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Agrip
Rannsokn pessi er hluti af landfraedilega afmorkudu framhaldsrannsékninni, Litlir fyrirburar—
langtimaeftirlit, par sem heilsufar og proski litilla fyrirbura er kannadur. Tilgangurinn var ad
kanna hvad einkennir skyndrvinnslu peirra & unglingsarunum og ad svara pvi hvort
marktaekur munur veeri & dtkomu unglinganna i rannséknarhdpnum og jafnaldra peirra i
samanburdarhépnum. Patttakendur voru 30 unglingar sem feeddir voru & arunum 1991-1995
0g vogu minna en 1000 g vid feedingu og 29 fullburda jafnaldrar peirra. Vid upplysingadflun
var notast vid sjalfsmatslistann Sensory Profile fyrir unglinga og fullordna en honum er &tlad
ad meta skynurvinnslu. Rannsoknin byggir & megindlegri adferdafraedi. Nidurstédur voru
skodadar med lysandi tolfreedi og t—profi 6hadra drtaka var beitt til ad bera saman hopana.
Nidurstoour syndu ad meirihluti unglinga sem faeddir voru litlir fyrirburar virtust ekki eiga vid
skynarvinnsluvanda ad strida. Aukid skynnaemi var p6 dberandi hja hluta rannséknarhdpsins
sem og lag skraning skynboda. Meirihluti samanburdarhépsins skoradi Svipad og flestir i
premur fjérdungum. Hins vegar radadist meirihluti hans i flokkinn Minna en flestir i
fjordungnum Lag skraning skynboda. Marktekur munur var @ medaltali heildarskora unglinga
i ranns6knarhopnum og samanburdarhépnum i premur fjéroungum og var medaltal
rannsoknarhdpsins avallt haerra. A heildina litid virtist pvi meirihluti allra patttakenda ekki
glima vid skynurvinnsluvanda. Aukin pekking & skynarvinnslu barna og unglinga leidir medal
annars til pess ad peir sem ad umgangast pa geri sér raunhafari ventingar til feerni peirra og
patttoku i athofnum daglegs lifs. Upplysingar um skynurvinnslu unglinganna eru mikilvaegur
hluti framhaldsrannsoknarinnar, Litlir fyrirburar— langtimaeftirlit. Peer varpa ljosi a
framtidarhorfur unglinganna og hvort visbendingar um skynurvinnsluvanda, sem peir virtust

glima vid i &esku, fylgi peim fram & fullordinsérin.

Lykilhugtok: Litlir fyrirburar, Skyndrvinnsla, AASP.



Abstract

This study is part of a geographically defined longitudinal study on the long—term outcome of
extremely low birth weight (ELBW) infants with regard to their health and development. The
aim was to establish the sensory processing of these children during their teen years and to
compare their outcome to that of a control group. The participants were 30 teenagers, born
between 1991-1995 and weighing under 1000 g at birth. The control group were 29 teenagers
born with normal birthweight. The Adolescent/Adult Sensory Profile— AASP was used to
gather data. The instrument measures sensory processing in everyday life. The study
employed quantitative methods. Descriptive statistics was used to analyse the results of the
ELBW group and an independent sample t-test to compare the two groups. The results
showed that the majority of teenagers born with ELBW had no difficulties with sensory
processing. Increased sensory sensitivity was prominent though for a percentage of the ELBW
group such as low sensory registration. The majority of the control group scored Similar to
others in three of the four quarters of the instrument. On the other hand the majority rated in
the section Fewer than others in the quarter of Low sensory registration. There was a
significant difference in the total average score between the two groups in three of the
quarters where the average of the ELBW group was always higher. On the whole it seems that
the majority of participants do not have difficulties with sensory processing. Increased
knowledge of sensory processing leads to more realistic expectations for teenagers
participation in daily activities. Information about the ELBW teenagers’ sensory processing
are an important part of the long—term study. In addition the results can be used to develop

targeted services for this group.

Key words: Extremely low birth weight (ELBW), Sensory Processing, AASP.
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Kafli |
Inngangur
Framhaldsrannsoknin Litlir fyrirburar— langtimaeftirlit hefur stadio yfir fra arinu 1996.
Tilgangur hennar er ad kanna heilsufar og proska barna sem faedd voru & islandi & arunum
1991-1995 og vogu minna en 1000 g vid feedingu. Su rannsdkn sem hér birtist er hluti af
framhaldsrannsokninni og er etlunin ad kanna hvad einkenni skynarvinnslu barnanna &
unglingsarum. Einnig er leitast vid ad svara pvi hvort marktekur munur sé & dtkomu
unglinganna i rannséknarhdépnum og fullburda jafnaldra peirra i samanburdarh6pnum. Her &
eftir verour greint fra rannséknum sem tengjast fyrirburum og fjallad verdur um
skyndrvinnslu, hugmyndafraedi og likdn henni tengd. Rannsdknarspurningar eru settar fram

og meginhugtok skilgreind. I lok kaflans er uppbyggingu skyrslunnar gerd skil.

Bakgrunnsupplysingar

Fyrirburar eru skilgreindir sem born sem faedst hafa adur en 37. viku
medgdngulengdar er n&d (World Health Organization, 2007). Ennfremur eru fyrirburar
flokkadir eftir feedingarpyngd og er mjog lag feedingarpyngd (e. very low birth weight) notud
um born med faedingarpyngd undir 1500 g og sérlega lag feedingarpyngd (e. extremely low
birth weight) notud um bérn med fedingarpyngd undir 1000 g (Papageorgiou, Pelausa og
Kovecs, 2005).

Rannsoknarhopurinn, sem tekid er mid af i pessari ritgerd, eru unglingar sem hofou
sérlega laga fedingarpyngd. En einnig er leitad heimilda i rannsoknum & bérnum med mjog
laga feedingarpyngd par sem sa hopur hefur verid rannsakadur itarlegar. A niunda aratug
sidustu aldar hofst framleidsla a lyfinu lungnablddruseyti og um arid 1990 var notkun pess
ordin almenn. I kjolfarid jukust lifslikur fyrirbura til muna, einkum medal minnstu barnanna.

Born sem faedd voru & Islandi & arunum 1991-1995 og vogu minna en 1000 g vid fadingu



hafa tekid patt i framhaldsrannsokn & heilsufari og proska. I peirri rannsokn flokkast sa hopur
til litilla fyrirbura og verdur hér eftir s skilgreining notud yfir 6ll bérn sem végu undir 1000 g
vid feedingu. I islensku rannsokninni var hopnum fylgt eftir fra feedingu og er hann 4 aldrinum
15-20 &ra vid framkveemd rannsoknarinnar. Yfirumsjon rannsoknarinnar er i hondum
Ingibjargar Georgsdottur sérfreedings i barna— og nyburaleekningum. I samreemi vid erlendar
rannsoknir kom i 1jos ad lifslikur islensku fyrirburanna i rannsokninni jukust umtalsvert i
samanburdi vid fyrirbura feedda & &runum 1982-1990. brétt fyrir auknar lifslikur pa var ekki
markteekur munur & fétlunargreiningum a pessum tveimur timabilum (Ingibjorg Georgsdottir
og Atli Dagbjartsson, 2003).

Erlendar rannsoknir hafa synt fram & sterkar visbendingar um ad litlir fyrirburar séu
liklegri til ad eiga i meiri erfidleikum i grunnskola enda meelast peir med leegri
greindarvisitolu en pau bérn sem faedd eru fullburda (Anderson og Doyle, 2003; Grunau,
Whitfield og Davis, 2002; Litt, Taylor, Klein og Hack, 2005; Saigal o.fl., 2003a). Pess ma
geta ad faar erlendar rannséknir na yfir litla fyrirbura sem faeddir voru eftir &rid 1990.
Nidurstoour ranns6kna a namsarangri og hegdunarvandamalum medal unglinga sem vogu
undir 1500 g vid feedingu eru fyrst ntina ad koma i 1jés. [ itarlegri yfirlitsgrein Saigal (2000)
kemur fram ad fyrirburar virdast standa verr en fullburda jafnaldrar peirra hvad vidkemur
vitrenum, hegdunarlegum og ndmslegum pattum. pPvi kemur ekki & 6vart ad unglingar sem
vogu undir 1000 g vid feedingu virdast koma mun lakar Ut en fyrirburar sem végu pyngra vid
feedingu. Einnig bendir Saigal & ad rannséknum beri ekki saman um hvort hegdunarvandamal,
sem greindust a grunnskdlaaldri medal fyrirbura, jukust eda minnkudu med haekkandi aldri
barnanna.Vandamalin virtust ivid meiri medal minnstu fyrirburanna.

Vid fimm ara aldur gengust patttakendur pessarar rannséknar undir malingar & proska
med meginaherslu & skynjun og hreyfingar. Matstaekid Miller Assessment for Preschoolers

(MAP) var notad og nidurstodur syndu markteekan mun a vitsmuna— og skynhreyfiproska a



milli hdpanna. Ranns6knarhdpurinn kom mun lakar ut i floknari skynarvinnslu, samhafingu
og skipulagningu athafna midad vid samanburdarhopinn. bessar nidurstédur gafu til kynna ad
porf veeri & frekari rannséknum & proskamynstri, adlégun og hegdun barnanna (Leosdottir,

Egilson og Georgsdottir, 2005).

Rannsoknin
Matsteekid Sensory Profile fyrir unglinga og fullorona (Adolescent/Adult Sensory
Profile—~AASP) var notad vio upplysingadflun en pad er mest notada matsteekid vid
gagnadflun um skynarvinnslu (Crane, Goddard og Pring, 2009). Matsteekid er markbundid og
hannad sem sjalfsmat fyrir unglinga og fullordna, 11 &ra og eldri. Nidurstddurnar ir AASP er
heegt ad nota til ad auka skilning & pvi hvers vegna einstaklingur hegdar sér eins og hann gerir
og hvers vegna hann velur ser dkvedid umhverfi og adsteedur fram yfir annad (Brown og
Dunn, 2002). AASP matsteekid hefur verid pytt yfir & islensku og forprofad & islenskum
unglingum og fulloronum. Nidurstdédur bentu til pess ad islenska pydingin veeri nothef og ad
samraemi veeri milli atrida listans. Markmidid med pvi ad leggja matstaekid fyrir er ad afla sem
gleggstar pekkingar a pvi hversu vel einstaklingar talka skynareiti og vinna ur peim. Auk pess
er markmidid ad meta ahrif roskunar & feerni og hegdun i daglegu lifi peirra (Brown og Dunn,
2002; Hrefna Brynja Gisladottir, Johanna Brynhildur Bjarnadéttir og Ragna Valdis Elisdottir,
2004).
I samraemi vid tilgang rannsoknarinnar verdur leitad svara vid eftirfarandi
rannsoknarspurningum:
1. Hvad einkennir skyndrvinnslu unglinga sem feeddir voru litlir fyrirburar?
2. Er munur & skynarvinnslu unglinga i rannsoknarhopnum og samanburdarhdpnum? Ef

svo er hvernig birtist sa munur samkvaemt matstekinu AASP?



Nidurstodur matsteekisins AASP sem lagt var fyrir rannséknarhépinn annars vegar og
samanburdarhdpinn hins vegar verda bornar saman. Rannséknin er st fyrsta hér & landi sem
tekur & pessu viofangsefni. Eins eru faar erlendar rannsoknir til & pessu svidi svo vitad sé.
Nidurstodur rannsdknarinnar geta gefid dkvednar visbendingar um skynurvinnslu peirra
unglinga sem faeddir voru litlir fyrirburar. Einnig mé a&tla ad nidurstodurnar geti gefid
gagnlegar upplysingar um hvort viobrogd og hegdun, pessara fyrrum litilla fyrirbura, séu
frabrugdin vidbrogdum og hegdun peirra unglinga sem faeddir voru fullburda.

Rannsoknir hafa gefid til kynna ad bérn med skynurvinnsluvanda, samkvaemt AASP,
séu liklegri til ad eiga i erfidleikum vid ymsar daglegar athafnir (White, Mulligan, Merrill og
Wright, 2007). bessar nidurstodur skipta miklu mali fyrir idjuvisindin. beer stydja pé tilgatu
idjupjalfa ad born sem eigi i erfidleikum med skyndrvinnslu eigi einnig i erfidleikum med ad
leysa dagleg vidfangsefni. Jafnframt geti nidurstéournar gefid gédar leidbeiningar um hvernig
ihlutun idjupjélfa skuli hattad.

Pad sem gefur pessari rannsokn aukid gildi er ad han er ein peirra fau sem til
eru & pessu svidi og almennt skortir upplysingar um mat og skodanir unglinga sem
feeddir voru litlir fyrirburar. bad & sérstaklega vid um hegdun unglinganna, upplifun
peirra & umhverfinu og einnig pvi hvort vandamalin aukist eda minnki med haekkandi
aldri. Einnig hafa rannsoknir synt ad oft geetir ekki samraemis i mati foreldra, barna og
fagadila (Saigal, 2000).

pad er ekki sidur mikilveegt fyrir unglingana sjalfa, foreldrana og sérfreedinga
ad oodlast betri skilning & pvi hvernig unglingarnir bregdast vid skynareitum i daglegu
lifi og hvers vegna peir kjosa akvedid umhverfi og adstedur fram yfir adrar (Brown og
Dunn, 2002). Helstu takmarkanir rannsoknarinnar felast i pvi ad urtakid er fremur litid
sem getur haft ahrif a tolfraedidrvinnsluna og peaer alyktanir sem af nidurstédum

rannsoknarinnar ma draga. Ljost er ad pegar pydid er litid vegur hver einstaklingur



pungt i nidurstddunum. pad skal tekid fram ad rannsoknin nar i raun til alls pydisins i pessum
aldurshopi, p.e. allra barna sem feedd voru litlir fyrirburar hér & landi & &rabilinu 1991-1995
og voru lifandi vid fimm &ra aldur.

Hér & eftir verda meginhugtok rannsoknarinnar skilgreind til ad audvelda lesendum
skilning & efninu.
Fyrirburar: Born sem feedd eru fyrir 37. viku medgdéngu (World Health Organization, 2007).
Litlir fyrirburar: Born med feedingarpyngd undir 1000 g (Ingibjorg Georgsddttir og Atli
Dagbjartsson, 2003; Papageorgiou, Pelausa og Kovacs, 2005).
Fyrrum litlir fyrirburar: Einstaklingar sem feeddir voru litlir fyrirburar og eru 14-19 &ra.
Unglingar: Einstaklingar 14-19 éra.
Rannsoknarhopur: Born sem faeddust & Islandi & arunum 1991-1995 og vogu minna en 1000
g vid fedingu.
Samanburdarh6pur: Unglingar sem faeddir voru sama dag (+/— einn dagur) og af sama kyni
og rannsoknarhopurinn. Pa hefur medgongulengd nad 37 vikum eda meira og faedingarpyngd
2500 g eda meira.
AASP: Adolescent/Adult Sensory Profile (Sensory Profile fyrir unglinga og fullordna) (Brown
og Dunn, 2002).
Skynarvinnsla: Eiginleikinn til ad skynja, talka, flokka og vinna ar skynareitum pannig ad pau
odlist merkingu og nytist i samskiptum vid umhverfid (idord i idjupjalfun, 1996; Unsworth,

1999).

Hugmyndafradi
Hugmyndafradilegur rammi rannsoknarinnar er byggdur a likani Winnie Dunn um
skynarvinnslu (Dunn’s model of sensory processing) (Dunn, 1999). Samkveemt likaninu

byggir skynurvinnsla einstaklings a sambandi skynproskuldar og hegdunar. Samband pessara



patta Utskyrir skynuarvinnslu og gefur &kvednar upplysingar sem hagt er ad nyta sem leidarvisi
pegar ihlutun er skipul6gd. Pverfaglegur hugmyndagrunnur liggur ad baki likaninu og tekur
hann m.a. til taugakerfis, skynhreyfi— og salfélagslegra patta sem og pekkingar & vexti og
proska (Brown og Dunn, 2002; Brown, Tollefson, Dunn, Cromwell og Filion, 2001).

par sem litlir fyrirburar virdast eiga i erfidleikum med vitrena, hegdunarlega og
nadmslega peetti i samanburdi vid fullburda jafnaldra peirra (Saigal, 2000) er likan Winnie
Dunn um skynurvinnslu valid til ad leida pessa rannsokn.

Auk pess ad byggja & likani Winnie Dunn var einnig studst vid likanid The Person—
Enviroment—Occupation Model (PEO). pad likan byggir & peirri hugmyndafraedi ad samspil
verdi ad vera a milli einstaklings, umhverfis og idju. Likaninu er oft lyst & myndreenan hatt en
pa mynda fyrrnefndir prir peettir sinn hringinn hver. Ef hringirnir skarast jafnt pa rikir
jafnveegi & milli pattanna og faerni vid idju er gbd. Hins vegar ef skdrunin er 6jofn getur feerni
vid idju ad sama skapi ekki ordid géo (Law, Polatajko, Baptiste og Townsend, 2002; Stewart,
Letts, Law, Cooper, Strong og Rigby, 2003).

Ritgerdin skiptist i fimm kafla. Fyrsti kaflinn er inngangur ad verkefninu par sem fram
koma ymsar bakgrunnsupplysingar. | 68rum kafla er freedileg umfjéllun par sem greint er fra
helstu rannsoknum sem birtar hafa verid og tengjast vidfangsefninu. I pridja kafla er
adferdafraedi rannsoknarinnar gerd skil og i fjorda kafla eru nidurstodur kynntar. I fimmta og
sidasta kaflanum eru settar fram umraedur byggdar & nidurstddum asamt pvi ad velt er upp

hugmyndum ad framtidarrannséknum & pessu svidi.



Kafli 11
Heimildasamantekt

| upphafi kaflans verdur greint fra nidurstédum rannsokna sem gerdar voru a
einstaklingum sem faeddir voru litlir fyrirburar. Pessar rannsoknir na fra feedingu fyrirbura til
fullordinsara. Pa verdur heilsufari peirra, proska og langtimahorfum gerd skil. Greint verdur
annars vegar fra nidurstddum erlendra rannsokna og hins vegar rannsoknum 4 islenskum
fyrirburum. Eins er fjallad um skyndrvinnslu og ahrif hennar & daglegt lif. Sagt er fra
hugmyndafradi rannsoknarinnar og ad lokum er fjallad um matsteekid AASP sem notad er i
pbessari rannsokn. Heimildir voru séttar i fagbaekur og fraedigreinar um rannsoknir sem

tengjast efninu og hafa birst i ritryndum timaritum eda & Veraldarvefnum.

Litlir fyrirburar

Med aukinni madravernd og feedingarhjalp dsamt teeknipréun & meinalifedlisfraedi og
bekkingu & sérstokum paorfum fyrirbura hafa lifslikur peirra aukist til muna. A sjotta aratug
tuttugustu aldar voru 6ll bérn sem végu undir 2500 g vid feedingu flokkud med laga
feedingarpyngd. Vegna aukinnar lifunar medal minnstu barnanna var porf & enn frekari
skilgreiningum eftir feedingarpyngd. I dag eru fyrirburar sem fadast undir 1500 g flokkadir
med mjdg laga feedingarpyngd (e. very low birth weight: VLBW) og fyrirburar undir 1000 g
eru skilgreindir med sérlega laga feedingarpyngd (e. extremely low birth weight: ELBW)
(Papageorgiou o.fl. 2005). Hér & eftir verdur visad til peirra sem flokkast med sérlega laga
feedingarpyngd sem litilla fyrirbura. Eitt af pvi sem hafdi hvad mest ahrif a auknar lifslikur
fyrirbura var ad arid 1990 hofst framleidsla a lyfinu lungnablddruseyti sem var &tlad bornum
sem faedd voru fyrir timann (Colditz og Henderson—Smart, 1992).

A sidustu arum hefur st jakvaeda breyting étt sér stad ad meirihluti litilla fyrirbura lifir

0g virdist su préun ekki hafa haft i for med sér hlutfallslega aukningu a alvarlegum



fotlunargreiningum, pvi adeins minnihluti pessara barna greinist med fotlun. Algengustu
fatlanir peirra sem greinast eru heilaldmun, proskahémlun, hreyfindmlun og sjonkvillar
(Finnstrom o.fl., 1997; Ingibjorg Georgsdottir og Atli Dagbjartsson, 2003; Mikkola o.fl.,
2005; Msall og Tremont, 2002). Rétt er ad taka fram ad rannsdknir syna ad hlutfall
fotlunargreininga medal litilla fyrirbura sé um 7% (Finnstrém o.fl., 1997; Ingibjorg
Georgsdottir og Atli Dagbjartsson, 2003; The Victorian Infant Collaborative Study Group,
1997) upp i 14%-17% (Mikkola o.fl., 2005; Vohr o.fl., 2000).

Rannsoknir syna ennfremur ad samband sé & milli lagrar fedingarpyngdar (<2500 g )
og vandamala & hinum ymsu proskasvidum & grunnskoélaaldri. | samanburdi vid fullburda
jafnaldra litilla fyrirbura pa virdast peir sidarnefndu eiga i meiri erfidleikum med athygli og
framkvaemdafaerni asamt pvi ad ofvirkni virdist algeng medal peirra (Hille o.fl., 2001; Saigal,
Pinelli, Hoult, Kim og Boyle, 2003b). Born faedd fyrir timann eru talin liklegri (2,6 sinnum)
til ad greinast med ofvirkni med athyglisbrest (ADHD) en pau bdrn sem faedd eru fullburda.
Synt hefur verid fram & ad ADHD hefur mikil ahrif & lifsgaedi einstaklinga (Zwicker og
Harris, 2008). P4 kemur einnig i 1jos ad hluti litilla fyrirbura virdist einnig vera med skerta
sjonskynjun asamt pvi ad eiga i erfidleikum med stjornun fin— og grofhreyfinga (Grunau o.fl.
2002). Ennfremur benda nidurstddur rannsdkna til pess ad litlir fyrirburar komi lakar Gt i
pattum er varda skolatengda faerni. bad kemur fram i slakari frammistéou vid lestur,
stafsetningu og steerdfraedi og porf & studningi i formi sérkennslu er meiri en hja fullburda

jafndldrum peirra (Anderson o.fl., 2003; Grunau o.fl., 2002; Saigal o.fl., 2003a).

Litlir fyrirburar & Islandi. Fra arinu 1991 hefur vidamikil rannsokn & fyrirburum
verid i gangi hér a landi. Rannsoknin nefnist Litlir fyrirburar — langtimaeftirlit og beinist hun
ad bornum sem faedd voru & Islandi & arunum 1991-1995 og voru lifandi vié fimm éara aldur.

Boérnunum var skipt i tvo hopa, annars vegar hinn eiginlega rannsoknarhdp sem samanstdd af



35 bérnum sem vogu minna en 1000 g vio feedingu (litlir fyrirburar) og hins vegar
samanburdarhépinn sem i voru 55 born feedd fullburda (>2500 g). Badir hoparnir voru
sambeerilegir med tilliti til faedingardags og kyns. Auk Ingibjargar Georgsdottur barnaleknis
sem leiddi rannsoknina komu sélfreedingar, idjupjalfar, talmeinafreedingar og fleiri fagadilar
ad rannsokninni.

I samanburdarrannsokn & heilsufari og proska litlu fyrirburanna og
samanburdarbarnanna vid fimm &ra aldur kom i 1jés ad allstor hluti fyrirburanna glimdi vid
langvinnan heilsubrest og ymsan proskavanda. Medal sjukdéma sem hrjadu fyrirburanna i
upphafi var opin fésturaed, gleerhimnusjukdémur, sykingar, parmadrepsbolga, sjonkvillar og
heilablaeding. Fyrirburarnir voru marktaekt veikari en samanburdarbdrnin & fyrstu seviarunum.
I almennri skodun hja barnalaekni komu i 1j6s fravik hja 51% fyrirburanna & moti 4% medal
samanburdarbarnanna. | taugalaeknisfraeedilegri skodun komu einnig i 1jos fravik (frumstaed
vidbrogd, 6edlilegar hreyfingar, minnkud/aukin védvaspenna og minnkud/aukin vidbrégd) hja
74% fyrirburanna. Einnig greindust fravik i hreyfiferni (jafnveegi, handahreyfingum,
g6ngufaerni, hoppa og standa & 6drum feeti) medal 51% barnanna & méti 2% hja
samanburdarhépnum (Ingibjorg Georgsdéttir o.fl., 2003).

proskameelingar vid fimm &ra aldur leiddu i ljos ad fjoroungur fyrirburanna hafoi
proskast vel og var ekki greinanlegur munur & peim og jafnéldrum peirra. Hins vegar var
frammistada fyrirburanna i heild slakari en samanburdarbarnanna a helstu proskaprofum
rannsoknarinnar, en pau voru Wechsler Preschool and Primary Scale of Intelligence—Revised
(WPPSI-R), Test of Language Development-2P (TOLD-2P) og Miller Assessment for
Preschoolers (MAP). Mesti munurinn & hopunum kom fram i skynhreyfiproska og verklegum
vitsmunaproska en munurinn var minni i méalproska (Ingibjérg Georgsdottir o.fl., 2004). A
Proskaprofi Miller (MAP) stodu litlu fyrirburarnir héllum faeti midad vid jafnaldra peirra par

sem peir virtust eiga i meiri erfidleikum med skynjun og hreyfingu. Proskamynstur
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fyrirburanna var téluvert frabrugdid mynstri samanburdarhdpsins og meldist marktaekur
munur & heildarskori, grunnpéattum hreyfinga og skynjunar, samhafingu hreyfinga auk
samspils olikra patta. Heildarskor fyrirburanna var i 14. hundradsréd & moti 45. hundradsrod
hja samanburdarh6pnum. Munurinn var mestur & skynhreyfipattum og skynarvinnslu par sem
72% fyrirburanna voru med heildarskor einu stadalfraviki undir medaltali & méti 11%
samanburdarbarnanna. Tulkun rannsakenda & nidurstédum bentu til ad fyrirburarnir hefdu
porf fyrir aukna pjonustu. Rannsakendur téldu ad med reglubundnu eftirliti og nainni
samvinnu vid foreldra og adstandendur metti auka moguleika barnanna til félagslegrar
patttoku dsamt pvi ad hjalpa peim vid ad takast & vid athafnir daglegs lifs heima fyrir og i
skélanum sem og uti i samfélaginu (Leosdottir, Egilson og Georgsdottir, 2005).

Vid rannsoknina & lifslikum og fétlun rannséknarhdpsins var einnig studst vid télur &
arabilinu 1982—1995 fra Fadingarskra Landspitalans, Hagstofu islands og gagnagrunni
Tryggingastofnunar rikisins. Upplysingar um faedingar og fétlunargreiningar litilla fyrirbura
fra arunum 1982-1990 voru bornar saman vid rannsoknarhopinn. 1 1jos kom ad lifslikur litilla
fyrirbura hofou aukist til muna fra pvi fyrir &rid 1990 og var pad i samraemi vid nidurstodur
erlendra rannsdkna. Teeplega fjoroungur litilla fyrirbura sem feeddust & &runum 1982-1990
voru lifandi vid fimm éra aldur & méti ramum helmingi peirra sem faeddir voru & arunum
1991-1995. bessi arangur skyrdist ad storum hluta af notkun lyfsins lungnablédruseytis. A
sama tima var ekki um hlutfallslega aukningu & foétlunargreiningum milli pessara tveggja

timabila (Ingibjorg Georgsdottir og Atli Dagbjartsson, 2003).

Proski og frammistada a unglingsarum. Med auknum lifslikum litilla fyrirbura hafa
rannsoknir & hdgum peirra aukist jafnt og pétt. Takmarkad er til af framhaldsrannséknum
vardandi pad hvernig bornum, sem faedd voru eftir 1990 vegnar a unglings— og

fullordinsarum. Rannsdknum ber ekki 6llum saman um hvort pau vandamal sem litlir
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fyrirburar glima vid i bernsku fylgi peim fram & unglingsarin. I itarlegri yfirlitsgrein Saigal
(2000) yfir rannsoknir & proskaferli einstaklinga med fedingarpyngd undir 1500 g, sem fylgt
var eftir frd feedingu til fullordinsara, er bent & ymsa annmarka vid samanburd nidurstadna.
par ber helst ad nefna gaedi rannsdkna, notkun mismunandi matsteekja, 6ndgra patttakenda i
rannsoknarurtaki og mismunandi adsteedur og teekniproun & peim tima sem rannséknir fara
fram.

I rannsoknum & mati foreldra fyrrum litilla fyrirbura & hegdun og lidan barna sinna
kemur fram ad fleiri foreldrar fyrirbura toldu pa eiga i erfidleikum med félagslega patttoku,
athygli og syna verri hegdun & unglingsaldri en foreldrar samanburdarhépsins upplifdu med
sin born (Saigal, 2000; Whitfield og Grunau, 2006). Einnig téldu foreldrar fyrirburanna bérn
sin glima frekar vid ofvirkni med athyglisbrest (ADHD) og punglyndi heldur en foreldrar
samanburdarbarnanna (Saigal o.fl., 2003b). Rannséknum ber saman um ad ekki sé samreemi &
mati foreldra annars vegar og fyrirburanna hins vegar par sem eigid mat peirra er sambeerilegt
mati fullburda jafnaldra peirra (Whitfield og Grunau, 2006; Saigal, 2000; Saigal o.fl., 2003b;
Zwicker og Harris, 2008).

Adrar rannsoknir benda til pess ad peir erfidleikar sem litlir fyrirburar glimdu vid i
&sku fylgi peim fram & fullordinsar. Bradabirgdanidurstodur eins hluta
framhaldsrannsoknarinnar Litlir fyrirburar— langtimaeftirlit benda til pess ad litlir islenskir
fyrirburar sem komnir eru & unglingsarin eigi vid margvisleg vandamal ad strida. Flest eru pau
vaeg en sum alvarlegri og & pad serstaklega vio um felagslega feerni og nam (Gigja
Erlingsdattir, Ingibjorg Georgsdattir, Atli Dagbjartsson og Asgeir Haraldsson, 2010).

I samanburdarrannsokn & likamlegu atgervi, maeldu poli, vodvastyrk og lidleika komu
fyrrum litlir fyrirburar slakari Ut midad vid jafnaldra sina (Saigal o.fl., 2007). Onnur rannsékn
syndi ad patttaka peirra i skipulégdum iprottum var marktekt minni en hja jafnéldrum

(Whitfield og Grunau, 2006). Andleg og likamleg heilsa fyrrum litilla fyrirbura og jafnaldra
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peirra hefur einnig verid kdnnud og i 1jés kom ad ekki var ad greina mun & milli hdpanna
vardandi hversu oft var leitad eftir heilbrigdispjonustu vegna bradatilfella, sjukrahusinnlagna,
uppskurda eda heimsokna til fagfdlks (Saigal o.fl., 2006).

Fyrrum litlir fyrirburar hafa meelst med lsegra heildarskor & greindarprofum og med
slakari namsarangur midad vid fullburda jafnaldra sina. beir virtust sérstaklega eiga i
erfidleikum med steerdfraedi (Grunau, Whitfield og Fay, 2004; Lefebvre, Mazurier og Tessier,
2005).

Framhaldsskolagangan hefur einnig verid kénnud. Nidurstddum ber ekki 6llum saman
par sem sumar syna ad meirihluti fyrirburanna Gtskrifast Ur framhaldsskdla og ad almenn
skdlaganga peirra sé sambeerileg skdlagéngu samanburdarhdpa (Harrison o.fl. 2006). Adrar
rannsoknir syna hins vegar fram & ad skélaganga fyrirburanna sé hlutfallslega styttri og
brottfall Gr skola algengara (Grunau o.fl., 2004; Hack, 2006). | rannsokn Saigal og félaga
(2007) kom i ljos ad feerniskerdingar medal dkvedins hdps fyrrum litilla fyrirbura virtust hafa
ahrif a getu peirra vio flestar athafnir daglegs lifs. Sjontruflanir og namserfidleikar komu
sérstaklega fram sem ahrifapeettir og toldu tvofalt fleiri fyrirburanna (21%) petta valda
feerniskerdingu en medal samanburdarhdpsins (11%). bessi munur virtist pé ekki hafa ahrif a
mat peirra & eigin lifsgaedum par sem meirihluti beggja hopanna var anaeegdur med hlutskipti
sitt.

I yfirlitsgrein Zucker og Harris (2008) um heilsutengd lifsgaedi kom fram greinilegur
munur hja fyrrum litlum fyrirburum og fullburda jafnéldrum peirra a leik— og grunnskolaaldri.
Munurinn virdist minnka med timanum sem hugsanlega endurspeglast af pattum eins og
mismunandi skilgreiningum a lifsgeedahugtakinu eda mun & aliti barnanna sjélfra eda
foreldranna. Einnig getur verid um ad reeda mismunandi adlogun einstaklinga med timanum
og ad viohorf manna til lifsgeeda taki stodugum breytingum. Mikilvaegt er ad horfa & peer

visbendingar sem nidurstodurnar gefa pvi pott ahrifin virdist minnka med aldrinum pa er vel
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heaegt ad auka lifsgeedi fyrirbura til muna med snemmtaekri ihlutun og draga pannig ur

afleidingum heilsufarsvanda og hdmarka proskahorfur peirra.

Skynarvinnsla

Med skyndrvinnslu er att vid haeefni mannsins til ad tulka og vinna ur skynahrifum fra
hinum ymsu skilningarvitum pannig ad pau nytist i samskiptum vid umhverfid. Aherslan er
ekki & skynjunina sem slika heldur & talkun upplysinga og svérun (Unsworth, 1999). |
daglegu lifi okkar eru margvisleg skynahrif sem snerta okkur & einn eda annan hétt. Badi
birtast pau sem personuleg upplifun folks & ymsum hlutum en einnig er veréldin sjalf full af
skynareitum. Folk skynjar hljod og lykt & mismunandi vegu. Pegar fylgst er med lifi folks sést
ad reynsla pess einkennist af skynjun. Hér er att vid upplifun félks pegar pad talar um eitthvad
storfenglegt eda dapurlegt og dregur pannig upp dkvedna imynd sem lysir upplifun pess ut fra
skynjun. Skynjun veitir folki akvedinn sameiginlegan skilning en & sama tima er hun mjog
personubundin og pad hvernig hver og einn skynjar hlutina gerir hann ad peim einstaklingi
sem hann er (Dunn, 2008).

Skynupplysingar eru grunnur pess ad heilinn pekki og geti skilid umheiminn.
Einstaklingur getur att erfitt med maéttoku skynupplysinga, t.d. vegna galla i uppbyggingu
skynfaera og pad getur t.a.m. leitt til sjon— eda heyrnaskerdingar. Einnig getur einstaklingur att
i erfidleikum med ad vinna ur og skilja skynupplysingar sem honum berast. Til ad greina
parna a milli er leitad eftir merkjum um hvort vidkomandi taki eftir skynareitum ar
umhverfinu. Ef allt er edlilegt synir folk sjalfvirk taugavidbrogd pegar pad upplifir skynareiti.
Aftur & moti byr einstaklingur med oskilvirk skynfaeri ekki yfir pessum sjalfvirku
taugavidbrogdum vegna pess ad taugakerfi hans nemur ekki pessar upplysingar (Dunn, 2000).

Almennar rannsoknir gefa visbendingu um ad 5% barna gatu verid med skynurvinnsluvanda
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og ad hlutfallio medal einstaklinga med proskahomlun sé & bilinu 40-80 % (Miller, Coll og
Schoen, 2007).
Winnie Dunn er bandariskur idjupjalfi sem i dag er fremst i flokki hugmyndasmida
skyndrvinnslu og hefur hiin medal annars sett fram likan henni tengdri. Eitt af pvi sem Dunn
hefur bent & er samband milli skynarvinnslu, lundarfars og persénulegra einkenna (Dunn,
2001; Sigridur Gisladéttir, 2008). Til ad fa upplysingar um skynarvinnslu barna og unglinga &
mismunandi vettvangi er mikilvaegt ad vida ad sér pekkingu fra sem flestum tengdum adilum
t.d. kennurum, foreldrum og 6drum adstandendum. Dunn tok patt i hdnnun matstaekisins
Sensory Profile par sem mat er lagt & hegdun og viobrogd barna, unglinga og fullordinna i
dagsins 6nn. Nokkrar utgafur eru til af matsteekinu og eru peer eetladar mismunandi
aldurshdpum par sem ymist foreldrar, kennarar eda bornin sjalf fylla at (Dunn, 1997). |
rannsdkn Jessicu S. Clark (2008) par sem bornar voru saman nidurstédur & matstekjunum
Sensory Profile og Sensory Profile School Companion, sem fyllt er Gt af kennara. Nidurstodur
leiddu i 1j6s mikilvaegi pess ad fleiri komi ad pvi ad meta barn sem & vid einhverskonar
skynarvinnsluvanda ad etja. Pannig geta kennarar greint vandamal sem eru foreldrum ekki
synileg par sem vandinn er pa eingéngu bundinn vid skolaumhverfid.

I eigindlegri rannsokn Jarpradar borhallsdéttur og Honnu Bjargar Sigurjonsdottur
(2010) var daglegt lif einstaklinga med Aspergers heilkenni skodad. bar kom fram hversu
mikil ahrif skynarvinnsluvandamal hofou a lif peirra einstaklinga sem reett var vid.
patttakendur téludu flestir um mjég ovenjulega sjonarvinnslu par sem litir hfdu mikil ahrif
og nefndu m.a. ad sumir litir veeru peim jafnvel sarsaukafullir. Einnig kom fram ad dvenjuleg
skynurvinnsla hafoi mikil ahrif & félagsleg samskipti og vidbrogd patttakenda. Pa purftu
einstaklingar med Aspergers heilkenni ad vinna Gr og samhafa upplysingar sem peir fengu i
gegnum skilningarvitin svo ad peir geetu brugdist vid peim & videigandi hatt a medan petta

gerist sjalfvirkt hja flestum 6drum.
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I ranns6kn Miller, Coll og Schoen (2007) kom fram ad born med skynurvinnsluvanda
sem fengu skipulagda pjalfun hja idjupjalfa par sem sérstaklega var unnid med vanda peirra
nadu marktaekt betri arangri en énnur born i rannsékninni. Pau born sem komu verr Gt fengu
annad hvort almenna ihlutun eda enga medferd. Nidurstddurnar syna ad markviss ihlutun vio
skynarvinnsluvanda skilar arangri og ad naudsynlegt sé ad skoda og proa ihlutunarleidir & pvi
svidi. Med peirri vitneskju sem faest med rannséknum & skyndrvinnslu gefst kostur & ad taka
tillit til peirra sem glima vid slikan vanda en mikilveegt er ad gerdar seu raunhafar vaentingar

til feerni peirra og péatttoku i daglegu lifi (Sigridur Gisladéttir, 2008).

Hugmyndafradi

Feerni vid idju er upplifun einstaklingsins af pvi samspili sem er i gangi milli hans
sjélfs, idju hans og umhverfis. Likanid The Person—-Enviroment—Occupation Model (PEO)
byggir & peirri hugmyndafraedi ad einstaklingurinn, umhverfid og idjan verdi ad spila saman. |
likaninu er pessum premur pattum lyst sem samspili priggja hringja sem skarast. Pegar
jafnveegi rikir & milli haefileika einstaklingsins, kréfum idjunnar og adsteedna i umhverfinu pa
verdur hin sameiginlega midja pessara patta stor og faerni vid idju telst g6d. En ef éjafnvaegi
rikir & milli pessarar patta pa verdur skorunin 6jofn og faernin minnkar. begar einstaklingurinn
eldist og proskast verda edlilegar breytingar a pessum premur pattum og pvi getur skdrunin
breyst eftir pvi hvar einstaklingurinn er staddur & lifsskeidinu (Canadian Association of
Occupational Therapists, 2002; Stewart o.fl., 2003).

Sem fyrr segir hafa rannsoknir synt fram & ad born sem faedd voru litlir fyrirburar eigi i
meiri erfidleikum med ymsa peetti sem snda ad daglegri idju i samanburdi vid fullburda
jafnaldra sina (Saigal, 2000). pegar einstaklingur byr vid einhverskonar skerdingu eins og

skynurvinnsluvanda eru auknar likur & ad 0jafnveegi sé & milli pattanna priggja. bvi er
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mikilveegt ad huga vel ad umhverfi einstaklingsins og peim 6liku vidfangsefnum sem hann
tekst & vid i daglegu lifi.

Auk pess ad stydjast vio PEO i pessari rannsokn byggir han einnig a likani Winnie
Dunn um skynurvinnslu (Dunn’s model of sensory processing). Likanid synir samhengi
skynarvinnslu, hegdunar og vidbragda hja folki. pad er byggt a tveimur 68rum faglikénum,
annars vegar likaninu um samspil skynsvida og hins vegar likaninu um taugaproska (Dunn,
1999).

Ein meginforsenda likansins um samspil skynsvida (Sensory integration) er ad
stjornun og Urvinnsla skynboda fra likamanum og umhverfinu geri félki kleift ad nyta likama
sinn & sem bestan hatt. Skynupplifun af hefilega krefjandi vidfangsefnum styrkir samspil
skynsvida. begar folk & erfitt med ad tulka og vinna Ur skynareitum kemur pad gjarnan fram
sem erfidleikar vid likamsbeitingu eins og samhafingu hreyfinga, verkgetu og ad einstaklinga
skorti einbeitingu og uthald (Ayres, 1998; Baloeff, 2003; Kimball, 2010).

Likanid um taugaproska (Neurodevelopmental frame of reference) byggir hins vegar &
nyjustu pekkingu & kenningum um hreyfinam, hreyfistjérnun og hreyfiproska. Einnig byggir
pad a starfsemi midtaugakerfisins. Hugmyndafradilegur grunnur likansins er undirstoduatridi
hreyfiproska sem byggir & samspili jafnvaegis og hreyfanleika, védvaspennu og réttstodu

(Schoen og Anderson, 2010).
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Mynd 1. Skyndrvinnslulikan Winnie Dunn

[ likaninu um skynarvinnslu tengir Dunn saman hugmyndir ad baki 4durnefndra likana
vid daglegt lif einstaklinga, par sem umhverfid er adlagad ad einstaklingnum en ekki 6fugt
(Brown o.fl., 2001). | kenningum sinum leggur Dunn aherslu & taugafraedilega proskulda og
svorun tengda hegdun sem samfelldan as sem hefur ahrif i badar attir (Mynd 1). Med
taugafraedilegum proskuldum er att vid pad magn sem hver taug eda taugakerfi parf til ad
bregdast vid. A 68rum enda éssins er proskuldurinn mjdg har sem pydir ad pad parf mikid
areiti til a® na honum og koma taugabodum af stad. A hinum enda &ssins er proskuldurinn
hins vegar mjog lagur sem merkir ad mjog litid areiti parf til ad nd honum og koma
taugabodum af stad. Vitad er ad einstaklingar bregdast vid & mjog mismunandi hatt vid sama
magni areita frda umhverfinu. Sa sem telst vera med haan proskuld tekur sidur eftir areiti en sa
sem er med lagan proskuld. Sami einstaklingur getur baedi verid med haan og lagan
taugafraedilegan proskuld (Brown og Dunn, 2002; Brown o.fl., 2001).

Svorun vid hegdun visar til pess hvernig einstaklingur bregst vid i sambandi vid
proskuld sinn. A 68rum enda &ssins bregst hann vart vid eda & vanvirkan hatt og er pa med

Laga skraningu skynboda og Skynnaemi. A hinum enda assins bregst einstaklingur vid &
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virkan hatt og vinnur pa & moti eigin proskuldi. S& sem er & pessum enda leitast vid ad na
jafnveegi med Sokn i skynéreiti eda Fravisun skynéreita. Rétt eins og einstaklingur getur baedi
verid med hdan og lagan taugafraedilegan proskuld getur hann einnig brugdist vid areitum &
virkan og vanvirkan hatt (Brown og Dunn, 2002). Einstaklingur sem er skynnamur er virkur
og truflast audveldlega af umhverfinu. Hann getur verid kvartsar og pirrast audveldlega og att
erfitt med ad vinna ar truflandi areiti og Utiloka pad sem skiptir ekki méali. Hann getur einnig
brugdist vid a vanvirkan hatt. Hins vegar er sa sem er med laga skraningu skynboda oft
ahugalitill og nidursokkinn i vidfangsefni. Petta er graskarinn sem tekur ekki eftir pvi sem
gerist i kringum hann. A hinum enda hegdunarassins er Sokn i skynareiti en par einkennist
hegdunin af virkni. S& sem hér er sakist eftir 6likum skynupplifunum og leitar paer
sérstaklega uppi. Petta getur verid hugmyndarikur einstaklingur sem framkveaemir oft
hugmyndir sinar an pess ad hugsa. Sidasti flokkurinn lysir hegdun sem tengist Fravisun
skynéreita. Hér fordast vidkomandi &reiti og vill hafa allt i r6d og reglu (Brown o.fl., 2001;
Brown og Dunn, 2002; Sigridur K. Gisladéttir, 2008).

Hér a eftir koma tvo stutt deemi sem lysa pvi hvernig nyta megi hugmyndafraedi Dunn
og matsteekio AASP vid ihlutun. 18jupjalfi vann med tveimur unglingum, peim Pétri og Pali.
Nidurstodur AASP leiddu i 1jos ad Pétur sotti miklu meira i skynéreiti en jafnaldrar hans og
telst par af leidandi med haan skynpréskuld. Til ad einstaklingur sem sakir i skynareiti fai
neagjanlega drvun parf ad huga serstaklega ad umhverfi hans. Med petta i huga var pérfum
Péturs meett med ymsum radum, t.d. fékk hann ad hlusta a tonlist vid heimalaerddéminn, hann
fékk gaddabolta til ad hafa & vinnubordinu og bragdsterkt snarl til ad narta i. pessi auknu
skynareiti hjalpudu honum ad halda einbeitingu vid krefjandi heimalaeerddm. Seinna deemid
vardar Pal sem fordast skynareiti meira en jafnaldrar og telst par af leidandi med lagan
skynprdskuld. Einstaklingur med lagan taugafreedilegan proskuld er oft vidkvemur fyrir

venjulegum areitum og leetur audveldlega truflast af peim. Vidkomandi virdist pvi oft vera
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utan vid sig eda lida illa. Pall féekk ad nota eyrnatappa vid heimalerdéminn og skipti pad
skopum fyrir hann. Eins var honum gert kleift ad lzera alltaf & sama tima til ad koma upp godu
vanamynstri og reyndi fjolskyldan ad taka tillit til pessara parfa hans og ad tryggja honum gott
na&edi. Pessi demi syna ymis bjargrad sem geta verid mikilveeg fyrir einstaklinga med
mismunandi skynurvinnslu. Afar brynt er ad pessi vitneskja sé til stadar hja einstaklingnum
sjalfum og eins er mikilveaegt ad hun rati til sem flestra i umhverfi hans. Odruvisi er varla
raunhaft ad gera kroéfur og veentingar til faerni og patttoku likt og ekkert amadi ad. Einnig er
mikilveegt ad auka skilning a mikilvaegi pess ad draga Ur eda jafnvel auka dagleg areiti i

umhverfinu i takt vid parfir hvers og eins (Brown og Dunn, 2002; Sigridur Gisladottir, 2008).

Mat a skynuarvinnslu

Vid mat & skynarvinnslu purfa idjupjalfar ad nalgast vidfangsefnid & mjog vidum
grunni og hafa pad jafnan ad leidarljési ad virda parfir einstaklingsins og fjolskyldu hans. par
ad auki er brynt ad taka tillit til pess umhverfis sem einstaklingurinn lifir og hraerist i.
Naudsynlegt er ad meta & sem bestan hatt hversu vel einstaklingur talkar og vinnur ar
skynareitum og greini pannig ahrif réskunar a feerni og hegdun hans i daglegu lifi. bzer
fjolbreyttu adferdir og matsteeki sem idjupjalfar nota vid mat & skynurvinnslu eru viotdl,
matslistar, 6formlegt og formlegt ahorf og stédlud préf (Parham og Mailloux, 2005).
Matsteaeki hafa pad markmid ad mela akvednar breytur med kerfisbundnum adferdum til ad
gera samanburd a einstaklingum eda greina sama einstaklinginn & mismunandi timum (Polgar,
2003). Morg matsteeki sem notud eru vid vinnu med skjolsteedingum eda til rannsokna hafa
verid proud og stodlud. Peim fylgja oft leidbeiningar um notkun sem veita akvedid 6ryggi par
sem pau eru talin oliklegri til ad gefa rangar og misvisandi upplysingar (Gudrun Palmadattir,

2003).
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Samkveemt Parham og Mailloux (2005) hafa prju matstaeki, sem notud eru til ad meta
skyndrvinnslu, verid mest rannsokud: Sensory Profile eftir Dunn, Evaluation of Sensory
Processing eftir Parham og Ecke og Sensory Rating Scale eftir Provost. Sensory Profile veitir
gléggar og ndkveemar upplysingar um skynurvinnslu og kemur pvi ad géoum notum hvad

pbetta vidfangsefni vardar (Crane o.fl., 2009).

Lysing & AASP matstaekinu. Matsteekid var hannad til ad meta skynjun og
skynarvinnslu unglinga og fullordinna, p.e.a.s. 11 ara og eldri. Hofundar pess eru badir
préfessorar i idjupjalfun, Catana E. Brown og Winnie Dunn. Matstaekid var gefid Ut &rid 2002
0g proad ut fra Sensory Profile matslistanum sem er &tladur bérnum & aldrinum 3-10 ara
(Brown og Dunn, 2002; Dunn, 1999). Matstakid Infant/Toddler Sensory Profile var einnig
bréad ut fra Sensory Profile matslistanum en er fyrir born & aldrinum 0-36 ménada. Pessi prju
matstaeki eru 61l byggd a sama grunni sem sidan var skipt eftir aldurshépum og eins voru
stadhafingar adlagadar ad hverjum hopi fyrir sig (Dunn, 2002). Jafnt og pétt hefur
hugmyndafradin & bak vid likanio, sem AASP byggir &, proast samhlida rannséknum sem
gerdar hafa verid a Sensory Profile (Brown og Dunn, 2002; Brown o.fl., 2001).

AASP er markbundi®d matstaeki og hannad sem sjalfsmat fyrir unglinga og fulloréna og
midar vid aldurshopinn 11 ara og eldri. Pad samanstendur af 60 atrioum eda stadhafingum
sem meta skynjun og skyndrvinnslu sem tengjast daglegu lifi folks (Brown og Dunn, 2002).
AASP hefur verid pytt og forprofad a islenskum unglingum og fullordnum. Nidurstodur bentu
til pess ad islenska pydingin veeri nothaef og ad samraemi veeri milli atrida listans. Markmidid
med pvi ad leggja matstaekid fyrir er ad afla pekkingar & pvi hversu vel einstaklingur tulkar og
vinnur Ur skynareitum. Eins er matsteekinu &tlad ad meta ahrif roskunar a faerni og hegoun
einstaklingsins i hans daglega lifi (Hrefna Brynja Gisladottir o.fl., 2004). Nidurstoédunum er

&tlad ad auka skilning a pvi hvers vegna einstaklingur hegdar sér eins og hann gerir og hvers
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vegna hann velur akvedid umhverfi og adsteedur fram yfir adrar. Med pessum upplysingum er
heaegt ad fa godar hugmyndir um hvernig ihlutun einstaklings med skyndrvinnsluvanda skuli
héattad (Brown og Dunn, 2002).

Margar rannsoknir hafa verid gerdar & proffreedilegum eiginleikum AASP.
Rannsoknirnar voru framkveemdar af haskélanemum i idjupjalfunar— og sélfraeedideild
Héskolans i Kansas & timabilinu 1997-2001. bar voru undir stjorn htfunda matsteekisins,
Catana Brown og Winnie Dunn. Markmidid med pessum rannsoknum var ad proa matsteekio

og sannreyna notagildi pess fyrir aldurshopinn 11 &ra og eldri (Brown og Dunn, 2002).

Rannsoknir sem byggja a AASP. Matstekid AASP hefur mikid verid notad til
rannsokna & skynurvinnslu dkvedinna hopa. Hér er t.d. att vid einstaklinga med ofvirkni og
athyglisbrest, raskanir & einhverfurofi eda arattu— og prahyggjuhegdun (Riede og Anderson,
2009; Sigridur Oddny Gudjonsdottir og bora Ledsdéttir, 2006; Yochman, Parush, og Ornoy,
2004). | ranns6kn White og félaga (2007) var skodad hvort bérn med mégulegan
skynarvinnsluvanda staedu sig verr en 6nnur born vid framkvaemd og péatttdéku vid ad leysa Ur
hversdagslegum vidfangsefnum. Auk AASP var studst vid matsteekid AMPS (Assessment of
Motor Process Skills) sem metur framkveemdapeetti er lGta ad hreyfingu og verkferli.
Nidurstoour rannsoknarinnar stydja pa kenningu ad skynurvinnsla hafi ahrif & hegdun og
tengist pannig feerni einstaklings vid ad leysa dagleg vidfangsefni. Rannsoknin gaf einnig til
kynna ad born med skyndrvinnsluvanda, samkvaemt Sensory Profile, eru liklegri til ad eiga i
erfidleikum vid framkvaemd ymiss konar idju. [ 1josi nidurstadna ma faera rok fyrir pvi ad
mikilveaegt sé ad meta born med mogulegan skynurvinnsluvanda med tilliti til getu peirra vid
ad leysa dagleg viofangsefni. P ber ad hafa i huga ad born med skyndrvinnsluvanda eiga lika
oft vid 6nnur vandamal ad strida, t.d. samhafingu hreyfinga og/eda athyglisbrest. bvi eru ahrif

roskunar a feerni og hegdun i daglegu lifi ekki bara tengd skynurvinnsluvanda heldur fleiri
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pattum. bessar nidurstodur skipta miklu mali fyrir idjuvisindin. peer stydja hugmyndir innan
idjupjéalfastettarinnar um ad bérn med skyndrvinnsluvanda eigi einnig i erfidleikum med ad
leysa Ur hversdagslegum malum. Faar rannsoknir & pessu efni hafa verid gerdar og pvi
mikilveegt ad kanna hvort pessi alyktun idjupjalfa eigi vid rok ad stydjast.

Sigridur Oddny Gudjénsdottir og Pora Ledsdottir (2006) kénnudu hvad einkenndi
skynarvinnslu hja islenskum bérnum og unglingum sem greind voru med Aspergers heilkenni
og dméta raskanir & einhverfurdfi samkvemt AASP. Rannsoknin var su fyrsta sinnar tegundar
hér & landi og var tilgangur hennar ad varpa ljési & hvort pessi hopur barna atti vid
skynarvinnsluvanda ad etja. Nidurstédum rannsoknarinnar bar saman vid erlendar rannséknir
a pessu svidi sem syndu ad skynurvinnsla hja pessum hopi barna veeri frabrugdin pvi sem
gerist hja bérnum sem eru an fravika i proska. | rannsokninni kom skyrt fram ad pau
skynareiti sem skaru sig Ur luta flest ad bragdi og lykt, snertingu, virknistigi og heyrn.
Nidurstodur syndu jafnframt fram & ad Gtkoma barna og unglinga i ranns6knarhépnum var
markteekt frabrugdin dtkomu barna og unglinga i stddlunardrtaki AASP annars vegar og
artaki ar islenskri forrannsékn hins vegar.

Margar rannsdknir, likt og rannséknin hér ad framan, hafa verid gerdar a
skynarvinnslu einstaklinga med raskanir & einhverfurofi. Flestar eiga pad sameiginlegt ad
vidfangsefnid er bundid vid skynarvinnslu barna og unglinga. I nylegri rannsokn Crane o.fl.
(2009) skynarvinnsla fullordinna med raskanir & einhverfurofi kdnnud med matstekinu
AASP. Nidurstddur rannséknarinnar syndu ad 95% fullordinna, med raskanir a einhverfurofi,
attu vid skynarvinnsluvanda ad strida sem aftur stydur nidurstddur annarra rannsokna sem
gerdar hafa verid a bdrnum med raskanir & einhverfurofi. petta leidir ad pvi likum ad
skynurvinnsluvandamal fylgi pessum einstaklingum i gegnum lifid.

Rieke og Anderson (2009) kénnudu skynudrvinnslu hja fulloronum sem glimdu vid

arattu— og prahyggjuhegdun (OCD). Skynurvinnsla fullordinna med OCD virtist birtast a
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6likan hatt samanborid vio medaltal stodlunarurtaks matsteekisins AASP. Einstaklingar med
OCD skorudu herra en stédlunarartakid i flokkunum Skynnaemi og Fravisun skynareita. Hins
vegar skorudu peir lzegra en stodlunarurtakid i flokkunum L&g skraning skynboda og Sokn i
skynareiti pott peir vaeru innan peirra marka sem flestir falla undir. Nidurstéour
rannsoknarinnar stydja pa tilgatu ad skynuarvinnsla hopsins, p.e. einstaklingar med OCD, er

annars konar en almennt gerist.

Samantekt

Lifslikur litilla fyrirbura hafa aukist til muna & sidustu aratugum. Rannsoknir hafa synt
ad minnihluti peirra greinist med fotlun. préatt fyrir pad eiga ymsir vid langvinn og alvarleg
veikindi ad strida. Synt hefur verid fram & samband & milli lagrar fedingarpyngdar og
vandamala & ymsum proskasvidum sem koma fram & grunnskolaaldri. Nidurstddur rannsokna
a pvi hvernig fyrrum litlum fyrirburum vegnar a unglingsarum ber ekki saman. Sumar
rannsoknir syna fram & ad litlir fyrirburar glima vid vandamal i esku sem fylgja peim pé ekki
fram & unglingsar & medan adrar rannséknir syna fram & hid gagnstada, p.e. ad vandamal voru
enn til stadar & unglingsarum. Mat 4 lifsgeedum peirra leidir einnig i 1jés ad fyrrum litlir
fyrirburar meta lifsgaedi sin & sambeerilegan héatt og fullburda jafnaldrar peirra en hins vegar
geetir 6samreemis & mati peirra sjalfra og foreldra peirra.

Skynupplysingar eru grunnurinn ad pvi ad heilinn pekki og geti skilid umheiminn.
Skynurvinnslulikan Winnie Dunn leitast vid ad skoda hvernig skynupplysingar og drvinnsla &
peim hefur ahrif a daglegt lif folks. Likanid synir samhengi skynudrvinnslu, hegdunar og
vidbragda hja folki. Med skynurvinnslu er att vid haefni mannsins vid ad tulka og vinna ar
margvislegum skynahrifum sem dynja & honum allan daginn. Skynahrif birtast folki baedi sem
personuleg upplifun & alls kyns malefnum en einnig ma nefna ad verdldin er full af hljodum

og lykt sem folk skynjar & olikan hatt.
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Naudsynlegt er ad idjupjalfar noti matsteeki til pess ad meta & sem bestan hatt hversu
vel einstaklingur talkar og vinnur ur skynareitum og greini pannig ahrif roskunar & feerni hans

og hegdun i hvivetna.



25

Kafli 111
Adferdafraedi
I pessum kafla verdur greint fra adferdarfraedi rannsoknarinnar. I byrjun verdur

fario yfir val & rannsoknarsnidi og greint fra pvi hvernig patttakendur voru valdir og peim lyst.
Pvi naest verdur gagnadflun og drvinnslu gagna gerd skil. Sagt er fra matslistanum Sensory
Profile fyrir unglinga og fullordna (AASP) og greint fra hvernig hann var hannadur og
adlagadur islenskum adsteedum. Ad sidustu verdur farid yfir pau sidferdismal sem tengjast
rannsékninni.

Markmid rannsoknarinnar var ad kanna skynurvinnslu unglinga sem faeddir voru litlir
fyrirburar. 1 rannsokninni var leitast vid ad svara eftirfarandi spurningum:

1. Hvad einkennir skyndrvinnslu unglinga sem feeddir voru litlir fyrirburar?

2. Er munur & skynurvinnslu unglinga i rannséknarhépnum og samanburdarh6pnum?

Ef svo er hvernig birtist s& munur samkveemt matstekinu AASP?

Rannsoknarsnid

Rannsoknin byggir & megindlegri adferdafreedi. P4 er unnid med breytur sem standa
fyrir einhverja sterd eda eiginleika sem er breytilegur fra einu fyrirbeeri (t.d. einstaklingi) til
annars. Haegt er ad setja breyturnar i télulegt form og notast pannig vid akvednar tolfraedilegar
leidir. Ef almennt mynstur er i gégnunum péa geta megindlegar adferdir synt fram & pad
(Amalia Bjornsdottir, 2003; Sigurlina Davidsdottir, 2003). Rannsokn pessi er hluti af
framhaldsrannsokn par sem notast er vid langtimasnid (longitudinal design), en i pessum hluta
var notad pversnid (cross—sectional design). Pa er gdgnum safnad & sama tima hja 6llum
patttakendum, baedi rannsoknarhopi og samanburdahopi og pau sidan borin saman (Polit og

Beck, 2008).
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Styrkur rannséknarsnidsins er ad med spurningakoénnun er fjélbreyttum gégnum
safnad saman a skdmmum tima. Hins vegar eru patttakendur bundnir af peim
svarmdguleikum sem i bodi eru og hugsanlegt er ad mismunandi skilningur sé lagdour i efni
spurningalistans ekki sist pegar spurningar innihalda tvofalda neitun. Slik framsetning getur
an efa haft ahrif & nidurstodurnar (Porlakur Karlsson, 2003). I pessari ranns6kn var notast vid
stadlad matsteeki sem eykur likurnar & pvi ad eingéngu sé mealt pad sem & ad mela. Fram
hefur komid ad matstaekid sé réttmatt og areidanlegt. Pannig ma segja ad peir peettir vegi a

moti veikleikapattum sem finna mé ad rannsoknarsnidinu (Brown og Dunn, 2002).

patttakendur

Upphaflegt trtak rannsoknarinnar, Litlir fyrirburar — langtimaeftirlit, samanst6d af 90
bérnum sem feedd voru & islandi & arunum 1991-1995. batttakendur skiptust i tvo hopa,
rannsoknarhop og samanburdarhop. I rannsoknarhopnum voru 35 unglingar sem vogu 500—
999 g vid faedingu en sa fjoldi taldi alla litla fyrirbura sem faeddust & islandi & fyrrefndu
timabili og telst p.a.l. allt pydid. | samanburdarhdpnum voru 55 unglingar sem vogu meira en
2500 g vio faedingu og medgongulengd peirra var 37 vikur eda meira. Kynjahlutfall
rannsoknarhdpsins var 27 stulkur & mati atta drengjum en 43 stalkur & moti 12 drengjum i
samanburdarhépnum.

Upplysinga um fyrirburana var aflad Gr Fedingarskra Landspitalans um feedingar
barna med feedingarpyngd 500-999 g. Patttakendur i samanburdarhopi voru valdir Gt fra
gognum fra Hagstofu islands og peir paradir vid fyrirburana med tilliti til sambarilegs
feedingardags og kyns. Fyrir hvern patttakanda i rannsoknarhopnum voru valin eitt eda tvo

born i samanburdarhopinn.
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Vid skodun og proskamalingar vid fimm éara aldur var stadfest fétlun hja fimm (17%)
fyrirburanna. Fjorir voru med skerdingu & vitsmunaproska, prir voru med hreyfihdmlun, einn
med einhverfu, einn med 16gblindu og einn med heyrnarskerdingu.

[ framhaldsrannsokn pessari & skynurvinnslu litilla fyrirbura barust svor fra 58
unglingum. Af 35 unglingum i upphaflegum rannsoknarhépi svérudu 30 spurningalistunum
og af 55 unglingum i samanburdarhopi barust svor fra 29 unglingum. Unglingarnir voru &
aldrinum 14-19 ara pegar peir fylltu Gt listann. Kynjahlutfallid i langtimarannsékninni, Litlir
fyrirburar— langtimaeftirlit, hefur haldist svipad og pad er i pessari rannsokn eda 45 stulkur &

moti niu drengjum.

Gagnas0fnun og greining gagna

Gagnasofnun for fram i mars arid 2010. Abyrgdarmadur rannsoknarinnar, Ingibjorg
Georgsdottir, kynnti patttakendum efni rannséknarinnar og sampykktu 31 unglingur i
rannsdknarhdpi og 37 i samanburdarhopi patttoku. Ad fengnu leyfi Visindasidanefndar var
patttakendum sendur matslisti, kynningarbréf og frimerkt svarumslag i pésti. Gégnin voru
nafnlaus og an kennitélu en péatttakendur attu ad fylla Gt aldur og kyn. Svoér barust fra 30
unglingum i rannsoknarhopi, par af skiladi einn fatladur einstaklingur listanum 6atfylltum og
einn listi var 6gildur og voru pvi gildir matslistar alls 28 ad t6lu. Af samanburdarh6pnum
skiludu 29 patttakendur spurningarlistum inn. Hluti listanna reyndist galladur og var pvi haft
samband vid patttakendur og peir bednir um ad svara aftur. [ heildina barust 29 listar og
toldust prir peirra 6gildir og gildir listar pvi 26.

Pegar unnid var ur nidurstéoum matslistanna og peer tulkadar var farid eftir
leidbeiningum Ur handbdk matstaekisins (Brown og Dunn, 2002). begar nidurstédur eru
talkaoar er lesid ur sérstokum toflum og eru paer prjar talsins. Hver tafla tilheyrir vissu

aldursbili p.e. ein tafla er fyrir 11-17 ara, 6nnur fyrir 18-64 ara og su pridja fyrir 65 ara og
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eldri. Vid arvinnslu gagna i pessari rannsokn var tekin dkvordun um ad talka nidurstodur allra
péatttakenda ut fra aldursbilinu 11-17 ara pétt sumir patttakendur veeru ordnir eldri en 17 ara.
Pessi akvordun var tekin til ad audvelda talkun eftir ad gengio hafdi verid ur skugga umad
ekki veeri afgerandi munur & pvi ar hvorri toflunni var lesid. Vid gagnaurvinnslu var
tolfreediforritio Statistical Package for the Social Sciences (SPSS Utgafa 17.0) notad.
Nidurstoour voru skodadar med lysandi tolfreedi sem er talin hentug adferd til ad draga saman
og lysa goégnum. Einnig voru gerd marktektarprof til ad skoda tolfreedilegan samanburd &
milli hdpa (Amalia Bjornsdottir, 2003).

Til ad leita svara vid seinni rannsdknarspurningunni var gerdur samanburdur a
medaltali heildarskora rannsoknarhops og samanburdarh6ps. Munur & medaltali milli hdpanna
var kannadur med marktektarprofi. Akvedid var ad nota t—prof 6hadra drtaka til ad bera
saman nidurstédur hdpanna. Sett voru 95% 6ryggismork p.e. alfa studullinn 0,05 var notadur
vid alla tolfraeedilega urvinnslu (Amalia Bjornsdottir, 2003). Loks var gerd areidanleikapréofun
til ad renna styrkari stodum undir nidurstédur. Téflur og myndir voru notud til ad lysa

nidurstédum og var Excel forritid notad vid gerd peirra.

Matsteekid

Matsteekid sem notad var vid gagnadflun i rannsokninni er Sensory Profile fyrir
unglinga og fullordna (Adolescent/Adult Sensory Profile—AASP). AASP er markbundid
matsteeki sem samanstendur af 60 stadhafingum sem tengjast skynurvinnslu i daglegu lifi
folks. Stadhaefingarnar skiptast i sex skynurvinnsluflokka: 1) Bragd/lykt, 2) Hreyfing, 3) Sjon,
4) Snerting, 5) Virkni og 6) Heyrn. Vid hverja stadhafingu eru fimm svarmoguleikar um tioni
akvedinnar hegdunar. beir byggja a fimm punkta Likert kvarda sem gefa stig fra 1-5: 1 stig
fyrir Nanast aldrei, 2 stig fyrir Sjaldan, 3 stig fyrir Stundum, 4 stig fyrir Oft og 5 stig fyrir

Néanast alltaf. Einstaklingurinn merkir sjalfur vid tioni hvers atridis og fagadili dregur
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nidurstodur saman & sérstakt AASP samantektarblad. | samantektinni falla pessar 60
stadhaefingar undir fjora mismunandi flokka, svokallada fjorounga med 15 stadhefingar i
hverjum. Fjérdungarnir eru: Lag skraning skynboda (Low registration), Sokn i skynéreiti
(Sensation seeking), Skynnami (Sensory sensitivity) og Fravisun skynareita (Sensation
avoiding). A samantektarbladid eru stig fyrir hverja stadhaefingu feerd inn. Hratolur hvers
flokks eru lagdar saman til ad fa samtdlur sem feaerdar eru inn i mismunandi toflur Gt fra aldri
einstaklingsins. Flokkunin lysir tilhneigingu einstaklings til hegdunar. Flokkunarreitirnir
dreifast samkveemt normalkurfu og skiptast i: Miklu minna en flestir (2%), Minna en flestir
(14%), Svipad og flestir (68%), Meira en flestir (14%) og Miklu meira en flestir (2%).
Nidurstodurnar eru ad lokum settar fram myndraent til pess ad tulka peer & einfaldan sjonreenan
héatt (Brown og Dunn, 2002).

Stadhafingarnar Gr Sensory Profile préudust i premur skrefum. I fyrstu voru
stadhafingarnar adlagadar pannig ad paer hentudu fullordnum, paer umordadar midad vid
sjalfsmat og ad lokum var bett vid nyjum stadhaefingum med pad ad markmidi ad peer ettu
vid alla fjora flokka matstaekisins. Rannsoknir & matstekinu voru gerdar af sérfreedingum til
ad sannreyna notagildi pess og stadfesta syndarréttmeetid. Forpréfun nadi til 615 manna a
aldrinum 1779 éra. Areidanleiki stadhafinganna var kannadur og pattagreining gerd sem
leiddi i 1j6s fjora peetti p.e. fjordunga matsteekisins. Einnig var athugad hvort samreemis og
samkvamni geetti innan matsteekisins. Vid lokadtgafu reyndist alfa studullinn fyrir innri
areidanleika pessara fjogurra flokka gédur eda & bilinu 0,77 til 0,82. Hugtakaréttmaeti
matstakisins var einnig skodad med lifedlislegum skynleidnimalingum par sem vidbrégo og
hegdun 20 patttakenda voru meeld. Nidurstodur studdu hugtakaréttmeeti allra fjogurra
flokkanna (Brown og Dunn 2002).

Vid stddlun matsteekisins var gerd rannsokn & 950 manna urtaki unglinga og

fullordinna an fatlana. Urtakinu var skipt i prja aldurshopa: 11-17 &ra, 18-64 ara og 65 ara og
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eldri. Vidmidstolur (cut scores) voru fundnar innan hvers flokks fyrir aldurshdpana prja og
koma peer fram & sérstoku samantektarbladi matstaekisins. Skor stédlunardrtaksins voru nanast
normaldreifd og settu héfundar fram flokkunarkerfi sem byggir & normalkarfunni.
Vidmidstolurnar varpa ljosi & hvort og hversu mikid hegdun og vidbrogd einstaklings
samraemast pvi sem almennt gerist hja jafnéldrum (Brown og Dunn, 2002).

AASP matslistinn var pyddur og forprofadur & islenskum ungmennum og fullordnum.
Rannsoknir sem gerdar hafa verid & honum benda til pess ad svor peirra séu ad flestu leyti
apekk svorum pétttakenda i bandariska stédlunardrtakinu. Tolfreedilegur markteekur munur
greindist einungis i flokknum Sokn i skynareiti en rannsakendur téldu ad hann orsakadist af
mannlegum breytileika fremur en menningarbundnum pattum. Nidurstodur bentu til pess ad
islenska pydingin veeri nothaef og ad samreemi veeri milli atrida listans. Rannsakendur téldu
engu ad sidur porf & ad rannsaka réttmeeti islenskrar pydingar matstakisins, svo sem
hugtakaréttmaeti (construct validitiy) og innihaldsréttmeeti (content validity). Einnig toldu peir
parft ad rannsaka innri areidanleika fjorounga matsteekisins pvi hann reyndist frekar lagur, eda
a bilinu 0,545 til 0,752. Peir téldu brynt ad adlaga matstaekid betur ad islenskum adsteedum til
ad kanna hvort pad hentadi til notkunar hér & landi. Ef ekki geeti pad gefid ranga mynd af
feerni einstaklingsins og leitt til pess ad rangar alyktanir yrdu dregnar af nidurstédum (Hrefna
Brynja Gisladottir, Johanna Brynhildur Bjarnadéttir og Ragna Valdis Elisd6ttir, 2004).
rannsokn a skynarvinnslu islenskra barna og unglinga med Aspergers heilkenni og svipadar
raskanir a einhverfurdfi, var matsteekido AASP notad til gagnadflunar (Sigridur Oddny
Gudjonsdottir og Pora Leosdottir, 2006).

Handbok fylgir matstaekinu og par er ad finna mikilvaegar upplysingar um
grundvallarforsendur pess, kenningar og proun. Einnig er par allt um framkvaemd pess,
stigagjof og tulkun nidurstadna. Handbdkin inniheldur par ad auki radleggingar um ihlutun

fyrir folk med skynurvinnsluvanda af mismunandi toga og bydur upp & mérg synidemi.



31

Naudsynlegt er fyrir fagadila ad kynna sér handbokina vel &dur en AASP er lagt fyrir (Brown

og Dunn 2002).

Sidferdilegir peettir

Ef rannsokn & ad standa undir nafni er brynt ad hun uppfylli sidferdilegar krofur ekki
sidur en adferoafraedilegar. betta er mikilveegt til ad tryggja velferd patttakenda.
Rannsakendur purfa ad syna péatttakendum heidarleika og virdingu, upplysa pa um réttindi
beirra og geeta fyllsta trinadar &samt pvi ad hafa hagsmuni peirra &tid ad leidarljési (Sigurdur
Kristinsson, 2003).

Oll samskipti vid patttakendur rannsoknarinnar foru fram i gegnum Ingibjorgu
Georgsdottur, barnalaekni og dbyrgdarmann rannsoknarinnar. Farid var eftir ldgum um
personuvernd og medferd personuupplysinga (2000) til ad tryggja rétt patttakenda. Sott var
um leyfi fra Visindasidanefnd (fylgiskjal B) og tilkynning send til Persénuverndar (fylgiskjal
C). patttakendur voru upplystir um rétt sinn til patttoku i rannsékninni med kynningarbréfi
sem fylgdi matseydublédunum. bar var peim einnig gerd grein fyrir rétti sinum til ad draga
patttoku sina til baka & hvada stigi rannsdknarinnar sem var (fylgiskjal D). Rannsoknarlok
voru tilgreind i lok ars 2014 og péatttakendum tilkynnt ad rannséknargdgnum yrdi eytt vid pau

timamot.
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Kafli IV
Nidurstodur
I pessum kafla verdur greint fra nidurstédum rannsoknarinnar og leitad svara vid
rannsoknarspurningunum:
1. Hvad einkennir skynarvinnslu unglinga sem faeddir voru litlir fyrirburar?
2. Er munur & skynurvinnslu unglinga i rannséknarh6pnum og samanburdarhépnum? Ef

svo er hvernig birtist s& munur samkvaemt matstekinu AASP?

Nidurstoour voru settar fram med toflum og myndum auk skyringa sem fylgja. Upplysingar
fengust um skyndrvinnslu 54 unglinga af 68 sem sampykktu patttoku og er pad 79%
svarhlutfall. I t6flu 1 ma sja aldur og kyn péatttakenda pegar AASP var lagt fyrir. Skipting
kynjanna var mjog 6jofn og er skyringin su ad mun fleiri stulkur voru i hopi litilla fyrirbura
sem feeddust a timabilinu 1991-1995. Skipulega var valid i samanburdarhépinn med tilliti til

sambeerilegs kyns og feedingardags patttakenda i ranns6knarhépi.

Tafla 1. Kyn og aldur unglinganna pegar AASP var lagt fyrir

Samanburdar— Rannsdknar—

Aldur Fjoldi hépur hépur Stulkur  Drengir

14 ara 5 3 2 5 0

15 ara 8 5 3 7 1

16 ara 12 5 7 10 2

17 ara 9 5 4 6 3

18 ara 17 8 9 15 2

19 4ra 3 0 3 2 1
Samtals 54 26 28 45 9



Skynurvinnsla islenskra unglinga sem feeddir voru litlir fyrirburar

| pessum hluta verdur leitad svara vid fyrri rannséknarspurningunni og kannad hvad

einkennir skynarvinnslu islenskra unglinga sem faeddir voru litlir fyrirburar.

Tafla 2. Skynarvinnsla péatttakenda & sex skyndrvinnsluflokkum matsteekisins
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Leegsta og
.. o r g ) hasta
Skynurvinnsluflokkar N Medaltal Midgildi sf Sponn )
mogulega
samtala
A Brago og lykt 28 18,43 18,0 2,91 12-23 8-40
B Hreyfing 28 18,68 18,5 3,14 13-24 8-40
C Sjon 28 25,32 25,0 4,78 14-35 10-50
D Snerting 28 31,36 32,0 4,41 22-38 13-65
E Virknistig 28 25,39 24,5 5,62 17-36 10-50
F Heyrn 28 29,21 28,0 6,28 19-42 11-55

Tafla 2 synir midsaekni heildarskora ur sex skynurvinnsluflokkum matstekisins p.e.

medaltol heildarskora, midgildi, stadalfravik og sponn. Skynurvinnsluflokkarnir visa til

skynfeera og skynjunar. I toflunni sést leegsta og haesta mogulega heildarskor. Medaltal og

midgildi var svipad i 6llum skynudrvinnsluflokkum. Stadalfravik gefur hugmynd um dreifingu

i kringum medaltalid. Dreifing patttakenda var mest innan skynurvinnsluflokksins F Heyrn og

var sponnin vidust par en hin synir a hvada bili svérunin dreifdist. Dreifingin var minnst

innan skynarvinnsluflokksins A Bragd og lykt og var spénnin prengst par.



Tafla 3. Skynarvinnsla patttakenda i fjordungum matstaekisins

Fjordungar N Medaltal Midgildi sf Sponn
é‘f}?nsb‘;%i”ing 28 32,04 30,0 8,96 15-52
Sokn i skynéreiti 28 46,07 48,5 8,14 27-61
Skynnami 28 36,50 37,0 8,73 21-54
Fravisun skynéreita 28 33,75 33,5 5,72 23-48

[ t6flu 3 ma sja upplysingar um midsakni heildarskora ur fjérdungunum sem likanid

um skynarvinnslu byggist a. Leegsta mogulega heildartalan er 15 og haesta 75. Medaltal

patttakenda i ranns6knarhopnum var innan flokkunarreitsins Svipad og flestir i 6llum

fjoroungum. Til ad flokkast sem Svipad og flestir parf samtala Gr hverjum fjérdungi ad liggja

a akveonu bili sem hefur verid reiknad at eftir stodlunardrtaki. Samtalan i Lagri skraningu

skynboda parf ad vera & bilinu 27—40 og i Sokn i skynareiti & bilinu 42-58. [ Skynnami og

Fravisun skynéreita parf samtalan ad vera & bilinu 26-40. Stadalfravikid hja

rannsoknarh6pnum var laegst i Fravisun skynareita sem bendir til pess ad svorunin par hafi

verid einsleit. Aftur a mati var stadalfravikio hast i Lagri skraningu skynboda enda var

svorunin par téluvert dreifoari.
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Tafla 4. Tioni heildarskora i fjoroungum AASP matsteekisins

Mikiu Minnaen Svipad o Meira en Mikiu
Fjordungar minnaen . Pag og . meira en
. flestir flestir flestir .
flestir flestir

Lag skraning skynboda 1 (3,6%) 9(32,1%) 12 (42,9%) 5 (17,9%) 1 (3,6%)

S6kn i skynareiti 1(36)  6(21,4%) 19(67,9%) 2 (7,1%) 0 (0%)
Skynnami 0 (0%) 2(71%) 18(64,3%) 5(17,9%) 3 (10,7%)
Fravisun skynéreita 0 (0%) 2(7,1%) 24(857%) 2(7,1%) 0 (0%)
Normaldreifing (2%) (14%) (68%) (14%) (2%)

Tafla 4 greinir nanar fré tidni og dreifingu heildarskora i 6llum fjérdungunum og synir
hvernig hegdun og vidbrégd patttakenda rodudust Gt fra flokkunarkerfi AASP. 1 nedstu
linunni sjast tolur fyrir normaldreifinguna sem stigagjofin byggir &. Taflan synir ad i 6llum
fjordungum rodudst flest stigin i flokknum Svipad og flestir. | Lagri skraningu skynboda og
Sokn i skynareiti dreifdust heildarskorin naer vinstri enda karfunnar, p.e. fleiri stig voru i
flokknum Minna en flestir. Aftur 4 moti dreifdust heildarskorin ner haegri enda kdrfunnar i
Skynnami og voru pvi fleiri stig i flokknum Meira en flestir. Hja 21,5-28, 6% unglinga var
tioni hegdunar og vidbragda ymist Meiri eda Miklu meiri en hja flestum i Lagri skraningu
skynboda og Skynnami. Hja 25-35,7% unglinga var tidni hegdunar og vidbragda ymist Minni
eda Miklu minni en hja flestum i Lagri skraningu skynboda og Sokn i skynareiti. Til
samanburdar sést ad 16 % patttakenda i stodlunarurtakinu rodudust i pessa flokka. I Fravisun

skynareita var dreifingin minnst par sem 85,7% unglinga voru i flokknum Svipad og flestir.
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Samanburdur & skynarvinnslu hopanna

Til ad leita svara vid seinni rannsoknarspurningunni var gerdur samanburdur a
heildarskorum rannsoknarhopsins annars vegar og samanburdarhdpsins hins vegar og athugad
hvort rannsoknarhdpurinn skeri sig markteekt fra samanburdarhépnum i fjoroungunum. Til
skyringar verda syndar tionimyndir &samt t6flum med prosentuhlutfalli af atlogum, p.e. peim
sem ekki skorudu svipad og flestir. Tidni fyrirgjafar tiltekinna stadhafinga verda einnig
kynntar. Eins verdur fjallad um hlutfall Gtlaga i hverjum fjéroungi matsteekisins og sagt fra
mynd sem synir fjélda stadhafinga sem innihalda tvofalda neitun. T lokin er velt vongum yfir

areidanleika matsteekisins.
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Tafla 5. Samanburdur & medaltali heildarskora hdpanna i fjordungum AASP

Rannsoknarhopur (N=28)  Samanburdarhépur (N=26)

Fjordungar Medaltal sf Medaltal sf p

Lag skraning skynboda 32,04 8,963 26,85 7,237 p<0,05
S6kn { skynareiti 46,07 8,137 47,19 8,967  p>0,05
Skynnaemi 36,5 8,728 29,31 7,594 p<0,05
Fravisun skynareita 33,75 5,72 28,46 6,86 p<0,05

[ t6flu 5 kemur fram nidurstada marktektarprofs. Marktaeknin var profud med t—profi
Ohédra Urtaka. Slik prof syna fram & hvort dreifni (stadalfravik i 6dru veldi) hdpanna tveggja
er marktaekt 6lik. Sett voru 95% 6ryggismork, p.e. ad notadur var alfa studullinn 0,05 vid alla
tolfreedilega Urvinnslu. Tolfreedilega markteekur munur var & medaltali ef p var minna en 0,05
(p < 0,05). Markteekur munur reyndist & milli hopanna tveggja i premur fjéréungum en par
var medaltal rannsoknarhopsins alltaf heaerra. bessi munur kom fram i fjoroungunum Lég
skraning skynbooda t (52) = 2,33, p < 0,05, Skynnami t (52) = 3,22, p < 0,05 og Fravisun
skynareita t (52) = 3,085, p < 0,05. | fjérdungnum Sokn i skynareiti reyndist ekki vera
tolfredilega markteekur munur @ milli hopanna t (52) = —0,482 en par var medaltal

rannsoknarhadpsins legra.
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Lag skraning skynboda

100 -
90 -
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70 A
60
Samtolur
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15-18 = Miklu minna en flestir
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19-26 = Minna en flestir
30 A
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41-51= Meira en flestir
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52—75 = Miklu meira en flestir
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15 20 25 30 35 40 45 50
—o—Rannsoknarhépur  —#=Samanburdarhdpur

Mynd 2. Upps6fnud tioni ar fjordungnum Lag skraning skynboda

Myndir 2 til 5 voru unnar pannig ad safntioni stiga var teiknud upp i linu. Ef slik
safntioni veeri normaldreifd fengist mynd sem liti Ut eins og half teiknud kirkjubjalla
(normalkurfa). Mynd 2 synir uppsafnada tioni ar fjoréungnum Lag skraning skynboda.
Safntioni Lagrar skraningar skynboda liggur sitthvoru megin vid imyndada normaldreifingu,
lina samanburdarhopsins vinstra megin og lina rannséknarhdpsins haegra megin. bad skyrist
af pvi ad mun fleiri heildarskor voru i flokknum Minna en flestir hja samanburdarhépnum
heldur en hja rannséknarhépnum. Hja rannséknarhépnum voru fleiri heildarskor i flokkunum
Svipad og flestir og Meira en flestir eda 38% & moti 25,2% hja samanburdarhopnum. Af

patttakendum i samanburdarhdpi voru 65% med 27 stig eda minna og teljast pvi med
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flokkunum Minna en flestir og Miklu minna en flestir & moti 46% péatttakenda
rannsdknarhdps. Hins vegar voru fleiri einstaklingar i rannséknarhépnum sem skorudu Meira
en flestir og Miklu meira en flestir i flokknum L&g skraning skynboda heldur en hja

samanburdarhépnum.
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Sokn i skynéreiti
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Mynd 3. Upps6fnud tidni ar fjoréungnum Sokn i skynareiti

A mynd 3 er safntidni fyrir fjordunginn Sokn i skynareiti teiknud. Heildarskor hja
badum hépunum var mest i flokknum Svipad og flestir. Einnig voru heildarskorin mjog
sambeerileg hja badum hépunum i flokkunum Miklu meira en flestir og Miklu minna en flestir
en eftirtektarvert er ad enginn skoradi i pessum flokkum ad undanskyldum einum i

rannsoknarh6pnum sem radadist i flokkinn Miklu meira en flestir.
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Skynnaemi
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Mynd 4. Upps6fnud tidni ar fjoréungnum Skynnaemi

A mynd 4 sést ad Skynnaemi er frabrugdin & milli hdpanna. Heildarskor hja badum
hopunum var mest i flokknum Svipad og flestir. Eins og sja ma var téluverdur munur & milli
hopanna en tepur pridjungur unglinga i rannséknarhépnum skoradi i flokkana Meira en flestir
og Miklu meira en flestir & moti teeplega 10% samanburdarunglinganna. Hins vegar skorudu
mun fleiri ar samanburdarhépnum i flokkana Minna en flestir og Miklu minna en flestir en ar

rannsoknarhépnum.
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Fravisun skynareita
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Mynd 5. Uppsofnud tidni ar fjérdungnum Fravisun skynareita

A mynd 5 er fjordungurinn Fravisun skynareita skodadur. Mikill meirihluti
patttakenda i ranns6knarhopnum skoradi i flokknum Svipad og flestir eda 85,7% & moti
61,5% hja samanburdarhépnum. Fleiri patttakendur samanburdarhépsins voru i flokknum
Minna en flestir heldur en hja ranns6knarhépnum. Hja hvorugum hépnum var skorad i
flokknum Miklu meira en flestir en adeins einn ar samanburdarhépnum skoradi i flokknum

Miklu minna en flestir.



Tafla 6. Utlagar-Rannsoknarhopur

Nr.
patttakenda
og aldur

Lag
skraning
skynboda

Sokn i
skynareiti

Fravisun

Skynnami skynareita

1-19

% af
fjéroung

2-19

25%

3-19

25%

4-18

6-18

7-18

25%

8-18

9-18

10-18

11-18

12-18

13-18

14-17

17-17

18-17

19-17

20-16

21-16

22-16

24-16

25-16

0%

26-16

25%

0%

27-15

28-15

0%

32-15

33-15

34-15

35-14

Fjoldi utlaga
(%)

15/28 8/28 10/28 4128
(536%) |(286%) |(357%) (14,3%)

Miklu minna en flestir
Minna en flestir
Meira en flestir
Miklu meira en flestir

43



Tafla 7. Utlagar—Samanburdarhpur

Nr. Lag
patttakenda skraning
og aldur skynboda

Sokn i . Fravisun % af
skynareiti Skynneemi skynéreita |fjoroung

41-18 75%
44-18 100%
45-18 50%
46-18 50%
49-18 50%
50-18 25%
51-18 25%
54-18 50%
59-17 25%
60-17 50%
63-17 0%
65-17 50%
66-17 50%
68-16 75%
69-17 | 2%
70-16 100%
73-16 50%
76-16 25%
80-15 50%
83-15 0%
84-15 25%
85-15 25%
87-15 75%
88-15 25%
89-14 50%
90-14 75%
Fjoldi utlaga | 19/26 8/26 11/26 10/26

(%) (73%) (30,8%) (42,3%) (38,5%)

Miklu minna en flestir
Minna en flestir
Meira en flestir
Miklu meira en flestir
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Toflur 6 og 7 syna hlutfall Utlaga i ranns6knar— og samanburdarhépunum i 6llum
fjordungum matstaekisins. P4 er hver patttakandi skodadur med hlidsjon af pvi hvort hann
radadist utan flokksins Svipad og flestir (eitt stadalfravik og meira frd medaltali i b&dar attir).
I fjordungnum L&g skraning skynboda teljast 53,6% unglinga i rannséknarhdpnum Gtlagar en
beir voru oftast i flokknum Minna en flestir. | sama flokki teljast 73% unglinga i
samanburdarhdpnum vera Gtlagar. | Skynnaemi teljast 35, 7% unglinga i rannsoéknarhépnum
Utlagar og 42,3% i samanburdarhpnum. | rannséknarhépnum voru prir unglingar i flokknum
Miklu meira en flestir, fimm i flokknum Meira en flestir og tveir i flokknum Minna en flestir.
Hja samanburdarhépnum var dreifingin meiri en par var adeins einn unglingur i flokknum
Miklu meira en flestir, einn i flokknum Miklu minna en flestir og einn i flokknum Meira en
flestir. Hins vegar voru atta unglingar i flokknum Meira en flestir i Skynnami. i
fjérdungunum Sokn i skynareiti og Fravisun skynéreita voru fleiri Gtlagar i samanburdarhépi
en i ranns6knarhopi. | Fréavisun skynareita voru 38,5% unglinga i samanburdarhépnum
Utlagar & moti 14,3% i rannsdknarhopnum.

Pegar allir fjéroungarnir voru skodadar matti sja ad Utlagarnir voru oftast i flokknum
Minna en flestir og atti pad vid um bada hopana. Hlutfall utlaga i ranns6knarhépnum var
heerra i flokkunum Meira en flestir og Miklu meira en flestir heldur en Gtlaga i
samanburdarhdpnum. Unglingar i rannséknarhépnum virtust pvi med aukid skynnaemi og par
af leidandi med laegri skynproskuld midad vid unglinga i samanburdarhdpnum. Almennt
einkennist hegdun slikra einstaklinga af neemni peirra fyrir skynareitum og eiga peir erfitt med
ad Utiloka pad sem ekki skiptir mali. bannig ma segja ad peir bregdist vid & vanvirkan hatt. I
Lagri skraningu skynboda virtust unglingarnir i rannsoknarhopnum med haan skynproskuld
en samanburdarhépurinn hins vegar med laegri skynpréskuld. bPad sem helst einkennir

einstaklinga med haan skynprdskuld er ad peir taka sidur eftir areitum i umhverfinu og likt og
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i skynnaemi bregdast peir vid & vanvirkan hatt og virdast ahugalitlir eda nidursokknir i

vidfangsefni.
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Mynd 6. Stadhafingar sem innihalda tvéfalda neitun og hlutfall dtlaga

Mynd 6 synir fjolda stadhafinga sem innihalda tvofalda neitun og hlutfall Gtlaga i
hverjum fjordungi matsteekisins. 1 1j6s kemur ad af 60 stadhafingum matsteekisins eru 10 sem
fela i sér tvofalda neitun og ma finna peer i fjoroungunum Lé&g skraning skynboda og
Skynnaemi. | pessum tveimur flokkum ma einnig sja ad hlutfall ttlaga var haerra en i
fjéroungunum Sékn i skynareiti og Fravisun skynareita.

Innri areidanleiki & stadhafingum matstaekisins var kannadur og reyndist & bilinu
0,74-0,81: 0,83 Lag skraning skynboda, 0,74 Sékn i skynareiti, 0,78 Skynnami og 0,69
Fréavisun skynareita. Areidanleikastudull upp & 0,90 eda meira er talinn vera har, en 0,80 i
medallagi. Studullinn 0,70 telst frekar lagur en samt vel nothafur i héparannsdknum og til ad
lysa fyribaerum sem breytast eda eru had adsteedum likt og hér a vid par sem verid er ad lysa
hegdun og skynjun. Aftur & méti er areidanleikastudullinn 0,60 ekki aszttanlegur (Polgar,

2003).
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Hja peim ungmennum sem voru ordin 18 &ra var skodad hvort munur veeri & pvi hvort
farid veeri eftir toflunni 11-17 &ra eda 18-65 ara. I ljos kom ad ekki var afgerandi munur par

a. Einnig var athugad hvort munur veeri & kynjum en i ljos kom ad svo var ekki.

Samantekt

Til ad svara fyrri rannsoknarspurningunni ,,Hvad einkennir skyntrvinnslu unglinga
sem faeddir voru litlir fyrirburar® var gagnadrvinnsla sett fram i t6flum 2, 3 og 4. Nidurstodur
syndu ad medaltal patttakenda i rannséknarh6pnum lenti innan flokkunarreitsins Svipad og
flestir i 6llum fjéordungunum. Dreifingin var mesta innan skynarvinnsluflokksins F Heyrn og
sponnin var einnig vidust par. Stadalfravikid var leegst i Fravisun skynareita og haest i
Skynnami. Taepur pridjungur virtist med aukid skynnami og einnig var stor hluti med laga
skraningu skynboda.

Svar vid ranns6knarspurningunni ,,Er munur a skyntrvinnslu unglinga i
rannsoknarhdpnum og samanburdarhopnum? Ef svo er hvernig birtist s& munur samkvaemt
matsteekinu AASP?* var sett fram i t6flu 5, 6 og 7. Markteekur munur var i premur flokkum af
fjorum og var medaltal rannsoknarhdpsins alltaf heerra. pegar hlutfall Gtlaga var skodad nénar
kom i 1j6s ad unglingarnir i ranns6knarhopnum virtust med leegri skynproskuld midad vid
unglingana i samanburdarh6pnum innan fjérdungsins Skynnaemi. Innan fjérdungsins Lag
skraning skynboda radadist meirihluti unglinganna i samanburdarhopnum i flokkinn Minna en
flestir og teljast pvi med leegri skynpréskuld heldur rannséknarhopurinn.

Skodun & innri areidanleika a fjoroungum matstaekisins syndi ad alfastudull var i
medallagi fyrir fjordunginn Lag skraning skynboda en nothaefur i hinum premur

fjordungunum sem stydur nidurstddur rannsoknarinnar.
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Kafli V
Umraedur
I pessum kafla verda helstu nidurstodur rannséknarinnar tilkadar og bornar saman vid
heimildir. Fjallad verdur um hvad einkennir skyndrvinnslu unglinga sem feeddir voru litlir
fyrirburar. bvi nast verdur greint fra samanburdi & utkomu rannsoknarhdpsins og
samanburdarhdpsins. Takmorkunum rannsoknarinnar verda gerd skil auk pess sem greint

verdur fra hagnytu gildi hennar. I lokin eru vangaveltur um framtidarrannsoknir settar fram.

Einkenni skynudrvinnslu unglinga sem feeddir voru litlir fyrirburar

Helstu nidurstodur rannséknarinnar eru paer ad meirihluti unglinga sem feeddir voru
litlir fyrirburar virdast samkvemt matsteekinu AASP ekki eiga vid skynarvinnsluvanda ad
strida. T 6llum fjérdungum matsteekisins skoradi meirihluti unglinganna i flokknum Svipad og
flestir en peir sem hafa deemigert skynarvinnslumynstur radast innan pess flokks. Pad pydir ad
meirihluti unglinganna upplifir skynareiti a svipadan hatt og adrir.

pott meirihluti ranns6knarhopsins virdist ekki glima vid skyndrvinnsluvanda skorudu
p6 nokkrir hatt i fjoroungnum Skynnami. bad bendir til pess ad sa hluti sé med lagan
vidbragdsproskuld og verdi fyrr var vid skynareiti en peir sem eru med haan
vidbragdsproskuld. betta eru vidkveemir einstaklingar sem eru eftirtektarsamir & minnstu
smaatridi sem 6drum getur vel yfirsést. Skynupplifun peirra i daglegu lifi virdist meiri en
gengur og gerist hja 6drum og pvi geta peir verid kvartsarir og pirrast audveldlega. Fram
kemur ad peim getur fundist 0paegilegt og jafnvel épolandi ad klaedast vissum efnistegundum.
Utlit og &ferd matar getur einnig truflad pa og eins geta peir att erfitt med ad einbeita sér i
langan tima i senn. Par fyrir utan geta pessir unglingar jafnframt glimt vid lofthraedslu og eins
geta peir upplifad umhverfishljod sterkar en adrir i kringum pa. pvi hefur verid haldid fram ad

taugakerfi einstaklinga med skynnaemi sé ofvirkt sem gerir pad ad verkum ad peir bregdist vid
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hinu minnsta areiti enda bui peir ekki yfir getu til ad beela pessum areitum fra (Dunn, 2001,
Sigridur K. Gisladéttir, 2008).

[ fjordungnum Lag skraning skynboda skorudu nokkrir unglingar i rannséknarhépnum
hatt. I pessum fjordungi hofum vid einstaklinga sem sokkva sér nidur i vidfangsefnin og eiga
audvelt med ad einbeita sér ad verkefnum. beir teljast vera med haan skynpréskuld og purfa
meira magn areita til ad bregdast vid heldur en peir sem eru med lagan skynpréskuld. bar af
leidandi virdast peir haegari en adrir og taka sidur eftir ymsum areitum i dagsins 6nn, t.d.
6hreinindum, sdrum eda marblettum sem peir fa. Einnig geta peir verid lengur en adrir ad na
brondurum og samhengi i malefnum sem eru peim framandi. Skyringin & hegdun peirra Gt fra
hugmyndafradilikaninu er su ad heilinn fai ekki pau bod sem hann parf til ad bregdast
edlilega vid (Dunn, 2001, Sigridur K. Gisladottir, 2008).

pott einstaka unglingar teljist Gtlagar skoradi meirihluti peirra eins og fram kom ad
ofan innan flokksins Svipad og flestir. Pessar nidurstodur komu rannsakendum toluvert &
Ovart par sem fyrri rannsokn & hopunum sem gerd var vid fimm éra aldur patttakenda syndu
m.a. vanda i floknari skynurvinnslu medal rannséknarhdpsins (Leosdottir, Egilson og
Georgsdottir, 2005). Rannsakendur velta pvi fyrir sér hvort ad skyringu & pessu 6samraemi
megi rekja til pess ad taugaproski peirra sé seinni til en med timanum hafi skynurvinnsluvandi
peirra minnkad eda breyst. Synt hefur verid fram a samband milli lagrar feedingarpyngdar og
vandamala & ymsum proskasvidum sem i 1jos koma & grunnskoélaaldri (Grunau o.fl. 2002;
Hille o.fl., 2001; Saigal o.fl., 2003b). Aftur & mati ber rannsoknum ekki saman um pad hvort
pessi somu vandamal fylgi peim fram & fullordinsarin eda ekki (Grunau, Whitfield og Fay,
2004; Lefebvre, Mazurier og Tessier, 2005; Saigal, 2000; Saigal o.fl., 2006; Saigal o.fl.,
2007). Onnur skyring geeti verid st ad i pessum tveimur rannséknum var notast vid sitthvort
matstaekid sem préud voru til ad mala hvor sina hugsmid p.e. proska, med meginaherslu &

skynjun og hreyfingar, (MAP) og skyntrvinnslu (AASP). | rannséknum hefur einmitt verid
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bent & ad varhugavert sé ad bera saman nidurstodur mismunandi matstaekja par sem
nidurstodur séu ju alltaf hadar pvi matsteeki sem notast er vid hverju sinni (Saigal, 2000).
AASP er sjalfsmatslisti og eru nidurstddur pessarar rannsoknar i samraemi vid peaer
erlendu rannsoknir sem syna ad unglingar sem feeddir voru litlir fyrirburar upplifa sig ekki
med meiri vanda en fullburda jafnaldrar peirra (Saigal, 2000; Saigal o.fl., 2003b; Whitfield og

Grunau, 2006; Zwicker og Harris, 2008).

Samanburdur & milli hopanna

Marktaekur munur var & medaltali heildarskora unglinga i rannséknarhépnum og
samanburdarhépnum i fjordungunum L&g skraning skynboda, Skynnami og Fravisun
skynareita. Ekki var marktaeekur munur i fjordungnum Sokn i skynareiti. I peim fjérdungum
sem marktaekur munur var pa var medaltal rannsoknarhdpsins avalt heaerra sem pydir ad peir
skorudu oftar i Meira en flestir og Miklu meira en flestir. Hafa ber p6 i huga ad pegar fram
kemur markteekur munur & milli hépanna synir pad ekki dreifingu heildarskora hja
patttakendum. Eins og adur hefur komid fram, skoradi meirihluti patttakenda i
rannsoknarhdpnum Svipad og flestir i 6llum fjordungum matstaekisins. Hins vegar skoradi
meirihluti samanburdarhopsins Svipad og flestir i 6llum fjérdungum nema i Lag skraning
skynboda.

[ fjordungunum Skynnami og Lag skraning skynboda voru flestir Gtlagar i badum
hopunum og vid frekari ryningu kom i ljos ad medal rannsdknarhopsins skordudu fleiri
unglingar Meira en flestir og Miklu meira en flestir. | samanburdarhépnum skorudu hins
vegar fleiri unglingar Minna en flestir.

I Lagri skraningu skynboda skorudu fleiri unglingar Gr samanburdarhépnum Minna en
flestir en hins vegar skorudu fleiri ur rannsoknarhopnum Svipad og flestir og Meira en flestir.

Vid nanari skodun matti sja ad hlutfall dtlaga i rannsoknarhépnum var t6luvert leegra en hja
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samanburdarhépnum eda 53,6% & moti 73%. Athyglisvert var ad har skynpréskuldur virtist
einkenna marga i rannséknarhopnum. Einstaklingar med haan skynpréskuld geta virst
ahugalitlir og utan vid sig, nidursokknir i vidfangsefni, heegari i ad bregdast vid og ad fylgja
athofnum eftir. Einnig var mjog athyglisvert ad leegri skynproskuldur virtist einkenna
samanburdarhépinn innan fjérdungsins Lag skraning skynboda sem getur komid fram i pvi ad
unglingarnir séu vidkveemari fyrir venjulegum areitum og truflast audveldlega af peim (Dunn,
1999, 2001).

[ fjordungnum Skynnaemi var heildarskor beggja hopanna mest i Svipad og flestir.
Teepur pridjungur unglinganna i rannséknarhépnum skoradi Meira en flestir og Miklu meira
en flestir sem er talsvert meira en hja samanburdarhépnum. A hinn boginn skorudu mun fleiri
ar samanburdarhdpnum Minna en flestir og Miklu minna en flestir en Gr rannséknarhopnum. |
pessum flokki virtust unglingarnir i rannsoknarhépnum vera med leegri skynproskuld heldur
en fullburda jafnaldrar peirra i samanburdarh6pnum.

Samkvemt hugmyndafraedi Dunn (2001) pa syna skynnamir einstaklingar vidbroga i
samreemi vid lagan skynproskuld sinn. Hegdun peirra einkennist af neemni peirra fyrir
skynéareitum. beir truflast audveldlega af umhverfinu og geta att i erfidleikum med ad ljuka
vidfangsefnum. Pessir unglingar eru oft kvartsarir og eiga erfitt med ad vinna ur truflandi
areitum og Utiloka pad sem ekki skiptir mali. Pannig ma segja ad peir bregdast vid &
vanvirkan hatt par sem peir reyna ekki sjalfir ad fjarleegja eda fyrirbyggja pessi truflandi
areiti.

[ fjordungunum Sokn i skynareiti og Fravisun skynareita voru faestir Utlagar i badum
hopunum og rédudust pvi heildarskor mikils meirihluta peirra i Svipad og flestir i badum
fjordungunum. Pessar nidurstodur gafu til kynna ad mikill meirihluti beggja hdpanna atti ekKki

vid skynurvinnsluvanda ad etja i ofangreindum fjéréungum.
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A heildina litid eru nidurstédurnar mjog jakveedar pvi meirihluti allra patttakenda
virdist ekki glima vid skyndrvinnsluvanda. Aukid skynnaemi er p6 dberandi hja
rannsoknahopnum sem og lag skréning skynboda. Athygli vekur ad mikill meirihluti
samanburdarhépsins skoradi mjog lagt i fjoroungnum L&g skraning skynboda og radadist pvi i
Minna en flestir. Erfitt er ad alykta hverjar eru asteedur pess en jafnframt parft verkefni ad
komast til botns i pvi mali. Hugsanlega geeti verid um ad reda dkvedinn menningarbundinn
mun, annmarka i pydingu matstekisins eda ad tilviljun ein radi pessu vegna fAmenns drtaks.
Ahugavert veeri ad kanna hvort breyta pyrfti stigagjof vid stadhaefingar sem innihalda tvéfalda
neitun en i 1jos kom ad peer tiu stadhaefingar sem fela i sér tvofalda neitun eru allar i
fjordungunum L&g skraning skynboda og Skynnami. | pessum tveimur fjordungum er hlutfall

Utlaga einnig haerra en i fjordungunum Sokn i skynéreiti og Fravisun skynéreita (mynd 6).

Styrkleikar og takmarkanir rannséknarinnar

Helstu takmarkanir rannséknarinnar eru hversu litid trtakid er sem getur haft ahrif &
tolfreeditrvinnslu og paer alyktanir sem draga ma af nidurstddum rannséknarinnar. Ef Grtak er
litid parf munur & hopunum ad vera meira afgerandi til ad teljast marktaekur. po6 skal tekid
fram ad patttakendur i rannsoknarhopi voru 61l brn sem faeddust & Islandi & arunum 1991—
1995 og vogu undir 1000 g vid feedingu og teljast pvi allt pydid. Rannsdknin er pvi
landfraedilega afmorkud a 6llu pydinu & &kvednum tima sem gefur henni akvedna sérstodu i
hinum freedilega heimi. pess ber ad geta ad i ymsum 6drum rannséknum hefur goégnum um
patttakendur verid safnad saman yfir langt timabil og hefur pad i for med sér hugsanlega
skekkju par sem teekni og adsteedur eru sifellt ad breytast og préast (Whitfield og Grunau,
2006; Zwicker og Harris, 2008).

Vid val patttakenda i samanburdarhdépnum var notast vid nakveema porun sem folst i

vali & bérnum sem faedd voru sama dag og af sama kyni og born i rannséknarhépnum. |
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pessari rannsokn hefur tekist vel ad halda utan um pétttakendur i framhaldsrannsokninni,
Litlir fyrirburar— langtimaeftirlit, og var svarhlutfallio 79 %. Einnig m4 telja til takmarkana ad
AASP hefur ekki verid mikid rannsakad hér a landi og islensk pyding pess einungis forpréfud
a famennu urtaki. Matsteekid hefur auk pess ekki verid stadlad hér & landi. bad er &lit
rannsakenda ad matstaekid feli i sér stadhafingar sem sumar hverjar parfnast nanari
utskyringa svo ad lagmarka megi misskilning patttakenda. Méa par helst nefna ad 10
stadohafingar af 60 fela i sér tvofalda neitun. Telja rannsakendur ad petta hafi hugsanlega
getad haft ahrif & nidurstddurnar pott ekki sé 1jost i hverju pau ahrif geetu falist.

A0 lokum skal minnst & ad vid urvinnslu gagna var akvedid ad tulka nidurstodur allra
patttakenda fyrir aldurshopinn 11-17 ara pétt sumir veeru ordnir eldri. Med réttu ettu
nidurstodur eldri patttakendanna ad vera tulkadar eftir toflu fyrir aldurshopinn 18-64 ara. Vid
arvinnslu gagna kom i 1j6s ad ekki var afgerandi munur & pvi hvort lesid var r badum

aldurstéflunum og var pessi akvordun pvi tekin til ad audvelda talkun.

Hagnyt gildi rannséknarinnar

Nidurstodur rannsoknarinnar varpa ljosi a skynarvinnslu unglinga sem faeddir voru
litlir fyrirburar. Aukin vitneskja um skyndrvinnslu leidir medal annars til pess ad einstaklingar
i umhverfi barna og unglinga hafi raunhafar vaentingar til feerni og patttoku peirra i ath6fnum
daglegs lifs. Upplysingar um skynarvinnslu unglinganna eru mikilveegur hluti
framhaldsrannsoknarinnar Litlir fyrirburar—langtimaeftirlit. peer varpa ljosi & framtidarhorfur
unglinganna og hvort visbendingar um skynurvinnsluvandann sem peir virtust glima vid i
&sku fylgi peim fram a fullordinsarin. Petta vidfangsefni hefur ekki adur verid rannsakad hér
a landi og faar sambeerilegar erlendar rannsoknir til ad stydjast vid. pessi rannsokn gefur
einnig mikilvaegar upplysingar um notkun matstaekisins Sensory Profile fyrir unglinga og

fullordna.
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Pad er rétt ad arétta ad matstekid hefur ekki &dur verid notad i rannsoknum hér & landi
par sem rannsoknar— og samanburdarhdpar eru metnir samtimis. Rannsoknin er pvi mikilveeg
vidbot inn i starf idjupjéalfa & Islandi par sem matsteekid er eitt af mikilveegum verkfarum
beirra. Proffreedilegir eiginleikar AASP eru pekktir. Nidurstodur pessarar rannsoknar gefa
visbendingar um pa peetti sem vert er ad skoda og rannsaka betur til ad tryggja areidanleika og

réttmeeti peirra upplysinga sem aflad er og alyktanirnar sem af matsnidurstodum ma draga.

Hugmyndir um framtidarrannsoknir

Islenska Utgafan af AASP matslistanum hefur ekki verid mikid rannsokud hér & landi
en einungis ein rannsokn hefur verid gerd til ad kanna islensku pydinguna og var hin
framkvaemd arid 2004. Aldursdreifing patttakenda var mjog 6jofn i pessari rannsokn par sem
einungis 20 patttakendur voru i aldurshépnum 11-17 &ra & méti 76 i aldurshopnum 18-64 ara.
Aldurshopurinn 65 éara og eldri var ekki rannsakadur. pvi er mikilveegt ad gerdar verdi fleiri
rannsoknir sem skoda betur alla aldursflokkana. Einnig veeri mikilveegt ad stadla matstaekid a
islandi (Hrefna Brynja Gisladottir, J6hanna Brynhildur Bjarnadoéttir og Ragna Valdis
Elisdéttir, 2004).

Pad er skodun rannsakenda ad 6heppilegt sé ad i matslistanum felist stadhaefingar sem
innihalda tvofalda neitun par sem slik framsetning getur orsakad misskilning hja svarendum
og leitt til skekkju i nidurstoédum. Marktektarprof gaf reyndar ekki til kynna ad pessar
spurningar spilltu areidanleika fjordunganna en vitad er ad i starfi purfa idjupjalfar ad fylgja
pessum spurningum ur hladi med skyringum til ad fyrirbyggja misskiling. Ad okkar viti veeri
pvi til béta ad umorda spurningarnar. Raunar teljum vid parft ad skoda allar spurningarnar
med igrundandi vidtdlum (cognitive interviewing) til ad kanna pann skilning sem markhdpur

matslistans (einstaklingar 11 ara og eldri) leggur i spurningarnar (Willis, 2005).
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Ad sbgn Zwicker og Harris (2008) hafa ekki verid gerdar eigindlegar rannsoknir &
unglingum sem faeddir voru litlir fyrirburar par sem leitast er eftir ad skoda lifsgeedi peirra ut
fré4 peirra eigin sjonarhorni. Rannséknir hafa synt misreemi & eigin mati unglinga annars vegar
og mati foreldra og sérfreedinga hins vegar (Whitfield og Grunau, 2006; Saigal, 2000; Saigal
o.fl., 2003b; Zwicker og Harris, 2008). Telja rannsakendur ad eigindlegar rannsoknir geetu
gefid dypri skilning & upplifun fyrrum litilla fyrirbura og gefid gagnlegar leidbeiningar

vardandi ihlutun til ad beeta lifsgaedi peirra.

Lokaord

Med baettum lifslikum litilla fyrirbura hefur mikilvaegi rannsokna & proska peirra og
framtidarhorfum aukist jafnt og pétt. Réskun og skerding & tilteknum proskasvidum getur haft
ahrif a vellidan peirra og patttoku vid leik, eigin umsja og ndm. Tilgangur pessarar rannsoknar
var ad kanna skynurvinnslu fyrrum litilla fyrirbura. Daglegt lif einstaklinga er fullt af
margvislegum skynhrifum sem snerta okkur 6ll & einn eda annan hatt og engir tveir eru alveg
eins. Aukin pekking & skynurvinnslu einstaklinga getur medal annars eflt skilning folks og
leitt til raunhaefari veentinga til feerni peirra. AASP telst gott matstaeki til ad meta
skynarvinnslu og hefur nyst idjupjalfum vel til ad veita gdda og markvissa pjonustu,
skjélsteedingum sinum til hagsbdta. Nidurstodur pessarar rannsdknar voru jakveedar par sem i
1j6s kom ad meirihluti unglinganna sem faeddir voru litlir fyrirburar virtust ekki eiga vid
skynurvinnsluvanda ad strida. Hins vegar er mikilveaegt ad lita ekki fram hja peirri stadreynd
ad hluti peirra virtust glima vid slikan vanda. Tryggja parf ad pessi hopur fai pa pjonustu sem
i bodi er til ad beeta peirra lifsgaedi.
Pad er von rannsakenda ad nidurstédur rannsoknarinnar muni beeta vid pann takmarkada

freedilega bakgrunn sem til er um langtimahorfur litilla fyrirbura.
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Matsteekid Sensory Profile fyrir unglinga og fullorona (AASP)
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UNGLINGAR / FULLORPNIR

SENSORY PROFILE

Catana Brown, PhD., OTR, FAOTA
Winnie Dunn, Ph.D., OTR, FAOTA
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Er eitthvad sem pér finnst 6fullnaegjandi | daglegu lifi pinu? isva OQ
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Notadu eftirfarandi kvarda til ad merkja vid @ hvern hatt pa bregst vié.

P bregst nanast aldrei vié a pennan hatt (i um 5% tilvika eda sjaldnar).
b bregst sjaldan vid a4 pennan hatt (i um 25% tilvika).
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Atridi

A. Bragd og lykt

Eg fer eda feeri mig yfir i adra deild pegar ég finn sterka lykt i verslun (td. af badvérum,

iimkertum eda ilmvétnum).

Eg beeti kryddi i matinn minn.

Eg finn ekki lykt sem annad félk segist finna.

Mér finnst gott ad vera néleegt folki sem er med ilmvatn eda rakspira.

Eg bor&a eingongu mat sem ég pekki.

Mér finnast margar matartegundir bragddaufar (m.6.0. matur er bragdlitill).

Mér likar ekki bragdsterk mynta eda seelgeeti (t.d. kanill, sterkt eda surt seelgesti).

Eg fer og lykta af lifandi blomum pegar ég sé pau.

Atridi

B. Hreyfing

Eg er lofthreedd/ur.

Eg nyt peirrar tifinningar sem fylgir pvi a8 hreyfa sig (t.d. dansa, hlaupa).

Eg fordast lyftur og rdllustiga af pvi ad mér likar ekki slik hreyfing.

Eg hrasa eda rek mig utan i hiuti.

Mér mislikar hreyfingin pegar ég ferdast i bil.

Eg vel ad taka patt i athéfnum sem reyna a likamann.

Eg er 66rugg/ur vid ad fota mig i stiga (t.d. hrasa ég, missi jafnvasgié og/eda parf ad halda
mér i handridid).

Mig svimar af litiu tilefni (t.d. eftir a8 hafa beygt mig eda risid upp of hratt).

Athugasemdir

66



Mér finnst gaman ad fara a bjarta og litrika stadi

Eg hef dregid fyrir gluggana ad degi til pegar ég er heima.

Eg kann vel vid mig i litrikum fétum.

Eg verd pirrud/pirradur pegar ég reyni ad finna eitthvad i yfirfullri skuffu eda herbergi
sem er i reidu.

Eg tek ekki eftir gétum, byggingum eda merkingum & herbergjum pegar ég reyni ad
fara 4 nyjan stad.

Mér finnst opeegilegt pegar atridi i kvikmyndum og sjénvarpi hreyfast hratt eda eru ostodug.

Eg tek ekki eftir pvi pegar folk kemur inn i herbergi®

Eg vel a8 versla i litlum verslunum vegna pess ad mér finnast stérar verslanir yfirpyrmandi.

Meér finnst 6peegilegt pegar ég sé mikla hreyfingu i kringum mig (t.d. | verslunarmidstsd,
skrudgdngu eda Utiskemmtun).

Eg dreg Ur truflun pegar ég er ad vinna (t.d. loka ég hur8inni eda slekk a sjonvarpinu).

Athugasemdir

Atridi

D. Snerting
Mér likar ekki ad |2 aﬁ*da ame

)

Mér finn: aleg nninghgar hérid a mér er Kippt.

Eg ford: sem’Ohreinka 4 mér hendurnar eda nota hanska.

Eg snerti fo ar ég er ad tala vid pad (t.d. set ég hendur & axlir pess eda heilsa
med handabandi).

Mér finnst 6paegileg su tilfinning sem er | munninum & mér pegar ég vakna 4 morgnana.

Mér finnst gott ad ganga berfaett/ur.

Mér finnst peegileat ad Kleedast vissum efnistegundum ( td. ull, silld, flauell eda fétum
med merkimidum innan Kaada).

Mér likar ekki aferd sumra faedutegunda (t.d. ferskjur med hydi, eplamauk, kotaseela eda
groft hnetusmjér).

Eg faeri mig pegar félk kemur of nélesgt mér.

Eg veiti pvi ekki athygli pegar andlit mitt eda hendur dhreinkast.

Eg fee skramur og averka &n pess a8 muna hvemig.

Eg fordast ad standa i rod eda standa of nalaegt 68ru folki pvi mér likar ekki ad vera of
naleegt 6&rum.

Eg veiti pvi ekki athygli pegar einhver snertir & mér handlegginn eéa bakid.

Athugasemdir
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Atridi E. Virknistig

Eg vinn ad tveimur eda fleiri verkefnum 4 samatima.

Eg erlengur en annad félk ad vakna & morgnana.

Eg framkveemi fyrirvaralaust pad sem mér dettur i hug (p.e. ég skipulegg ekki fram
i timann).

Eg gef mér tima til ad komast i burtu fra daglegu amstri og vera Ut af fyrir mig.

Eg virdist haegari en adrir pegar ég reyni ad fylgja eftir athofn eda verkefni.

Eg nee ekki brondurum eins fijtt og adrir.

Eg for&ast margmenni.

Eg seekist eftir pvi ad koma fram (t.d. i ténlist, ipréttum, leikiist, ad halda
reedu eda svara spurningum i kennslustund).

Eg 4 erfitt med ad einbeita mér allan timann i langri kennsustund e&a 4 fundi.

Eg fordast adstzedur par sem 6vaentir atburdir gastu gerst (t.d. fara a 6kunna
umgangast félk sem ég pekki ekki)

Athugasemdir

eda framkalla énnur hljéd.

-

Mér breg8ur audveldega vid évaent eda hvelt hijod (t.d. i ryksugu, hundsgelt, simhringingu).

Eg 4 i erfidleikum med ad fylgjast med pvi hvad folk segir pegar pad talar hratt eda talar um
malefni sem ég pekki ekki.
Eg yfirgef herbergid pegar adrir eru a8 horfa a sjonvarpid eda ég bid pa ad laekka i pvi.

Eg missi einbeitinguna ef mikil laeti eru i kringum mig.

Eg tek ekki eftir pegar nafn mitt er nefnt.

Eg beiti ymsum aéferdum til ad draga ar hljédum i umhverfinu (t.d. loka hurdinni,
held fyrir eyrun eda nota eyrnatappa).

Eg held mig fiarri havasrum adstaedum.

Eg hef gaman af ad seekja vidburdi par sem miki® er um tonlist.

Eg parf ad bidja folk ad endurtaka pad sem pad segir.

Mér finnst erfitt a8 vinna ef havadi er i bakgrunni (t.d. vifta, Utvarp).

Athugasemdir
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Samantekt

Leidbeiningar: Feerid hratolur fyrir hvert atridi yfir i flokkana (sja leidbeiningar i handbdk).
Leggid hrétélurnar saman til ad fa samtolu fyrir hvern flokk.

& | Fokkur 2| |(© | Flokkur 3

Lag skraning skynboda Sokn i skynareiti Skynneemi Fravisun skynareita

— | Flokkur 1 | | Frokkur4

\
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Leidbeiningar: Veljid videigandi téflu midad vid aldur og feerid samtdluna fra fyrr bladsidu | samtélureitinn.
Kortleggi® samtolumar med pvi ad setja X i videigandi flokkunarreit (mikiu minna en flestir,
minna en flestir o.s.frv.).

Tafla fyrir aldurshép 11-17 ara

Miklu minna Minna Svipad Meira Miklu meira

A en flestir en flestir og flestir en flestir en flestir
1. Lag skraning skynboda 75| 15 -—=—-- 18| 19 ——— 26 27 e 40 4] e 51 52 wemeeme 75
2. Sokn i skynareiti 75| 15 -—--—----27 | 28 - 41 42 —eeeee 58 59 ------—- 65 66 -------- 75
3. Skynnzemi 75| 15 -—-m- 19 | 20 -----mm- 25 | 26 ------- 40 41 —---- 48 49 —-oeeeee 75
4. Fravisun skynareita 5] 15 -——-—- 18 | 19 ——mm- 25 | 26 ----me- 40 41 - 48 49 —-eme- - 75

*Flokkunin byggist a frammistédu 6fatladra einstaklinga (n = 193).

Tafla fyrir aldursh6p 18-64 ara

: 1 e o

- = + +

1. Lag skraning skynboda - - T‘. 19 =emeeeee 23 24 «-eeeeuu 35 36 -eeeeean 44 45 —eeeene 75
2. Sokn i skynareiti 1 / --s-- 35 | 36 ~------42 | 43 -------- 56 57 --eeuene 62 63 ~eeneeee 5
3. Skynneemi /7;"1 5 -eemee 18 | 19 - 25 | 26 -----— 41 42 -omeeee 48 49 —--emee- 75
4. Fravisun skynare 5] 15 - 19 | 20 ———-- 26 27 oo 41 42 -emeeeee 49 50 ---eeee 75

*Flokkunin byggist & fram*stbdu ofatladra einstaklinga (n = 496).

Tafla fyrir aldursh6p 65 ara og eldri

Miklu minna Minna Svipad Meira Miklu meira

3 en flestir en flestir og flestir en flestir en flestir
- = = + + +

1. Lag skraning skynboda 75| 15<=eme 19 | 20 oomee p ] R [y — 40 | 41 <o 51 | B2 s 75
2. Sékn i skynareiti 75| 15——-28 | 20°u--39 | 40=.52 | 583 | B4 ~e 75
3. Skynneemi 175 | 15 =<==18 | 19 —sx25 | 26w d] | 4248 | 49~ 75
4. Fravisun skynareita 15| 1018, 1sarncill. || 2Bis—r 42 | 4= 4y | BO==er 75

*Flokkunin byggist @ frammistodu ofatladra einstaklinga (n = 261).
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ViSINDASIPANEFND

Ingibjérg Georgsdéttir, barnalaknir Wegiins, 108 Ravilarlk,
Kvisthaga 23 Simi: 551 7100, Bréfsimi: 551 1444

107 Reykjavik

netfang: visindasidanefnd@vsn.stjr.is

Reykjavik 15. desember 2009
Tilv.: VSNb2009110003/03.15

Efni: Vardar: 09-133-afg  Litlir fyrirburar - langtimaeftirlit.

Visindasidanefnd pakkar svarbréf pitt, dags. 27.11.2009 vegna ddursendra athugasemda vid
ofangreinda rannsdknaraetlun sbr. bréf nefndarinnar dags. 17.11.2009. I bréfinu koma fram svor og
skyringar til samremis vid athugasemdir Visindasidanefndar og pvi fylgdu ny og endurbztt

upplysinga- og sampykkisbréf til patttakenda rannséknarinnar asamt leyfi fra Lifsynasafni LLR dags.

26.11.2009.

Fjallad var um svarbréf pitt og Snnur innsend gégn 4 fundi Visindasidanefndar 15.12.2009 og voru
pau talin fullnzgjandi.

Rannsoknaraatlunin er endanlega sampykkt af Visindasidanefnd.

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

Med kvedju,
f.h. Visindasidanefndar,

dr. med.. Bjérn Ranar Ladviksson, leknir, formadur
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Ingibjorg Georgsdottir
Kvisthaga 23 f‘f‘%
107 Reykjavik

®

Personuvernd

Raudardrstig 10 105 Reykjavik
simi: 5109600 bréfasimi: 510 9606
netfang: postur(@personuvernd is

veffang: personuvernd.is

Reykjavik, 11. jandar 2009
Tilvisun: 2009110991AT/~

Heimild skv. 3. mgr. 15. gr. laga nr. 74/1997 til adgangs ad sjikraskram
og 7. tolul. 4. gr. reglna nr. 712/2008, sbr. 33. gr. laga nr. 77 /2000,
um persénuvernd og medferd persénuupplysinga.

L

Umsikn

Persénuvernd hefur borist umsékn fri Ingibjérgu Georgsdottur, lekni 4 Greiningar og
radgjafast6d rikisins, Atla Dagbjartarsyni, barnalekni, Asgeiri Haraldssyni, Einari Stefanssyni, og
Hannesi Petersen, yfirleknum, Snafridar Poru Egilsson, désent, Poru Ledsdortur, idjupjalfa,
Evaldi Seemundssen, salfredingi, Gigju Erlingsdéttur og Arnari Pér Tulinus, nemum, dags. 26.
oktéber 2009, um leyfi til adgangs ad sjikraskrim vegna rannséknar sem ber yfirskriftina ,,Litlir
fyritburar - langtimaeftirlit®.

I umsékninni er tilgangur rannsoknarinnar sagdur vera ad kanna stodu litilla islenskra fyrirbura
og bera saman vid nidurstbdur annarra rannsokna. Engar rannsoknir liggja fyrir um stodu
islenskra fyritbura pegar peir koma 4 unglingsir og er morgum spurningum Gsvarad um
likamlega heilsu peirra, faerni, lidan, namsarangur og patttoku i islensku samfélagi. Er markmio
rannséknarinnar 2d meta af vandvirkni méguleg vandamal bessara unglinga, svo veita megi
videigandi studning og medferd eftir pvi sem porf krefur.

Samkvaemt umsokninni verdur rannséknin framhaldsathugun 4 35 unglingum og ungmennum
sem feddust 4 Arunum 1991-1995 og végu minna en 1000 gr, dsamt hépi 55

vidmidunarunglinga. Urtakid er pvi pad sama og i fyrri ranns6kn rannsakenda sem framkvaemd
var 4 arunum 1996-2000.
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Upplysingar fyrir patttakendur og foreldra vegna
rannsoOknarinnar Litlir fyrirburar - langtimaeftirlit

Agztu vidtakendur

A vegum Barnaspitala Hringsins og Greiningar- og radgjafarstddvar rikisins stendur fyrir dyrum
framhaldsrannsokn 4 heilsu, proska og faerni litilla fyrirbura, sem végu minna en 1000g og faddust 4
arunum 1991-1995, og einnig samanburdarhopi fullburda jafnaldra. Med bréfi pessu viljum vid
bjoda pér /ykkur ad taka patt i rannsokninni.

Framfarir i leeknisfreedi hafa leitt til pess a0 aukid hlutfall litilla fyrirbura lifir af veikindi 4
nyburatima. Bent hefur verid 4 naudsyn pess ad peim sé fylgt eftir med markvissum hetti og
lagt hefur verid til ad fyrirburaeftirlit veeri framkvamt 4 stadladan hatt til ad audvelda
samanburd milli landa. Langtimaeftirfylgd med litlum fyrirburum, sem faddust i lok sidustu
aldar hefur skilad mikilvazgum upplysingum um velferd peirra, heilsufar, proska,
namsframvindu, hegdun, lidan og adlégun.

A Islandi var litlum fyrirburum sem vogu minna en 1000 g og faeddust 4 arabilinu 1991-95
fylgt eftir vid 5 ara aldur med itarlegri rannsékn m.a. 4 proska peirra og heilsu. I rannsokninni
voru bérnin borin saman vid heilbrigda Jafnaldra, sem hofdu fedst eftir fulla medgéngu. bar
kom fram ad langtimalifun litilla fyrirbura 4 fslandi var svipud og { 68rum landfredilega
afmorkudum rannséknum i Svipj6d, Finnlandi og Astraliu

Vid fimm éra aldur voru litlu islensku fyrirburarnir styttri, léttari og med minna hfudummal
en jafnaldrar . Marktazkur munur kom fram { heilsufarsségu peirra vardandi langvinna
sjiikdoma og nzringarvanda. Vid leeknisskodun og proskamelingar komu fram fravik hja
meirihluta barnanna midad vid jafnaldra. Hlutfall barna med f6tlun var svipad og kom fram
vid rannséknir i Svipjod og Finnlandi fra sama tima.

Mikilvaegt er ad kanna aftur stédu litilla islenskra fyrirbura og bera saman vid nidurstddur
annarra. Fyrri rannsoknir okkar sem gerdar voru pegar bérnin voru 5 ara skiludu afar
athyglisverdum nidurst6dum eins og fram hefur komid. Engar rannsoknir liggja hins vegar
fyrir um st6du beirra pegar peir koma & unglingsar. Mérgum spurningum er 6svarad um
likamlega heilsu peirra, feerni, lidan, namsarangur og batttoku i islensku samfélagi.

Markmid rannsoknarinnar er ad kanna a itarlegan hatt hvernig littum fyrirburum sem faddust
4 arunum 1991-1995 vegnar og bera saman vid vidmidunarhép fullburda barna/unglinga.
Hlutin rannséknarinnar (almennar blodprufur, meeling 4 heed og byngd) teljast edlilegt eftirlit.
[ pessari framhaldsrannsokn verdur pétttakendum bodid til vidtals, skodunar og rannsokna a
Barnaspitala Hringsins. Safnad upplysingum um almennt heilsufar, skdlagéngu, félagslega
batttoku og lidan. Upplysinga verdur aflad { vidtali vid patttakendur og forradamenn, athugun
4 sjlkraskra og med upplysingum fra Némsmatsstofnun. ba verdur gerd likamsskodun par
sem skrdd verda almenn atridi t.d. h®d, pyngd, blodprystingur. Dregid verdur bl6d i almennar



blédrannsoknir, horménamsalingar vegna kynproska og skjaldkirtilsstarfsemi. ba verdur gert
lungnapréf (blastursprof), augnskodun, maeling 4 heyrn og jafnveegi. Blast ma vid ad hagt
verdi ad ljuka vidtali, skodun og rannséknum 4 halfum degi.

Ennfremur 6skum vid eftir pvi ad mega vardveita bl63 til frekari rannsokna sidar meir. Oskad
verdur eftir pvi ad mega safna upplysingum um nidurstddur samramdra profa i 4. og 7. bekk
og farid fram 4 ad unglingar/ungmenni og foreldrar svari spurningalistum um hegdun, ferni
og lidan.

Abyrgdarmadur rannsoknarinnar er Ingibjorg Georgsdottir barnalaeknir og svidsstjori 4
Greiningar- og radgjafarstdd rikisins. Adrir rannsakendur eru Atli Dagbjartsson barnaleknir
og dosent, og Asgeir Haraldsson yfirlaeknir og préfessor. Adrir samstarfsadilar verda
sérfreedingar 4 Landspitala, 4 Greiningarstdd, i Haskolanum Akureyri auk leknanema.

Velkomid er ad hafa samband vid undirritada vardandi frekari upplysingar.

Piggir pi/pid patttoku i rannsdkninni, verdur haft samband og pér/ykkur verdur pa bodinn
timi 4 gongudeild Barnaspitala Hringsins. | heimsékninni verdur farid yfir heilsufarsségu,
framkveemd almenn leeknisskodun, tekin blodprufa, framkvamd lungaprof og gerdar
melingar a sjon og heyrn. Blodtakan fer fram 4 hefdbundinn hatt vid 6ruggar adstaedur.
Helstu fylgikvillar slikrar blodtoku eru 6pagindi og mar 4 stungustad,

Upplysingar verda skradar i rannsdknargégn. Vid vinnslu gagna i rannsdkninni verda
nidurstodurnar vardveittar undir sérstoku rannsoknarnimeri. Eingdngu adilar
rannsoknarinnar munu eiga moguleika 4 ad rekja rannséknarnimer til persénugreinanlegra
einstaklinga. Farid verdur med 61l gégn sem trunadarmal og pau vardveitt 4 Barnaspitala
Hringsins. Nidurstodur sem teljast edlilegt eftirlit (had, pyngd, nidurstédur blédrannsékna)
verda skradar i sjikraskra Barnaspitala Hringsins.

Piggir p/pid patttoku i rannsékninni, er heimilt haetta vid patttdku hvenaer sem er an frekari
utskyringa. Hafnir pi/pid rannsokn eda dragir pig/ykkur til baka tir ranns6kninni mun pad ad
sjalfsogdu engin ahrif hafa 4 frekari samskipti vid sjukrahisid eda hugsanlegt eftirlit og
medferd i framtidinni.

Innan skamms mun Ingibjérg Georgsdottir barnalaknir, hafa samband vardandi rannséknina.
Piggir p/pid patttéku i rannsdkninni, mun verda gefinn timi fyrir heimsoknina.

Rannsoknin hefur fengid leyfi Visindasidanefndar og Personuverndar.

Virdingarfyllst, med kvedju,

Ingibjorg Georgsdottir, barnaleknir
Greiningar- og radgjafarstod rikisins s.5108400
t postur ingibjorg@greining.is

Ef bt hefur spurningar um rétt pinn sem péatttakandi i visindarannsokn eda vilt heaetta patttoku i
rannsokninni getur pa snuid pér til Visindasidanefndar, Vegmiila 3, 108 Reykjavik, simi: 551
7100, fax: 551 1444, t-postur: visindasidanefnd@vsn.stjr.is
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Sambykki fyrir patttéku i rannsokninni
Litlir fyrirburar - langtimaeftirlit

A Barnaspitala Hringsins er fyrirhugud rannsékn 4 afdrifum litilla fyrirbura sem faeddust 4 &runum
1991-1995. Um er ad reda framhaldsrannsékn sem unnin er i samvinnu Barnaspitala Hringsins og
Greiningar- og radgjafarstodvar rikisins.

Med verkefninu hyggjast rannsakendur draga fram skyra mynd af st6du litilla fyrirbura 4
unglingsarum i samanburdi vid fullburda jafnaldra, med aherslu a heilsufar, proska,
namsarangur, feerni og lidan.

[ rannsékninni verdur safnad upplysingum um almennt heilsufar, langvinna sjukdéma,
namsarangur, ferni og lidan. Framkvaemd verdur almenn laeknisskodun, skodun 4 sjon og
heyrn og framkvamdar bl6drannsoknir og lungna-blastursrannsokn. Spurningalistar verda
sendir heim til unglinga og foreldra. Upplysingar verda vardveittar i gagnagrunni
rannsoknarinnar 4 dulkédudu formi 4n persénuaudkenna. Lifsyni verda vardveitt i
lifsynasafni rannsoknastofnunnar Landspitala (LLR) undir dulkédun.

Eg sampykki ad taka patt i ofangreindri rannsokn d litlum fyrirburum. Rannsdéknin fer
fram d Barnaspitala Hringsins i samvinnu vid Greiningar- og rdogjafarstoo rikisins.

Eg hef fengio og kynnt mér upplysingar fyrir pdtttakendur vardandi rannséknina. Eg hef
einnig fengio teekifeeri til ad spyrja spurninga vardandi rannséknina. Mér er kunnugt um
ad ég get dregid pdtttoku mina til baka hvencer sem er.

Nafn og kennitala:

Dagur og stadur: Undirskrift patttakanda

Undirskrift foreldris Undirskrift foreldris

o Eg heimila rannsakendum ad hafa samband vid mig ad nyju verdi rannsoknin endurtekin
sidar
o Eg heimila a8 bl6d verdi geymt i lifssynasafni LLR.

F.h rannséknarhopsins.

Ingibjorg Georgsdottir, barnalaknir



