára  29,6% 14 35,5% 18 
 41 og eldri  67,3% 35 58,8% 30 

Fjöldi barna      
  Meðalfjöldi    1-6 2,8 1-5 2,4 

 



22 

1. Rannsóknarspurning - heilsutengd lífsgæði 

 Er munur á hvernig foreldrar barna með CP og foreldra heilbrigðra barna meta 

heilsutengd lífsgæði sín? Til þess að svara þessu voru notaðir tveir spurningalistar (HL-

listinnn og EQ-5D). Fyrst verður fjallað um heildarniðurstöður fyrir báða listana og 

borin saman heilsutengd lífsgæði foreldra barna með CP og foreldra heilbrigðra barna. 

Þá verður tekin fyrir hvor spurningalisti fyrir sig með foreldra barna með CP í huga til 

að athuga hvort að greiningartími hafi áhrif á svör þeirra. Í hverri töflu eru einnig 

upplýsingar um spönn, meðatal og staðalfrávik foreldra í samanburðarhópi. 

 Í töflu 2 eru niðurstöður t-prófana á HL-listanum og EQ-5D listanum sýndu mun 

á milli mæðra barna með CP og mæðra heilbrigðra barna. Í svörum foreldra barna með 

CP var spönnun svara víðari en hjá foreldrum heilbrigðra barna. Samkvæmt HL-

listanum (M = 50, SF = 10) mátu mæður barna með CP heilsutengd lífsgæði sín 10,8 

stigum minni en mæður heilbrigðra barna. Feður barna með CP mátu heilsutengd 

lífsgæði sín 8,3 stigum lægri en feður heilbrigðra barna. Meðalskor á EQ-5D 

mælistikunni á Bretlandi var 82,2 og Bandaríkjunum 84,4 en á Spáni sínu lægra (M 

=75,8) (Badia, 1998; Haukur Freyr Gylfason, 2005). Niðurstöður í rannsókn Hauk Freys 

Gylfasonar o.fl. (2005) á lífsgæðum foreldra barna með Tourette og einhverfu á Íslandi 

kemur fram að meðalskor á EQ-5D mælistiku fyrir samanburðarhóp var 84,7 og að 

foreldrar barna með Tourette mátu lífsgæði sín lakari en samanburðarhópur. Meðalskor 

foreldra barna með einhverfu á EQ-5D mælistiku var 78,6 (SF = 18,9) (Haukur F. 

Gylfason, 2006). Meðalskor mæðra barna með CP á EQ-5D mælistikunni var 72,8 stig 

en feðra barnanna 76,6 stig. Mæður í samaburðarhópi mátu lífsgæði sín sem 85,9 stig á 

sömu mælistiku en feðurnir 84,9 stig. Í töflu 2 er einnig að finna vísitölu EQ-5D. 

Samkvæmt henni var mat feðra barna með CP 8,2 stigum minna en feðra heilbrigðra 

barna en munur á milli mæðrahópa 12,5 stig mæðrum barna með CP í óhag. 
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Tafla 2. Meðalskor foreldra barna með CP og heilbrigðra barna á heilsutengum 
lífsgæðum (HL-listinn, EQ-5D). 

 Barn með CP Heilbrigt barn t-próf 

Konur Spönn M SF Spönn M SF 
     HL-listinn 18-61 44,3 11,2        33-65 55,1    5,9 -7,394,*** 

     EQ-5D VAS     
     mælistika 

34-100 72,8 16,3 50-100 85,9    9,4 -6,042*** 

     EQ-5D vísitala 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   
     mælistika 

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

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

Reiknað t-próf fyrir misstóra dreifni : *p < 0,05 ; **p < 0,01; ***p  < 0,005 

 

Spurningarnar 32 á HL-listanum skiptast á tólf þætti og að lokum var reiknuð heildatala 

fyrir alla þættina (Heilsutengd lífsgæði). Ef frá er talið hvernig feður meta þá verki sem 

þeir hafa þá kom fram munur á hinum þáttunum milli foreldra barna með CP og 

samanburðarhóps eins og sjá má í töflu 3. 
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Tafla 3. Meðalskor foreldra barna með CP og heilbrigðra barna á HL-listanum. 

  Þættir Barn með CP Heilbrigt barn  
Konur  Spönn M SF Spönn M SF t-próf 

Heilsufar 19-63 44,8 11,0 42-63 54,1 5,5  -6,6*** 

Einbeiting 15-62 44,1 12,1 21—62 52,2 8,0 -4,8*** 

Depurð 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*** 

Fjárhagur 29-59 48,1       9,4 29-59 53,2 8,0 -3,6*** 

Þrek 22-62 46,0       9,4 31-65 55,1 6,1 -7,0*** 

Kvíði 25-62 46,5 10,5 20-65 53,7 9,0 -4,5*** 

Líkamsheilsa 19-59 46,4       9,5 32-59 54,3 5,5 -6,2*** 

Verkir 23-62 43,6 11,6 38-62 52,0 7,4 -5,3*** 

Sjálfsstjórn 21-62 45,8 10,7 21-62 53,8 7,3 -5,3*** 

Svefn 21-59 45,1 10,7 21-59 52,3 7,6 -4,8*** 

Líðan 22-62 45,7       9,5 30-63 55,4 6,0 -7,5*** 

  
Heilsutengd 
lífsgæði 

18-61 44,3 11,2 33-65 55,1 5,9 -7,4*** 

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*** 

Depurð 14-59 48,9 10,2 37-59 54,2 5,8  -3,3*** 

Samskipti 25-62 46,4 10,1 40-62 53,3 6,5 -3,9*** 

Fjárhagur 28-59 48,3 10,1 32-59 52,3 7,7    -2,5** 

Þrek 14-63 46,1 10,9 40-63 54,3 6,5 -4,6*** 

Kvíði 21-64 47,8 10,3 30-64 53,8 8,3 -3,2*** 

Líkamsheilsa       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 

Sjálfsstjórn 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*** 

Líðan       9-60 47,0 11,3 42-62 54,5 5,9 -4,2*** 

  
Heilsutengd 
lífsgæði 

      4-62 46,2 11,6 41-62 54,6 5,9 -4,6*** 

Reiknað t-próf fyrir misstóra dreifni : *p < 0,05 ; **p < 0,01; ***p < 0,005 

 

Á mynd 1 má sjá meðalskor feðra barna með CP og heilbrigðra barna á hvern þátt HL-

listans. Meðaltal á einstaka þátt er reiknað í T-tölu (M = 50, SF = 10). Feður heilbrigðra 

barna voru á öllum þáttum yfir meðal T-tölu og virðast almennt telja heilsufar sitt gott. 

Þó svo feður barna með CP væru sammála þeim um heilsufar sitt var munur á öllum 

öðrum þáttum. Mismunur var minnstur miðað við feður heilbrigðra barna í mati á 

líkamsheilsu sinni (5,4), kvíða (6,0), depurð (5,3), verkjum (3,8) og fjárhagslegri stöðu 

(4,0). Munur í T-tölu á öðrum þáttum var á  á bilinu 6,9 – 8,4 og mest á þreki (8,2) og 

heilsutengdum lífsgæðum (8,4). Meðaltal T-tölu hvað varðar heilsutengd lífsgæði feðra 

barna með CP var 46,2 stig en feðra heilbrigðra barna 54,6 stig (mismunur 8,4 stig). 
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Mynd 1. Samanburður á mati feðra á heilsutengdum lífsgæðum sínum á HL-listanum. 

Mæður heilbrigðra barna mátu heilsufar sitt mun betra en mæður barna með CP. Að 

meðaltali var T-tala heilsutengdra lífsgæða mæðra heilbrigðra barna 55,1 stig, en hjá 

mæðrum barna með CP var T-talan 44,3 stig (mismunur 10,8). Mynd 2 sýnir dreifingu 

meðalskora mæðra barna með CP á hvern þátt í samanburði við mæður sem eiga 

heilbrigð börn á HL-listanum. Munur á milli hópa var á bilinu 5,2 – 11,4 stig. Mesti 

munur var á þáttum sem fjalla um samskipti (11,4), líðan (9,7) og þreki (9,1), en 

verkjaþáttur (8,4) þar næst á eftir. Minnsti munur á T-tölu var á fjárhagsþætti (5,1). 

Munur á þáttum sem sneru að depurð, kvíða og svefni var sá sami 7,2 stig.  

 

T -tala 

Þættir 
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Mynd 2. Samanburður á mati mæðra á heilsutengdum lífsgæðum sínum á HL-listanum. 

Reiknað út frá heildarskori EQ-5D vísitölu, var munur á milli mæðrahópa (p < 0,005) 

og feðrahópa eftir því hvort að þau áttu barn með CP eða ekki. Almennan samanburð á 

svörum foreldra barna með CP og foreldrar heilbrigðra barna samkvæmt víddum EQ-

5D vísitölunnar er að finna í töflu 4. Helsta mun á milli feðrahópanna út frá 

svarmöguleikum var að finna í neðstu vídd töflunnar, „kvíði/dapurleiki/þunglyndi“  

(p < 0,01). Sömu sögu var að segja um mæðrahópinn þar sem munurinn var 

afdráttarlausari (p < 0,005). Fleiri mæður barna með CP en heilbrigðra barna finna fyrir 

þó nokkrum kvíða/dapurleika/þunglyndi (p < 0,001).  

 

T-tala 

Þættir 
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Tafla 4. Svör foreldra barna með CP og foreldra barna sem eiga heilbrigð börn á 
einstökum víddum EQ-5D mælt í prósentum. 

Konur Karlar   

  Barn með CP Heilbrigt barn p-gildi Barn með CP Heilbrigt barn p-gildi 
 Vandi/erfiðleikar % N % N % N % N 

Hreyfigeta              

 Auðveld    94,4 68  98,8 80  p > 0,05   92,3 48  94,0 47 p > 0,05 

 Nokkuð erfið    5,4      4    1,2     2      7,7      4    6,0   3    

Mikil/algjör  
skerðing 

           

Sjálfsumönnun 
           

 Sjálfbjarga – 
auðvelt 

 98,6 73 100 81 p > 0,05  100 52 100 50 p > 0,05 

Sjálfbjarga – 
erfitt 

           

Þarf aðstoð            

Venjubundin störf 
           

 Auðveld  84,9 62 100 81 p < 0,001   90,4 47  98,0 49 p < 0,05 

Nokkuð erfið  15,1 11        7,7      4    2,0   1  

Getur ekki sinnt 
þeim 

         1,9      1    

Verkir/óþægindi 
           

 Ekki til staðar  40,5 30  76,5 62 p < 0,001   59,6 31  76,0 38 p < 0,01 

Þó nokkrir  56,8 42  23,5 19    34,6 18  24,0 12  

Mjög miklir    2,7      2        5,8      3    

Kvíði/dapurleiki/ 
þunglyndi 

           

Ekki til staðar  50,0 37  79,0 64 p < 0,001   71,2 37  92,0 46 p > 0,05 

Þó nokkur  47,3 35  19,8 16    25,0 13   8,0   4  

  Mjög miklir    2,7      2    1,2      3        3,8   2    0,0    0   

 

Algengustu samsetningu heilsufarsástands foreldra má sjá á mynd 3 og mynd 4. Hver af 

víddunum fimm fær einn tölustaf sem táknar svar þátttakenda á þeirri vídd (Hreyfigeta, 

sjálfsumönnun, venjubundin störf, verkir/óþægindi og kvíði, þunglyndi/dapurleiki). Í 

hverri vídd eru þrír valkostir (1, 2 eða 3) sem verða fulltrúar hverrar víddar og táknun í 

tilteknu heilsufarsástandi. Sem dæmi í heilsufarsástandi 11111 hafa þátttakendur þegar 

þeir svöruðu valið fyrsta af þremur valkostum á öllum víddum. Fyrsti tölustafurinn 1 er 

tákn fyrir að á víddinni hreyfigetu hefur þátttakandi valið valkostinn „auðvelt“. Fyrir 

víddina sjálfsumönnun hafa þeir valið „sjálfbjarga- auðvelt“ (1) og í víddinni  

„ venjubundin störf“ þá hafa þeir einnig valið fyrsta valkost „ auðvelt“ (1). Í víddinni 

verkir/óþægindi hafa þeir líka valið fyrsta valkost (ekki til staðar = 1). Á síðustu vídd 

EQ-5D hafa þátttakendur valið „ekki til staðar“ (1). Af þessu má álykta að þátttakendur 
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sem svara svona séu við góða heilsu. Heilsufarsástand 11122 er annað dæmi um ólíkt 

algengi heilsu foreldra heilbrigðra barna og barna með CP. Á víddunum „hreyfigeta“, 

„sjálfsumönnun“ og „venjubundin störf” hafa þátttakendur valið fyrsta af þremur 

valkostum sem er táknaður með einum. Því er fyrri hluti samsetningar heilsufarsástands 

(111) táknun þess að heilsa þátttakenda væri góð á þessum víddum. Við víddunum 

„verkir/óþægindi“ og „ kvíði, þunglyndi/dapurleiki“ hafa þátttakendur valið annan 

valkost af þremur. Þátttakendur sem völdu þetta finna fyrir þó nokkrum verkjum (2) og 

einnig þó nokkru þunglyndi (2). Þriðja dæmið (11221) er heilsufarsástand sem foreldrar 

barna með CP þekkja en ekki foreldrar heilbrigðra barna. Foreldar meta heilsufarsástand 

(11) sitt svo að „ hreyfigeta“, „ sjálfsumönnun“ séu í góðu lagi. Hins vegar eru þó 

nokkrir (2) „verkir/óþægindi” til staðar og „venjubundin störf” (2) nokkuð erfið. Hjá 

sömu foreldrum er ekki til staðar (1) „kvíði, þunglyndi/dapurleiki“. Fleiri foreldrar 

barna með CP finna fyrir þó nokkrum (2) „kvíða, þunglyndi/dapurleika” en foreldrar 

heilbrigðra barna (heilsufarsástand 11222) (sjá töflu 4). Þó svo að foreldrar barna með 

CP telji sig hafa góða heilsu voru þau þó færri sem höfðu heilsufarsástand 11111 (gott 

ástand) en foreldrar heilbrigðra barna. Það var líka munur á alengi „annars vanda“ milli 

foreldra heilbrigðra barna og foreldra barna með CP en þá höfðu þátttakendur lélegri 

heilsu en í valkostunum sem sjá má á myndum 3 og 4. Mynd 3 sýnir hvernig mæður 

barna með CP mátu heilsufarsástand sitt 28,8% mæðra barna með CP mátu heilsu sína 

góða (heilsufarsástand 11111) en 65,4% mæðra heilbrigðra barna mátu heilsu sína á 

þann hátt. Lítill munur var í mati á heilsufarsástandi 11112 (3,7%) og svo til sami 

munur á heilsufarsástandi 11121 en 16,2% mæðra barna með CP þekktu það og 12,3% 

mæðra heilbrigðra barna. 10,2% færri mæður heilbrigðra barna mátu heilsu sína 

samkvæmt heilsufarsástandi 11122 og heilsufarsástand 11221 var aðeins að finna hjá 

mæðrum barna með CP. 10,8% mæðra barna með CP voru með heilsufarsástand 11222 

en auk þess voru 12, 2% mæðra barna með CP sem glímdu við frekari skerðingu heilsu. 

Sambærilegur hópur mæðra heilbrigðra barna var 2,6%. Mæður heilbrigðra barna 

notuðu færri tegundir samsetninga á heilsufarsástands til að meta heilsu sína en mæður 

barna með CP og búa því almennt við betri heilsu. 

 



29 

 

 
Mynd 3. Heilsufarsástand mæðra samkvæmt EQ-5D mælt í prósentum.  

Mynd 4 sýnir algengi mismunandi heilsufarsástands meðal feðra eftir því hvort að barn 

þeirra var heilbrigt eða með CP. Fleiri feður heilbrigðra barna (70%) en feður barna 

með CP (54%) mátu heilsu sína góða (heilsufarsástand 111111) en munur vart 

merkjanlegur á heilsufarsástandi 11112 (0,2%). Aðeins meiri munur var á 

heilsufarsástandi 11121 (2,5%) og fundu báðir feðrahóparnir fyrir þó nokkrum verkjum. 

Feður barna með CP fundu fyrir þó nokkrum verkjum og kvíða (11,5%, heilsufarsástand 

11122) en aðeins 2% feðra heilbrigðra barna. Það var mat 1,9% feðra barna með CP að 

þeir urðu fyrir truflun á venjubundnum störfum auk verkja (heilsufarsástand 11221). 

Þeir fundu hinsvegar ekki fyrir kvíða til viðbótar eins og mæður barna með CP 

(heilsufarsástand 11222). Feður barna með CP voru fleiri (13,5%) en feður heilbrigðra 

barna (6%) sem bjuggu við heilsufarsástand lakara en kemur fram í uppgefnum 

gögnum. Samkvæmt því sem má sjá í mynd 4 þá notuðu feður heilbrigðra barna færri 

tegundir samsetninga áheilsufarsástands til að meta heilsu sína en feður barna með CP 

og búa því almennt við betri heilsu. 

% 

Tegund 

heilsufarsástands 
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Mynd 4. Heilsfarsástand feðra samkvæmt EQ-5D mælt í prósentum.  

Það má því álykta út frá svörum foreldra að það sé munur á hvernig foreldrar barna með 

CP og foreldrar heilbrigðra barna mátu heilsutengd lífsgæði sín. Sá munur var þó ekki 

til staðar á öllum atriðum EQ-5D og átti það jafnt við mæðra- og feðrahópana. Ef 

hinsvegar foreldrahóparnir voru skoðaðir í heild sinni þá mátu foreldrar barna með CP 

heilsutengd lífsgæði sín lakari á flestum sviðum miðað við foreldra heilbrigðra barna. 

Þá mátu mæður barna með CP heilsutengd lífsgæði sín lakari en feður barnanna.  

 Það var einnig markmið rannsóknarinnar að athuga hvort að það kæmi fram 

munur á heilsu foreldra eftir því hversu langt væri síðan barnið greindist. Nú voru svör 

mæðra og feðra barna með CP felld saman í einn hóp, foreldrahópnum skipt í fernt út 

frá greiningarári barns og gögnin unnin út frá því. Svör mæðra og feðra í 

samanburðarhópi voru einnig felld saman og höfð til hliðar í töflum. Þessa skiptingu má 

sjá í töflu 6 og gildir sama fjórskipting einnig annars staðar í niðurstöðum. Það sem 

vekur athygli í töflu 5 að á öllum þáttum HL-listans er meðaltal foreldra 10 -13 ára 

barna var allstaðar lægra en hjá hinum hópunum.  

 

% 

Tegund 

heilsufarsástands 
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Munur var á milli hópa á þætti sem fjallar um samskipti (F(3,120) = 3,75; p < 0,01)  

tafla 6). Einnig bentu gögnin til þess að það gæti verið munur á depurð, fjárhag, kvíða 

og heilsutengdum lífsgæðum. Ekki tókst þó að sýna fram á það í þessari rannsókn.  

 
Tafla 6. Dreifigreining helstu þátta HL-listans samkvæmt fjórskiptingu foreldrahóps 
barna með CP eftir greiningarári.   

Þáttur Frígráður (df) F- gildi P-gildi 

Depurð   3,120   2,04   0,111 

Samskipti   3,120   3,75      0,013** 

Fjárhagur  3,120   1,75              0,160 

Kvíði 3,120               1,90              0,134 

  
Heilsutengd lífsgæði  3,120   1,88              0,137 

 

Samskiptaþátturinn fjallar um samgang við aðra, ánægju með núverandi stöðu og 

ánægju þeirra sem svara með frístundir sínar. Við frekari skoðun kom í ljós að munur 

var á svörum foreldra 10-13 ára barna og hinna foreldrahópanna eins og sjá má í töflu 7. 

Til frekari glöggvunar var því gerður frekari hópasamanburður þar sem foreldrahópur 

14-18 ára, 6-9 ára og 2-5 ára voru felldir saman í einn hóp og bornir saman við 10-13 

ára (sjá töflu 8). 

 
Tafla 7. Niðurstaða óháðra t-prófa samkvæmt fjórskiptingu foreldrahóps barna með CP 
á samskiptaþætti HL-listans.  

Samanburður milli hópa (aldur barns) t-próf df p-gildi 

14-18 ára   vs  10-13 ára 2,896 59,4          0,005*** 

14-18 ára   vs    6-9 ára 0,247 60,7  0,8 

14-18 ára   vs    2-5 ára 0,263 42,5                0,8 

10-13 ára   vs    6-9 ára           - 2,519 58,3        0,01** 

10-13 ára   vs    2-5 ára -2,237 50,4       0,03* 

   6-9  ára   vs    2-5 ára 0,039 44,9      0,97 

 

Það staðfesti aðgreiningu þeirra frá hinum foreldrunum auk þess sem kom í ljós munur 

á þætti um kvíða (p < 0,05) og heilsutengd lífsgæði (p  = 0,05) (sjá töflu 8). Í töflu 8 er 

að finna auk samskiptaþáttar þá þætti sem voru næst tölfræðilega marktækum mun milli 

þessara tveggja hópa og voru þeir látnir fylgja með í niðurstöðum rannsóknarinnar. 
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Tafla 8. Meðalskor foreldra barna með CP þáttum á HL-listanum þegar hópnum var 
tvískipt.  

Tími frá greiningu 

  
  Barn 14-18, 6-9 

og 2-5 ára (N=92)  Barn 10-13 ára  (N= 32)  t-próf 

Þættir Spönn M SF  Spönn M SF  t-tala  Df p-gildi 

Heilsufar  19-63 46,6 10,1  12-56 43,4 11  1,4 50,3    0,16 

Depurð 16-60 49,1 10,3  14-59 43,5 14,3  2,1 42,8    0,44 

Samskipti 18-62 46,1 10,2  16-58 38,7 12,3  3,1 46,5 0,004*** 

Fjárhagur 28-59 49,0   9,3  28-59 46,2 10,3  1,3 49,8    0,2 

Kvíði 25-64 48,5   9,4  21-61 43,8 11,8  2,1 45,8    0,04* 

Sjálfsstjórn 21-62 47,0 10,3  12-60 43,2 11,9  1,6 47,9    0,1 

Líðan 22-62 47,2   9,3  12-60 43,1 12,6  1,8 43,3    0,08 

  
Heilsutengd 
lífsgæði 

18-62 46,6 10,2     4-61 41,2 13,8   2,0 13,3    0,05* 

 

EQ-5D metur heilstengd lífsgæði í fimm víddum og eru þrír svarmöguleikar í hverri 

vídd. Tafla 9 inniheldur svör þátttakanda samkvæmt fjórskiptingu foreldrahópsins. 

Foreldrar 6-9 ára barna höfðu samkvæmt svörum minnst af verkjum/óþægindum 

(nokkur = 27,6%, miklir = 3,4%). Sami hópur fann einnig minnst fyrir kvíða/dapurleika 

sem voru einkenni sem hrjá foreldra 10-13 ára og 2-5 ára. Truflun á venjubundnum 

störfum foreldra voru minnst þegar barnið er yngst 2-5 ára.  
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Til þess að geta borið saman hlutföll á milli vídda voru valkostirnir „nokkur“ og 

„mikill“ felldir saman. Ekki kom í ljós munur á milli foreldrahópa við dreifigreiningu. 

Hinsvegar kom í ljós munur þegar t-próf voru framkvæmd á víddinni „verkir/óþægindi“ 

sem má sjá í töflu 9. Yfirlit yfir samanburði á milli hópa þeim þætti má sjá í töflu 10. 

Foreldrar 6-9 ára barna meta verki sína minni en foreldrar 14-18 ára (t(62,7) = -2,026, p 

< 0,05) og 10-13 ára barna (t(51,8) = -2,282, p < 0,05).  

 
Tafla 10. Niðurstaða óháðra t-prófa samkvæmt fjórskiptingu foreldrahóps barna með CP 
á vídd EQ-5D um verki/óþægindi.  

Samanburður milli hópa t-próf df p-gildi 

14-18 ára   vs  10-13 ára -0,368 66,8     0,714 

14-18 ára   vs    6-9 ára 2,026 62,7               0,047* 

14-18 ára   vs    2-5 ára -0,115 45,8               0,909 

10-13 ára   vs    6-9 ára             2,282 58,9       0,026* 

10-13 ára   vs    2-5 ára  0,207 47,1      0,837 

  6-9  ára    vs    2-5 ára -1,858 45,6     0,07 

 

Við t-prófun á víddinni „kvíði/dapurleiki/þunglyndi“ kom fram munur á milli foreldra 

barna sem voru á aldrinum 6-9 ára og 10-13 ára (t(59,0) = 2,074, p < 0,05) (mismunur 

28,4%). 

 Algengi algengustu tegunda heilsufarsástands samkvæmt fjórskiptingu 

foreldrahópsins má sjá í töflu 11. Nokkuð gott samræmi var í því hvernig foreldra barna 

með CP og foreldrar í samanburðarhópi mátu sig á EQ-5D mælistikunni að 

undanskyldu ástandi 11122 þar sem samanburðarhópur taldi heilsu sína betri en 

foreldrar barna með CP. Í heilsufarsástandi 11111 voru foreldrar 6-9 ára barna næst 

samanburðarhópi í prósentum talið. Sami foreldrahópur barna með CP var einnig með 

lægsta skor (13,8%) á heilsufarsástandi 11112. Mesti munur á heilsufarsástandi var hjá 

foreldrum 2-5 ára og virðist verkjaþáttur vega þyngst í þeim mun (11121). Hjá 10-13 

ára var sem verkir og kvíði legðust saman (sjá ástand 11122, 35,5%). Ekki var mikill 

munur á heilsfarsástandi 11112 og 11121 en samanlagt þá glímdu foreldrar 10-13 ára og 

2-5 ára barna frekar við slíkt ástand en foreldrahópar 6-9 ára og 14-18 ára barna. Við 

dreifigreiningu kom ekki fram munur á milli hópa og því var ekki um frekari úrvinnslu 

að ræða. 
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 Fyrri rannsóknarspurningin snéri að því að athuga hvort að það væri munur á 

heilsutengdum lífsgæðum foreldra heilbrigðra barna og þeirra sem eiga börn með CP. 

Þá var einnig athugað hvort að það kæmi fram munur í því mati eftir því hvenær barnið 

var greint.  

 Svör foreldra barna með CP sýna að það virðist vera munur þá heilsutengdum 

lífsgæðum þeirra ekki einungis í samanburði við foreldra heilbrigðra barna heldur líka í 

tengslum við greiningarár barns. Þó svo að sá munur hafi ekki alltaf verið tölfræðilega 

marktækur á milli hópa eftir því hvenær barn þeirra var greint, þá mátti sjá ákveðið 

mynstur tengd greiningarári barns í svörum þeirra. Meðalskor foreldra barna með CP 

samkvæmt T tölu var 43,5 þegar barn var 10-13 ára en 46,4-47,8 ef barn var á öðrum 

aldursbilum. Niðurstaða gefur til kynna að ákveðin tímabil séu foreldrum erfiðari en 

önnur. Vert er að benda á að þó svo að komi fram munur eftir greiningarári barns þá 

voru það einungis foreldrar 6-9 ára barna sem náðu að fara yfir meðaltal (T = 50, SF = 

10) og þá aðeins á einum þætti HL-listans, fjárhagsþætti (T = 51,5) sem var sambærilegt 

við meðtal samanburðarhóps á sama þætti (T = 52,3). Meðaltal hjá foreldrum barna í 

öðrum aldurshópum á fjárhagsþætti var lægra (T = 46,2 – 48,2).  

 Það hafa komið fram í rannsóknum vísbendingar um að þeir sem glíma við 

langvinna sjúkdóma og fötlun meti lífsgæði sín og heilsu betri en utanaðkomandi 

myndu gera, vegna aðlögunar að aðstæðum (Sung o.fl., 2004; Tómas Helgason o.fl., 

2000b). Ekki er ósennilegt að það sama eigi við um foreldra barna með CP. Á mynd 5 

má sjá hvernig foreldrar barna með CP og foreldrar heilbrigðra barna meta líkamsheilsu 

sína og verki. Foreldrar með CP barna mátu líkamsheilsu sína á kvarða T-tölu að 

meðaltali vera 46,4 en foreldrar heilbrigðra barna 52,8 stig (mismunur 6,4 stig). Til 

samanburðar má geta þess að við stöðlun HL-listans meðal Íslendinga var T-tala fyrir 

aldrinum 20-49 ára 53 stig en 45 stig hjá 70 ára og eldri (Tómas Helgason o.fl., 2000a). 

Hjartasjúklingar hinsvegar mátu líkamsheilsu sína 44,5 stig á sama kvarða en T-tala 

sjúklinga með þvagfærasjúkdóma 42-44 (Tómas Helgason o.fl., 2000b). Eftir að barn 

með CP náði 10 ára aldri var líkamsheilsa foreldra barna með CP samkvæmt T-tölu að 

meðaltali 45,3 en 47,6 ef barnið var yngra. Foreldrar heilbrigðra barna í 

samanburðarhópi mátu líkamsheilsu sína vera 52,8 á sama kvarða (mismunur 7,5 stig ef 

barn var eldra en 10 ára en 5,2 stig ef barn var yngra en 10 ára). Minni breyting var á 

verkjamati foreldra barna með CP samkvæmt fjórskiptingu foreldrahóps út frá 

greiningarári barns. Verkir aukast hægt og sígandi fram að því að aldursbili 10-13 ára 

barnsins og samkvæmt T-tölu breytast þeir lítið eftir það. T-tala foreldra barna með CP 
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var 44,9 en foreldra heilbrigðra barna var 51,8 (mismunur 6,9 stig). Verkjamat 

hjartasjúklinga í rannsókn Tómasar Helgasonar o.fl. (2000b) var 44-45 samkvæmt T-

tölu en fyrir sjúklinga með þvagfærasjúkdóma 46 áður en þeir fóru í aðgerð. 

 
 

Mynd 5. Svarmynstur um líkamsheilsu og verki í HL-listanum samkvæmt fjórskiptingu 
foreldrahóps barna með CP. Til samanburðar er meðatal svara foreldra heilbrigðra barna 
við sömu spurningum. 

Á myndum 6 og 7 má sjá breytingar sem verða hjá foreldrum á heilsutengdum 

lífsgæðum og samskiptaþætti samkvæmt aldri barns. Til hliðsjónar er verkjamat og 

líkamsheilsa. Þrátt fyrir að einungis einn þáttur HL-listans hafi sýnt tölfræðilega 

marktækan mun á milli foreldra í tengslum við greiningarár barns má greina ákveðið 

svarmynstur í foreldrahópunum. Heilsutengd lífsgæði (mynd 6) sýna svarmynstur og 

mun sem kom í ljós á flest öllum þáttum spurningalistans þegar svör foreldra voru 

skoðuð út frá greiningartímabilum (gögn í töflu 5). Líkamsheilsa og heilsutengd 

lífsgæði virðast fylgjast að mestu leyti að hjá foreldrum barnanna en ekki verkir sem 

aukast hægt og bítandi. Foreldrar 6-9 ára barna sem virðast hafa það best. Þegar barn 

var á aldrinum 10-13 ára skerðast heilsutengd lífsgæði (M = 41,2) en batna síðan aftur 

þegar barnið varð 14-18 ára (M = 46,3) og urðu sambærileg við mat foreldra 2-5 ára 

barna.  

T-tala T-tala
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Mynd 6. Svarmynstur um heilsutengd lífsgæði í HL-listanum samkvæmt fjórskiptingu 
foreldrahóps barna með CP ásamt svörum sama hóps við spurningum um líkamsheilsu 
og verki. 

Á mynd 7 má sjá samskiptaþáttinn sem var eini þátturinn sem sýndi tölfræðilega 

marktækan mun á milli foreldrahópa eftir greiningarári barns. Eins og sjá má þá er 

mynstrið samskonar og í svörum foreldra um heilsutengd lífsgæði (mynd 6). Spurningar 

í samskiptaþætti fjölluðu um hvort að líkamleg eða andleg heilsa hefðu haft áhrif á 

samskipti við aðra, hvort þátttakendur væru ánægðir með félagslega stöðu sína í dag auk 

ánægju og möguleika á frístundum. Stöðluð T-tala fyrir samskiptaþátt fyrir aldurinn 20-

49 ára er 50-51 en fyrir 70 ára og eldri rétt um 48 (Tómas Helgason o.fl., 2000a). 

Sambærileg T-tala fyrir hjartasjúklinga hefur mælst 47 en fyrir sjúklinga með 

þvagfærasjúkdóma á bilinu 42-50 (Tómas Helgason o.fl., 2000b). Hjá foreldrum barna 

með CP var T-tala á samskiptaþætti að meðatali 44,2 þarf af lægst þegar barn var á 

aldrinum 10-13 ára (M = 43,8). Sem fyrr sveiflaðist samskiptaþátturinn nokkurn vegin í 

takt við líkamsheilsu foreldra en það á ekki við um verkjaþáttinn. 

T-tala T-tala 
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Mynd 7. Svarmynstur samskiptaþáttar HL-listans samkvæmt fjórskiptingu foreldrahóps 
barna með CP í samanburði við svör sama hóps við spurningum um líkamsheilsu og 
verki. 

 Þó svo að niðurstöður EQ-5D hafi ekki sýnt afgerandi mun á milli foreldrahópa 

þá var útkoman sambærileg við HL-listann og tölfræðilega marktæk að hluta á 

þáttunum „kvíði/dapurleiki/þunglyndi“ og „verkir/óþægindi“. Mynd 8 sýnir niðurstöður 

þegar valkostirnir „nokkur“ og „mikill“ voru felldir saman (gögn í töflu 9). Mynstrið 

var samskonar og mynstur HL-listans (myndir 5-7). Foreldrar sem fundu fyrir skertri 

hreyfigetu voru flestir með 2-5 ára börn (13,0%) og því næst foreldrar barna 10-13 ára 

(8,5%) en lítill munur var á milli hinna foreldrahópanna. Röskun á venjubundnum 

störfum var minnst meðal foreldra 2-5 ára barna (4,3%) en mest meðal foreldra barna 

14-18 ára (15,0%). 13,8% foreldra 6-9 ára barna urðu fyrir truflun á venjubundum 

störfum sínum vegna barns sem minnkaði síðan lítilsháttar aftur og var mest þegar barn 

var 14-18 ára (15,0%). Aðeins 0,8% foreldra heilbrigðra barna stóðu frammi fyrir 

röskun á venjubundnum störfum vegna barns. Víddin verkir/óþægindi hrjá foreldra 6-9 

ára barna síður en foreldra barna á öðrum aldursbilum. Það sama á við um víddina „ 

kvíða/dapurleika/þunglyndi“en foreldrar 10-13 ára barna finna mest fyrir því. 

Kvíði/dapurleiki/þunglyndi hrjáir foreldra 2-5 ára og 14-18 ára í svipuðu mæli. Mynstur 

foreldra 2-5 ára barna var að þau fundu mest fyrir skertri hreyfigetu (13,0%) en minnsta 

röskun á venjubundnum störfum. Þá voru þau með næst mest af verkjum (56,5%) og 

einnig næst mest af einkennum um kvíða/dapurleika/þunglyndi. Mynstur foreldra 10-13 

ára barna var áþekkt, 8,5% þeirra fundu fyrir nokkurri skerðingu á hreyfigetu en næst 

minnst fyrir röskun á venjubundnum störfum (12,5%). Aftur á móti var það sá hópur 

T-tala T-tala 
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fann mest fyrir verkjum/óþægindum (59,4%) og einnig mest fyrir einkennum 

kvíða/dapurleika/þunglyndis (53,1%). Þegar barn var 14-18 ára voru fæstir foreldrar 

sem greindu frá skerðingu á hreyfigetu (2,5%). Þeir foreldrar fundu hinsvegar mest fyrir 

skerðingu á venjubundnum störfum (15,0%). Í þeim hópi voru 55,0% sem fundu fyrir 

verkjum/óþægindum og 37,5% voru með einkenni um kvíða/dapurleika/þunglyndi. 

Aðstæður foreldra 6-9 ára barna virtust bestar. Aðeins 3,4% þeirra fundu fyrir 

óþægindum í hreyfigetu. Hins vegar voru þau sá hópur sem fann næst mest fyrir röskun 

á venjubundnum störfum (13,8%). Verkir/óþægindi voru minnst í þeirra hópi (31,0%) 

og þannig næstir mati foreldra heilbrigðra barna (23,7%). Af foreldrahópunum fundu 

þau minnst fyrir einkennum kvíða/dapurleika/þunglyndis (27,6%) sem voru samt meiri 

en foreldra heilbrigðra barna (15,3%). Engir foreldrar áttu í erfiðleikum með 

sjálfsumönnun.  

 

 
Mynd 8. Svarmynstur fjórskipts foreldrahóps barna með CP við spurningum á EQ-5D 
við svarmöguleikunum „nokkur“ og „mikill“.  

 

2. Rannsóknarspurning – líðan foreldra 

Er munur á líðan foreldra barna með Cerebral Palsy og heilbrigðra barna? 

 Þessari spurningu var leitast við að svara með þremur spurningalistum (IFS, 

HTQ og CSS). Fyrst verður fjallað um heildarniðurstöður listanna þriggja og borin 

% 
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saman svör foreldra barna með CP og foreldra heilbrigðra barna. Þá verður tekin fyrir 

hver spurningalisti fyrir sig með foreldra barna með CP í huga til að athuga hvort að 

greiningartími hafi áhrif á svör þeirra. Hluti foreldra í samanburðarhópi svöruðu ekki 

þessum listum því þeim fannst þeir ekki eiga við sig, töldu að það vantaði þann valkost í 

svarmöguleikana. Rétt er að ítreka að í IFS spurningalistanum (metur breytingar og 

áhrif á fjölskyldulífið sem verða vegna langvarandi veikinda barns) þýðir lægra skor 

meira álag. Í HTQ spurningalistanum (metur samhliða áhrif og einkenni atburða sem 

tengdust áföllum) merkir hærra skor meira álag. Álagið er metið á þrenna vegu, í 

gegnum endurupplifun áfalls (erfiðir draumar, ofurnæmur fyrir öllu sem minnir á 

áfallið), með forðun (er áhugalaus, einangrast frá öðrum, forðast að allt/sem mest allt 

það sem minnir á áfallið og einnig að hugsa um framtíðina) og örvun/árverkni 

(einbeitingaörðugleikar, svefnvandamál, er ofurnæmur fyrir áreitum og fljótur til 

pirrings og reiði). Á CSS spurningalistanum (metur félagslegan stuðning þegar áfalli 

gengur yfir) merkir lægra skor minni stuðning og því meira álag. Niðurstöður allra 

spurningalistanna sýndu mismun á meðaltölum foreldrum barna með CP í óhag miðað 

við samanburðarhóp. 

 Í töflu 12 má finna upplýsingar yfir heildarskor spurningalistanna þriggja 

samanborið við foreldra í samanburðarhópi. Það var sammerkt í þeim öllum að spönn 

svara var svipuð hjá foreldrum barna með CP og foreldrum heilbrigðra barna. Munurinn 

milli þessara foreldahópanna lá í meðaltölunum. Horft út frá meðatölum IFS listans 

mátti sjá að það voru frekar mæður en feður barna með CP sem upplifðu íþyngjandi 

áhrif vegna barns (mögulegt heildarskor 24-96). Þær höfðu líka hæsta skorið á HTQ 

spurningalistanum (mögulegt heildarskor 32-128) en munur meðaltala á milli feðra 

barna með CP og feðra heilbrigðra barna var þó áþekkur og einnig munurinn á milli 

mæðra heilbrigðra barna og mæðra barna með CP. Foreldrar barna með CP fundu meiri 

félagslegan stuðning frá umhverfi sínu og höfðu því hærra skor á CSS en foreldrar 

heilbrigðra barna (mögulegt heildarskor 7-49). 
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Tafla 12. Meðalskor foreldra barna með CP og heilbrigðra barna á spurningalistum sem 
meta persónulegt álag og líðan (IFS, HTQ,CSS). 

  Barn með CP   Heilbrigt barn   
 (N = 74) (N = 81) 

Spönn M SF Spönn M SF t-próf 
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 42,1 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* 

Reiknað t-próf fyrir misstóra dreifni : *p < 0,05 ; **p < 0,01; ***p < 0,005 
 

Tafla 13 sýnir stigaskor einstakra undirþátta IFS, HTQ og CSS spurningalistanna. 

Samkvæmt IFS kom fram munur í formi aukins álags persónulega og á fjölskyldu og 

félagslíf (mögulegt heildaskor 15-60) á milli foreldra barna með CP og foreldra 

heilbrigðra barna. Þann mun var ekki að finna þegar borin voru saman meðaltöl annað 

hvort mæðra og feðra barna með CP eða mæðra og feðra heilbrigðra barna. Sömu sögu 

var að segja með einkenni áfallastreituröskunar í HTQ-spurningalistanum (p < 0,005) en 

einkenni voru meiri á forðunarþætti (mögulegt heildarskor 4-28) og 

örvunar/árverkniþætti (mögulegt heildarskor 4-20) en endurupplifunarþætti (mögulegt 

heildarskor 4-16). Munurinn á milli foreldrahópanna var ekki eins skýr á CSS 

spurningalistanum. Ekki var munur milli foreldrahópa við „Tengsl við aðra í svipuðum 

aðstæðum“ og munur á „Aðstoð sem þú væntir brást“ einungis á milli mæðra en ekki 

feðra. Munur var á marktektarmörkum á milli þeirra spurninga sem eftir stóðu og munur 

ekki eins afgerandi og annars var í rannsókninni á milli mæðra/feðra barna með CP og 

mæðra/feðra heilbrigðra barna.  
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Tafla 13. Meðalskor foreldra barna með CP og heilbrigðra barna á undirkvörðum 
spurningalista sem meta persónulegt álag og líðan. 

                                           Konur 
  

  Ban með CP Heilbrigt barn   
  Spönn M SF  Spönn M SF t-próf 

IFS         

 Áhrif á persónulegt líf, 
fjölskyldu og félagslíf 

21-57 42,0 10,9  36-57  52,0 5,0 -6,266*** 

HTQ         

 Endurupplifun 4-12    7,7  2,3  4-9 4,7 1,3    8,831*** 

 Forðun  7-24 12,4  4,8  7-18 9,0 2,7    4,794*** 

  Örvun/árverkni 5-20 11,1  4,0  5-15 8,8 9,1    4,314*** 

CSS         

 Var einhver til að hlusta 
strax eftir greiningu? 

1-7    5,1  2,6  1-7 3,7  2,6      2,1* 

 Tengsl við aðra í svipuðum 
aðstæðum 

1-7    2,4  1,8  1-4 1,7 1,2      1,9 

 Geta til að tjá hugsanir og 
tilfinningar 

1-7    4,1  2,0  1-7 2,8  2,0      2,6** 

 Mættirðu samúð eftir 
greiningu 

1-7    4,7  1,5  1-7 3,4  2,5      2,2* 

 Hagnýt aðstoð með  daglegt 
líf 

1-7    3,8 2,0  1-7 2,8 2,0      2,0* 

 Aðstoð sem þú væntir brást 1-7    5,1 1,8  1-7 6,0 1,4     -4,2*** 

  Ánægja með fengin 
stuðning 

1-7    4,9 1,6   1-7 3,3 2,3      2,0* 

Reiknað t-próf fyrir misstóra dreifni : *p < 0,05 ; **p < 0,01; ***p < 0,005 
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Tafla 13. (framhald)  
                                              Karlar 
    Barn með CP Heilbrigt barn   
  Spönn M SF  Spönn M SF t-próf 

IFS         

 Áhrif á persónulegt líf, 
fjölskyldu og félagslíf 

22-58 43,9 10,5  36-57 51,0 5,2 -3,869*** 

HTQ         

 Endurupplifun 4-13   6,4   2,4  4-6   4,4 0,6 5,410*** 

 Forðun  7-24 11,6    4,7  7-14   7,9 1,8 4,562*** 

  Örvun/árverkni  5-18   9,7    3,7  5-12   6,9 2,3 3,949*** 

CSS         

 Var einhver til að hlusta 
strax eftir greiningu? 

2-7   5,3    1,4  1-7   3,2 2,3     3,0** 

 Tengsl við aðra í svipuðum 
aðstæðum 

1-6   2,4    1,5  1-4   1,9 1,4     1,1 

 Geta til að tjá hugsanir og 
tilfinningar 

1-7   4,6    1,7  1-7   3,0 2,2     2,2* 

 Mættirðu samúð eftir 
greiningu 

1-7   5,3    1,5  1-7   3,2 2,2     2,9** 

 Hagnýt aðstoð með  daglegt 
líf 

1-7   4,2    2,0  1-5   2,6 2,0     2,7* 

 Aðstoð sem þú væntir brást 2-7   5,1    1,8  4-7   6,0 1,4    -1,8 

  Ánægja með fengin stuðning 2-7   4,8    1,6   1-7   3,3 2,3     2,2* 

 Reiknað t-próf fyrir misstóra dreifni : *p < 0,05 ; **p < 0,01; ***p < 0,005  

 

Niðurstöður studdu fyrri tilgátu seinni rannsóknarspurningar að það væri munur á líðan 

foreldrahópanna. Það var munur á persónulegu álagi og líðan foreldra barna með CP og 

foreldra heilbrigðra barna nema hvað varðar „Tengsl við aðra í svipuðum aðstæðum“ 

(CSS) sem virtist áþekkt sama hvort foreldri átti barn með CP eða ekki. Samt kom fram 

hjá mæðrum barna með CP að þær bjuggust við meiri stuðningi en þær síðan fengu 

(„Aðstoð sem þú væntir brást“). Þó svo að sumir foreldrar barna með CP hafi ítrekað 

það skriflega þegar þau tóku þátt í rannsókninni að þau litu ekki á það sem álag að eiga 

barn með CP sýndi niðurstaða undirþátta IFS, HTQ og sex af sjö spurninga CSS að því 

fylgdi aukið álag, það var munur á líðan og persónulegu álagi foreldra barna með CP 

miðað við foreldra heilbrigðra barna.  

 Seinna markmið rannsóknarinnar var að athuga hvort að það kæmi fram munur á 

líðan foreldra eftir því hversu langt væri liðið frá greiningu barns. Tilgátan var sú að 

lengd í tíma frá greiningu skipti máli. Eins og áður voru svör mæðra og feðra barna með 

CP felld saman í einn hóp, foreldrahópnum skipt í fernt út frá greiningarári barns og 
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gögnin unnin út frá því. Svör mæðra og feðra í samanburðarhópi voru felld saman og 

höfð til hliðar í töflum. Álag á foreldra CP barna var alltaf meira en á foreldra 

heilbrigðra barna ef skoðuð voru meðaltöl, staðalfrávik og spönn samanburðarhóps 

(tafla 14).  

 Hvorki við dreifigreiningu né t-prófun kom fram munur á milli foreldrahópanna 

fjögurra í heildaskori samkvæmt IFS (metur breytingar og áhrif á fjölskyldulífið vegna 

langvarandi veikinda barns). Ekki heldur varðandi neikvæð áhrif á persónulegt líf, 

fjölskyldu- og félagslíf (tafla 14). Meðaltöl og staðalfrávik voru allstaðar svipuð óháð 

hvort um neikvæð áhrif var að ræða eða heildarskor allra spurninga. Meðalskor svara 

var lægst hjá foreldrum 6-9 ára barna. Þeir foreldrar fundu mest fyrir neikvæðum 

áhrifum félagslega og persónulega umfram foreldra annarra barna.   

Tafla 15 birtir yfirlit yfir stigaskor um einkenni áfallastreituröskunar 

(endurupplifun, forðun eða örvun/árverkni) samkvæmt viðmiðum DSM-IV. Þó svo að 

allir foreldrahóparnir hafi verið með hærra meðalskor en samanburðarhópur var mesti 

munur í svörun á spurningum sem snéru að forðun. Einkenni hjá foreldrum 10-13 ára og 

2-5 ára voru meiri en hjá foreldrum 14-18 ára og 6-9 ára. Sá munur var ekki 

nægjanlegur til þess að hann kæmi fram í dreifigreiningu. Einna næst því að væri munur 

var á forðunarþætti milli foreldra 14-18 ára og 10-13 ára (t(61) = -1,733, p = 0,09) 

barna. Þau einkenni birtast í einstaklingi þannig að honum finnst hann einangrast frá 

öðrum. Hann hugsar sem minnst um hvað framtíðin ber í skauti sér og forðast að 

skipuleggja hana auk þess að forðast samtöl, tilfinningar, hugsanir og það sem minnir 

hann á áfallið. Þá getur hann virkað áhugalaus og óvirkur í umhverfi sínu. 

Talfa 16 birtir yfirlit yfir algengi og fjölda þeirra einstaklinga sem höfðu einhver 

einkenni um áfallastreituröskun (endurupplifun, forðun eða örvun/árverkni). Ekki 

reyndist vera munur á milli foreldrahópanna hvað þetta varðar en næst því var á forðun 

milli foreldra 14-18 ára og 10-13 ára (t(59) = -1,804, p > 0,05) og endurupplifun 

(hugurinn leitar til baka þegar barnið var greint) milli 10-13 ára og 2-5 ára (t(63) =  

-0,499, p > 0,05).   
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Á mynd 9 sjást svör þeirra einstaklinga (metin í prósentum) sem völdu hámarksskor 

(velja valkost um mesta mögulega álag, „Nánast alltaf“) um áfallastreituröskun. Til þess 

að ná greiningarviðmiðum um áfallastreituröskun þarf að hafa einkenni um 

endurupplifun (≥ 1 einkenni), forðun (≥ 3 einkenni) og örvun/árverkni (≥ 2 einkenni). Á 

myndinni er einnig alengi þeirra (metin í prósentum) sem höfðu einkenni um 

áfallastreituröskun á einstaka þáttum án þess að ná greiningarviðmiðum um einkenni á 

öllum þáttunum þremur.  

 

 
Mynd 9. Svör meðal fjórskipts foreldrahóps barna með CP og foreldra heilbrigðra barna 
á einkennum á einstaka þáttum áfallastreituröskunar og einnig þeirra sem ná 
greiningarviðmiðum mælt í prósentum. 

Ef einungis er tekið mið af heildarfjölda forelda en ekki greiningarári barns með CP þá 

voru 35% foreldra barna með CP sem náðu ekki greiningarviðmiðum á neinum þætti 

HTQ. 26% náðu greiningarviðmiðum á einum þætti, 20% á tveimur þáttum og 18% á 

öllum þáttunum þremur. Í töflu 17 má sjá dreifingu og algengi innan hvers foreldrahóps 

sem virtust glíma við áfallastreituröskun. Í efri línunni er fjöldi þeirra einstaklinga sem 

merktu við „Stundum“. Í neðri línunni eru þeir sem merktu við „Nánast alltaf“. Dæmi: 

Foreldrar 2-5 ára barna voru fjórir sem uppfylltu skilyrði um áfallastreituröskun, þar af 

voru þrír sem völdu valkostin „Nánast alltaf“. Af 123 foreldrum sem svöruðu þessum 

spurningalista voru 22 sem völdu valkostinn „Stundum“ (17,9%) eða hærra. Af þessum 

22 voru 17 sem völdu valkostinn „Nánast alltaf“ (13,8%). Ekki var munur á milli 

foreldrahópana á „Hæsta skori“ en næst því að svo væri var á milli foreldra barna sem 

% 
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eru 10-13 ára og 6-9 ára (t(51) = -1,982, p = 0,05). Í samanburðarhópi var einn 

einstaklingur sem notaði valkostinn „Nánast alltaf“. 

 
Tafla 17. Svör fjórskipts foreldrahóps barna með CP sem náðu greiningarviðmiðum um 
áfallastreituröskun mælt í prósentum.  

Tími frá greiningu: 

 0-4 ár   5-8 ár   9-12 ár  13-16 ár      

Barn 2-5 ára  Barn 6-9 ára  Barn 10-13 ára  Barn 14-18 ára  Heilbrigt barn 

 N %  N %  N %  N %  N % 

Greiningarviðmið 1    4,4  2 6,9  0 0  2 5  1 0,6 

Hæsta 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 

 

 Síðasti listinn var CSS sem metur félagslegan stuðning sem þolendur fengu 

þegar þeir urðu fyrir áfalli og er innlegg í að meta tengsl á milli stuðnings á þeim tíma 

og sálrænna einkenna síðar. Niðurstöður hópasamanburðar má finna í töflu 18. Yfirleitt 

er þessi listi notaður í tvígang (tími 1 = T1 og tími 2 =T2) til að athuga þann mismun 

sem kemur fram í svörun stuttu (T1) eftir að áfall á sér stað og svo nokkrum mánuðum 

síðar (T2). Í þessari rannsókn var því ekki til að dreifa og aðeins ein mæling (T2). Ekki 

er um eiginlega þætti að ræða og því tekin hver spurning fyrir sig. Það sem vakti athygli 

í fyrstu spurningu var munur á meðaltölum þó svo að hann hefði ekki komið fram við 

dreifigreiningu (F(3,120) = 2,320, p > 0,05). Við t-prófun kom fram munur á svörum 

foreldrum 14-18 ára annars vegar og 6-9 ára (t(65)= -1,938, p = 0,05) og 2-5 ára (t(57) = 

-2,345, p < 0,001) hins vegar. Einnig var munur á milli foreldra 10-13 ára og 2-5 ára 

(t(50) = -2,994, p < 0,005). „Tengsl við aðra í svipuðum aðstæðum“ virtust minnst hjá 

foreldrum 14-18 ára þó það hafi ekki komið fram við dreifigreiningu eða t-próf. 

Dreifigreining á spurningunni „Geta til að tjá hugsanir og tilfinningar“ sýndi mun á 

milli hópa (F(3,120) = 3,949, p < 0,05). Foreldrar 2-5 ára barna aðgreindu sig frá hinum 

hópunum (14-18 ára, t(55) = -2,543; p < 0,01), (10-13 ára, t(52)= -3,64; p < 0,01), (6-9 

ára; t(44) = -0,313, p > 0,05). Þó að munur á meðaltölum hefði verið lítill í spurningunni 

„Mættirðu samúð eftir greiningu“ sýndi t-próf mun á milli foreldra 6-9 ára og 2-5 ára 

barna (t(49)= -2,045, p < 0,05). Foreldrar 14-18 ára barna virðast hafa fengið minnsta 

hagnýta aðstoð án þess að um eiginlegan mun hefði verið að ræða á milli hópa hvað þá 

spurningu varðar. Munur kom fram við dreifigreiningu á spurningu „Aðstoð sem þú 

væntir brást“ (F(3,119) = 2,181, p < 0,05). Þar vakti athygli að stuðningur við foreldra 
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2-5 ára var betri en fyrir börn 14-18 ára (t(66) = 2,100, p < 0,05) og 10-13 ára (t(47) = -

2,120, p < 0,05). Dreifigreining á spurningunni „Ánægja með fengin stuðning“ sýndi að 

mun á milli hópa (F(3,119) = 2,790, p < 0,05). Foreldrar 2-5 ára voru ánægðari en allir 

hinir hóparnir á þeirri spurningu (6-9 ára (t(49) = -2,045, p < 0,05, 10-13 ára (t(51)= -

2,585, p < 0,01) og 14-18 ára (t(53) = -2,878, p < 0,005)). Á heildarskori CSS aðgreindu 

foreldrar 2-5 ára sig bæði frá foreldrum 14-18 ára (t(51) = -2,447, p < 0,01) og 10-13 

ára (t(50) = -2,994, p < 0,005) og virðast búa við betri stuðning en allir hinir 

foreldrahóparnir.  
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Seinni rannsóknarspurning var að athuga mun á líðan foreldra heilbrigðra barna og 

foreldra barna með CP. Einnig var athugað hvort að það væru ákveðin tímabil 

foreldrum barna með CP erfiðari en önnur. Svör foreldra barna með CP og heilbrigðra 

barna við IFS, HTQ og CSS spurningalistunum studdu að það væri munur á líðan 

foreldra barna með CP eftir því hvort að þau áttu heilbrigt barn eða að barnið væri með 

CP. Hvað varðaði mun á líðan eftir því hvernær barnið var greint var ekki um 

eiginlegan mun að ræða. Það mátti sjá ákveðin mun á milli foreldrahópa en munur var 

þó eingöngu greinanlegur á CSS spurningalistanum. Þrátt fyrir að ekki hafi komið fram 

munur á HTQ og IFS spurningalistunum í þessari rannsókn benda gögnin til þess að það 

gæti verið munur því að hliðstætt mynstur kom fram í svörum foreldra og þegar spurt 

var um heilsutengd lífsgæði.  

 Á myndum 10, 11, 12 og 13 má sjá samskonar mynstur og kom fram í 

niðurstöðum spurningalista um heilstutengd lífsgæði. Neikvæð áhrif á persónulegt líf 

foreldra og fjölskyldulíf vegna barns voru minnst fyrst ( barn 2-5 ára) samkvæmt IFS en 

aukast strax við 6-9 ára aldur barns, minnka síðan og aukast örlítið aftur (mynd 10). 

Foreldrahópur 2-5 ára barna virðist hafa fengið mestan stuðning við greiningu 

samkvæmt CSS (mynd 11). Mynd 12 sýnir meðal heildarskor foreldra á þáttum 

endurupplifunar, forðunar og örvunar/árverkni á spurningalista um álag og einkenni 

áfallastreituröskunar (HTQ). Meðalskor er hæst hjá foreldrum 10-13 ára og því einkenni 

mest í þeim aldurshópi. Næst þeim voru foreldrar 2-5 ára barna. Einkenni 

örvunar/árverkni voru mest þegar barn var 6-9 ára en endurupplifun jókst eftir því sem 

árin líða. Einkenni minnkuðu á öllum þáttum (forðun, örvun/árverkni, endurupplifun) 

þegar barn var 14-18 ára. Mynd 13 sýnir svarprósentu meðal foreldra sem uppfylltu 

greiningarviðmið áfallastreituröskunar á einstökum þætti án þess að ná greiningarviðum 

á öllum þremur sem er skilyrði fyrir greiningu áfallastreituröskunar. Sama mynstrið 

kom í ljós og þegar meðalskorið var skoðað (mynd 12). Þegar barn er á aldrinum 10-13 

ára er forðun mest en einnig skor um endurpplifun og örvun/árverkni. Hugurinn leitar til 

baka í formi endurupplifunar og nær hámarki þegar barn var 10-13 ára. Foreldrum með 

einkenni á einhverjum þætti áfallastreituröskunar fækkaði eftir að barn varð 14-18 ára.  
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Mynd 10.  IFS spurningalistinn. 

 

 
       (lægra skor merkir meira álag) 

Mynd 11.  CSS spurningalistinn. 

 

      (lægra skor merkir minni stuðning) 

Mynd 12.  HTQ spurningalistinn.  

 

 
 

      (meðalskor á einstökum þáttum) 

Mynd 13.  HTQ spurningalistinn.  

 

(ná viðmiðum um áfallastreituröskun á einstökum 
þáttum) 

 

Mynd 10, 11, 12 og 13. Svarmynstur fjórskipts foreldrahóps barna með CP við 
spurningum um líðan (IFS,HTQ,CSS).  

Samkvæmt gögnum virðist sennilegt að þó svo álag sé á alla foreldra þá sé 

tilfinningalegt álag og skerðing heilsutengdra lífsgæða einna mest þegar barn er 10-13 

ára en á því aldursskeiði glíma 25% foreldra við áfallastreituröskun (M = 17,9%). Sami 

aldurshópur á einnig verr með að tjá hugsanir og hefur orðið fyrir mestum vonbrigðum 

Stig Stig

Meðalskor %
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með þá aðstoð sem þeir vonuðust eftir að fá. Foreldrar 2-5 ára virðast búa við 

samskonar álag en heldur vægara. Þegar foreldrahópurinn var skoðaður í heild sinni 

(ekki í út frá greiningarári barns) voru 35,5% foreldrahópsins voru án einkenna um 

áfallatreituröskun á einstaka þætti en 26,1% foreldra sem uppfylltu greiningarviðmið 

um áfallastreituröskun einum þætti og 20,0% á tveimur þáttum af þremur. Allir 

foreldrar barna með CP búa við meira álag en foreldrar heilbrigðra barna. Munur var á 

milli mæðra og feðra barna með CP á heildarskori á HTQ spurningalistanum (p < 0,05) 

og þáttum um endurupplifun (p < 0,05) og örvun/árverkni (p < 0,05). Að öðru leyti kom 

ekki fram munur á milli mæðra og feðra barna með CP, en þó ber að nefna að 

samskiptaþáttur HL-listans sem var nálægt tölfræðilegri marktekt (p = 0,06). 

 

 Umræða 

 Niðurstöður svara við rannsóknarspurningum styðja þær tilgátur sem settar voru 

fram. Það kom fram að munur var á heilsutengdum lífsgæðum foreldra barna með CP 

og þeirra sem eiga heilbrigð börn. Feður báru sig betur en mæður bæði samkvæmt HL-

listanum og EQ-5D. Munur var á öllum þáttum HL-listans á milli mæðra barna með CP 

og mæðra heilbrigðra barna. Það sama var með feðurna fyrir utan verkjaþáttinn sem þarf 

ekki að koma á óvart því verkjakvartanir eru algengar bæði meðal sjúklinga og þeirra 

sem teljast heilbrigðir (Hamner, Lawerence, Anderson, Kaplan og Fryback, 2006; Kind 

o.fl.,2005; Tómas Helgason o.fl., 1997). Á EQ-5D var munur að hluta til og þá á 

víddum sem mátu verki/óþægindi og kvíða/dapurleika/þunglyndi. Munurinn var meiri á 

milli mæðrahópanna en feðrahópanna. Munur á líðan birtist í svörum þannig að bæði 

feður og mæður barna með CP mátu það svo að neikvæð áhrif á persónulegt líf, 

fjölskyldu- og félagsleglíf væru meiri vegna barns en foreldrar heilbrigðra barna (IFS). 

Munur var á áfallastreitueinkennum og áfallastreituröskun milli mæðra og feðra 

heilbrigðra barna og foreldra barna með CP. Eins og við mátti búast fá foreldrar barna 

með CP meiri félagslegan stuðning vegna barns.  

 Foreldrar barna með CP voru valin til þátttöku vegna fjölda greininga á 

ársgrundvelli (8-10) og börn þeirra þóttu geta speglað breidd í heilsu barna ólíkra 

sjúkdómaflokka/fatlana (King o.fl., 2004; Law o.fl., 2003b; Perrin o.fl., 1993; Stein og 

Riessman, 1980). Þá var aðgengi að upplýsingum um heildarfjölda og greiningarár allra 

þeirra sem höfðu fengið greiningu fyrir hendi á einum stað ásamt nöfnum foreldra. Það 

var einnig skilyrði fyrir vali á foreldrahópi að um væri að ræða sjúkdómaflokk, sem í 
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væru einstaklingar sem nýttu sér þá stoðþjónustu sem væri í boði en jafnframt að sú þörf 

væri mismikil. Mismunandi þörf fyrir stoðþjónustu myndi síðan hugsanlega koma fram 

sem munur í líðan, aðstæðum og heilsutengdum lífsgæðum foreldra barnanna.  

 Svör foreldra barna sem fengu greiningu með CP á tímabilinu 1991-2007 styðja 

að það sé sennilegt að ákveðin tímabil séu erfiðari en önnur fyrir foreldra langveikra og 

fatlaðra barna. Það er í samhljóðan við niðurstöður Boman o.fl. (2004) að munur sé á 

álagi eftir því hversu langt er síðan barnið var greint og um hvaða sjúkdóm væri að 

ræða. Það er þarft að athuga líðan og heilsutengd lífsgæði fleiri foreldrahópa með tilliti 

til greiningarárs barns til að athuga hvort að komi fram sambærilegur munur. Ef svo 

reynist vera væri hægt að grípa inn í, fyrirbyggja og undirbúa þann tíma.  

 Það er umhugsunarvert að mæður langveikra barna í Umhyggju (M = 28,4) og 

nú mæður barna með CP (M = 28,5) njóti minni félagslegs stuðnings samkvæmt svörum 

á heildarskori CSS (T2) en konur sem voru þolendur jarðskjálftanna sem riðu yfir 

Suðurland 2000 (M = 35,05) (Gudmundsdóttir o.fl., 2006; Íris Böðvarsdóttir og Ask 

Elklit, 2003). Þá hefur einnig komið í ljós munur meðal íslenskra foreldra á því hvernig 

þeir meta heilsutengd lífsgæði sín. Foreldrar barna með Tourette mátu heilsutengd 

lífsgæði sín lakari en foreldrar heilbrigðra barna í samanburðarhópi (Haukur Freyr 

Gylfason o.fl., 2005) og foreldrar með barn á einhverfurófi mátu þau vera samkvæmt 

EQ-5D mælistikunni 78,6 stig (SF = 18,9) en foreldrar heilbrigðra barna í sömu 

rannsókn 84,8 stig (SF = 14,4) (Haukur Freyr Gylfason, 2006). Foreldrar barna með CP 

mátu heilsutengd lífsgæði sín samkvæmt EQ-5D mælistikunni 74,3 stig (SF = 16,7) en 

foreldrar heilbrigðra barna 85,5 stig (SF = 10,4) á sömu mælistiku.  

 Þegar foreldrahópi barna með CP var skipt í fernt samkvæmt greiningarári barns 

kom í ljós munur á líðan og heilsutengdum lífsgæðum foreldra barnanna. Munur var á 

samskiptaþætti HL-listans og þá sérstaklega þegar barn var 10-13 ára. Sömu foreldrar 

glímdu frekar við verki og kvíða auk þess að búa í heildina litið við skertari heilstutengd 

lífsgæði (HL-listinn og EQ-5D) heldur en foreldrar sem áttu börn á öðrum aldursbilum. 

Þau áttu erfiðara með að tjá sig og vonbrigðin mest með fenginn stuðning (CSS). Á 

sama aldursbili voru einnig flestir með einkenni áfallastreituröskunar þó svo ekki hafi 

verið tölfræðilega marktækur munur á milli foreldrahópanna. Foreldrar 2-5 ára barna 

virðast búa við aukið álag en þó heldur minna.  

 Á öllum aldursbilum voru einstaklingar með einkenni áfalls eða náðu viðmiðum 

á þáttum endurupplifunar-, forðunar- eða örvunar/árverkni án þess þó að ná viðmiðum 

um nægilega hátt skor einkenna á þeim öllum til að greinast með áfallastreituröskun. 
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Það var athyglisvert að skoða ferli þessara þátta. Forðuneinkenni var mest þegar barnið 

var 10-13 ára og á sama tíma voru líka flestir með einkenni um endurupplifun og 

örvun/árverkni. Í svörum sumra foreldra var það tekið fram að þau litu ekki á það sem 

áfall að barn þeirra greindist með CP. Það viðhorf staðfestist í rannsókninni, skor á þætti 

endurupplifunar var minna en á örvun/árverkni. Það er ekki ósennilegt að foreldrar finni 

frekar fyrir létti að vita hvað það er sem hrjáir barnið og að eitthvað sé hægt að gera 

fyrir það. Hins vegar var athyglisvert að þegar árin liðu frá greiningu þá hækkaði skor 

endurupplifunar og einnig forðunar. Samhliða því að hugurinn leitaði til baka þá jukust 

íþyngjandi áhrif á persónulegt líf, fjölskyldu- og félagslíf (IFS) og félagslegur 

stuðningur minnkaði (CSS). Vægi þátta (endurupplifun, forðun og örvun/árverkni, 

(HTQ)) var ólíkt á milli greiningartímabila og stafar það hugsanlega af mismundi 

ástandi barnsins. Sá munur birtist ekki hjá foreldrum barna sem áttu við 

áfallastreituröskun að stríða. Strax við greiningu virðast 17,4% foreldra eiga við 

áfallastreituröskun að stríða, sumir í afmarkaðan tíma, aðrir áfram. Samskonar mynstur 

kom fram í niðurstöðum spurningalistanna, foreldrar 2-5 ára og 10-13 ára bjuggu við 

meira álag en foreldrar 6-9 ára barna og 14-18 ára en mismikið eftir þáttum.  

 Af ofangreindu má vera ljóst að inngrips og aðstoðar við foreldra og fjölskyldur 

er þörf. Skor á forðunarþætti HTQ strax þegar barn er 2-5 ára auk álagseinkenna sem 

sjást á HL-listanum og EQ-5D eru vísbendingar um að foreldrar þurfi aukin stuðning og 

eftirfylgni strax við greiningu. Rannsóknir sýna að æskilegt væri að sú eftirfylgni myndi 

standa yfir í 5-6 ár (Boman o.fl., 2004; Norberg o.fl., 2005; Norman o.fl., 2007; 

Shemesh o.fl. 2005). Kenna þyrfti foreldrum að takast á við breyttar lífsaðstæður og 

fyrirbyggja þróun frekara forðunaratferlis sem er merki um ófullnægjandi 

úrvinnsluleiðir. Forðun og ófullnægjandi úrvinnsluleiðir geta valdið kvíða eða ótta sem 

getur þróast yfir í áfallastreituröskun (Hulda Sólrún Guðmundsdóttir, 2004; Íris 

Böðvarsdóttir og Ask Elklit , 2003). Þó svo að foreldrar líti ekki á það sem áfall að barn 

fái greiningu, þá vekur það upp spurningar og tilfinningar auk breyttra aðstæðna sem 

þarf að takast á við. Bæði hugræn atferlismeðferð og aðferðir berskjöldunar hafa reynst 

vel í meðhöndlun forðunareinkenna og áfallastreituröskunar (Foa og Kozak, 1986; 

Paunovic og Ost, 2001). Það væri áhugavert að athuga hvort að slíkt inngrip myndi 

leiða til minni einkenna hjá foreldrum þegar barn verður 10-13 ára. Það væri einnig 

áhugavert og þarft að gera samskonar rannsókn meðal annarra foreldrahópa sem eiga 

börn sem glíma við langvarandi vanda, hafa lent í slysum eða hafa nýlega verið greind 

með einhvern sjúkdóm. Hugsanlega kæmi fram munur á milli foreldrahópa varðandi 
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einkenni um áfallastreituröskun, mismun í félagslegum stuðningi og breytingar á 

heilsutengdum lífsgæðum eftir því hvort skyndilegar breytingar væri að ræða eða 

breytingar séu hægfara vegna langvarandi og viðvarandi álags. Á þann hátt væri hægt 

að athuga hvort hliðstæð niðurstaða komi í ljós eða hvort að foreldrar barna með CP 

skeri sig á einhvern hátt frá öðrum foreldrum.  

 En hvað er hægt að gera? Látum foreldra barna með CP svara því: Það vantar 

þjónustu eftir kl. 17:00 og um helgar. Fólk þarf að komast í sumarfrí, annað hvort að 

það sé hægt að fá gæslu fyrir börnin og/eða til sé staður sem getur tekið á móti 

fjölskyldum með þeirra þarfir. Það þyrfti að minnka langtímaálagseinkenni í formi 

andlegrar og líkamlegrar þreytu og huga að systkinum barnanna. Foreldrar þyrftu að 

hafa aðgang að heilsueflingu og kennslu í líkamsbeitingu til að fyrirbyggja álag og 

ótímabært slit í formi stoðkerfisvanda. Það þarf að bæta samhæfingu milli fagaðila, 

skóla, vinnustaða og félagsþjónustu og tryggja fjármagn fyrir lögbundinni þjónustu. 

Foreldrar þurfa andlegan stuðning bæði strax við greiningu og eins þegar barnið eldist.  

 Það hefði verið æskilegt að þátttakendur hefðu verið fleiri en því var ekki til að 

dreifa vegna smæðar íslensks samfélags. Alls fengu foreldrar 150 barna með CP senda 

spurningalista og beiðni um þátttöku í rannsókninni. Foreldrar 79 barna (52,6%) 

staðfestu þátttöku með því að svara spurningalistunum og senda til Greiningar- og 

ráðgjafarstöðvar ríkisins. Svarprósenta má teljast viðunandi en það hefði verið betra ef 

svarhlutfallið hefði verið hærra. Ýmsar skýringar geta legið þar að baki, en vitað er að 

hluti þeirra sem svara ekki hafa það mjög gott eða mjög erfitt. Það komu athugasemdir 

frá foreldrum heilbrigðra barna um orðalag sumra spurningalistanna, að þeir miðuðust 

við veikt barn og að spurningarnar ættu ekki við í þeirra aðstæðum og af þeim orsökum 

voru þó nokkrir sem svöruðu ekki hluta spurningalistanna. Foreldrar barna með CP 

gerðu sumir samskonar athugasemdir, litu ekki á það sem vanda né álag að eiga barn 

með CP. Þrátt fyrir það voru niðurstöður spurningalistanna fimm var í samhljóman, 

heilsutengd lífsgæði og líðan foreldra barna með CP var verri en hjá foreldrum 

heilbrigðra barna í samanburðarhópi. 

 Eru aðstæður foreldra barna með CP hliðstæðar við aðstæður annarra foreldra 

sem eiga barn sem býr við skerta heilsu? Er staða foreldra fatlaðra barna önnur? Börn 

með CP eru breiður hópur barna sem búa við mismunandi heilsufarsástand. Aðstæður 

foreldra þeirra ættu því að geta speglað fjölskyldumynstur þar sem er barn býr ekki við 

fulla heilsu. Eina leiðin til að svara þessu er að gera fleiri sambærilegar rannsóknir.  
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