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Sammendrag

Tittel: Gangfunksjonens betydning for livskvalitet hos barn med cerebral parese

Hensikt: Sammenligne og drgfte studier som har sett pa sammenhenger mellom livskvalitet
og gangfunksjonen hos barn og ungdom under 20 ar med cerebral parese.

Metode: Litteraturstudie. Det ble gjennomfgrt litteratursgk i databasene Medline og AMED
16. nov 2022.

Resultat: Totalt seks studier med 1370 barn med cerebral parese under 20 ar ble inkludert i
studien. Fem av studiene var tverrsnittstudier og én var en longitudinell studie. Resultere i
studiene viser at de fleste domenene innenfor livskvalitet ikke er signifikant assosiert med de
ulike nivaene i Gross Motor Function Classification System. Fem av studiene viser
signifikante assosiasjoner mellom enkelte domener innenfor livskvalitet, men disse funnene
er motstridende studiene seg imellom.

Konklusjon: Studiene viser uenighet hvorvidt det finnes signifikante sammenhenger mellom
livskvalitet og nivaene i Gross Motor Function Classification System. Litteraturstudien kan
dermed ikke sla fast om det finnes sammenhenger mellom gangfunksjon og livskvalitet hos

barn med cerebral parese under 20 ar.

Abstract

Title: The importance of the gait function for the quality of life of children with cerebral
palsy.

Aim: Compare and discuss studies which investigated connections between quality of life
and gait function of children and adolescents below 20 years of age with cerebral palsy.

Methods: Review. Computerized searches were conducted in the databases Medline and
AMED on 16th November 2022.

Results: A total of six studies with 1370 children with cerebral palsy under the age of 20 was
included in this study. Five of the studies were cross-sectional studies while on was a
longitudinal study. The results from the studies show that most of the domains within the
context of quality of life were not significantly associated with the various levels in the Gross

Motor Function Classification System. Five of the studies show significant associations within



certain domains of quality of life, but these findings were rather contradictory across the
studies.

Conclusions: The studies did not agree whether there are significant connections between
quality of life and the levels of Gross Motor Function Classification System. Hence, this
review cannot conclude whether there are any connections between gait function and

quality of life of children with cerebral palsy under the age of 20.
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1. Innledning

Cerebral parese, forkortet CP, er den mest utbredte arsaksfaktoren for motorisk
funksjonsnedsettelse i Norge, med en prevalens pa rundt 2,0 per 1000 fgdte barn (Jahnsen
et al., 2020). Det betyr rundt 120 til 150 nye barn med CP hvert ar, der mange vil trenge
kontinuerlig og livslang oppfglging gjennom habilitering og rehabilitering. De fleste av barna
gjennomfgrer arlige kontroller, og mange har ogsa regelmessig oppfglging hos fysioterapeut
(Jahnsen et al., 2020). Barn med CP er en stor brukergruppe hos fysioterapeuter, og
fysioterapeutisk tilstedeveaerelse er sentral i behandlingen (Parkes et al., 2004). Uttalelsen:
«Physiotherapy is a key service in the management of children with developmental
disabilities like cerebral palsy» (Parkes et al., 2004) eksemplifiserer forholdet mellom barn

med CP og fysioterapeuten.

Det finnes ingen arsakbehandling (kur) for CP, og behandlingen er symptomlindrende eller
malrettet mot forbedring og bevaring av motorisk funksjon, aktivitet og deltakelse (Novak et
al., 2013). Derfor er det ofte sentralt i behandlingssituasjoner at malet er a bedre livskvalitet.
A male livskvalitet har sin styrke i & finne ut om mennesker har det godt. | tillegg, er
livskvalitet en viktig malparameter nar en i helsevesenet maler behandling og oppfalging av

lidelser der grunnforholdene ikke kan behandles. (Naess, 2001)

A ivareta god livskvalitet pa tvers av alle funksjonsnedsettelser er politisk festet giennom
nasjonal politikk (Helsedirektoratet, 2015a) med utgangspunkt i de FNs barnekonvensjon
(Barnekonvensjonen, 1998, art. 23). En skal sikre god livskvalitet hos barn med
funksjonsnedsettelser pa lik linje med den gvrige befolkningen. A undersgke livskvalitet er

derfor av stor interesse og relevans i forskning pa barn med CP.

Gross Motor Function Classification System (heretter: GMFCS eller GMF-niva) forteller hvilke
forflytningsmuligheter et barn med CP har (Rosenbaum et al., 2008). Det er hensiktsmessig a
se pa GMFCS, fordi GMF-niva beskriver en gradering av grov-motorisk funksjon og gir

dermed mulighet til 8 sammenligne de ulike gradene av forflytningsmuligheter.

Med utgangspunktet i gangfunksjonens sin forbindelse med GMFCS er hensikten til
oppgaven a sammenligne de ulike GMF-nivaenes livskvalitet. Er det noen forskjell i
rapportert livskvalitet hos barn med lavere GMF-niva kontra de med hgy GMF-niva? Gjelder

potensielle forskjeller for alle temaer/domener innenfor livskvalitet eller bare noe



bestemte? | hvilken favegr heller hgy livskvalitet, mot de med lavt eller de med hgyt GMF-
niva?
Problemstillingen er derfor: «Finnes det sammenhenger mellom barn med cerebral parese

under 20 ar sitt GMF-niva og deres opplevde livskvalitet?»

1.1 Cerebral parese

Cerebral parese er en samlebetegnelse for en gruppe tilstander som er kjennetegnet ved
forstyrrelser i motorisk funksjon og bevegelse. CP skyldes ervervede skader pa den umodne
hjernen som inntreffer fgr, under eller etter fgdselen f@gr barnet har fylt to ar. Den oppstatte
skaden er ikke progredierende. Cerebral parese er ofte sett i sammenheng med andre
sensoriske-, adferds-, kommunikasjon- og kognisjonsforstyrrelser, epilepsi og andre
sekundzere muskel- og skjelettsmerter (Novak et al., 2012). Siden arsaks-virkningsforholdet
av cerebral parese er ukjent, defineres ulike typer CP etter de somatiske utfallet CP gir
(Rosenbaum et al., 2007). Den mest utbredt typen er spastisk cerebral parese (Andersen et

al., 2008). Det er flere gutter enn jenter som har CP (59% mot 41%) (Jahnsen et al., 2020).

1.2 Gross Motor Function Classification System

GMEFCS er utviklet for a beskrive den grovmotoriske funksjonen til barn med CP. GMFCS er et
mye brukt klassifiseringsskjema i Norge og ellers i verden fordi det kan gi terapeuter en rask
og grov forstaelse av hvilket funksjonsniva en person med CP har. Klassifiseringssystemet er
delt inn i 5 nivaer pa grunnlag av den grovmotoriske gangfunksjonen, fra 1 omtalt som lavt

niva til 5 omtalt som hgyt niva. Tabell 1 forklarer GMF-nivaene for barn mellom 6 og 12 ar.

Tabell 1: Nivainndeling av GMFCS: 6-123ar

GMF-nivaene | Forklaring (6-12 ar)

Niva 1 Barnet gar innendgrs og utendgrs og i trapp uten begrensninger, samt
Igper og hopper. Lgpehastighet, balanse og koordinasjon kan veaere
redusert.

Niva 2 Barnet gar innendgrs og utendgrs med begrensninger, og ma ha rekkverk

i trapp. Begrensningen oppstar pa ujevne underlag, ved stigninger,
folksomme og trange omrader. Minimal evne for lgp og hopp.

Niva 3 Barnet gar med handholdt forflytningshjelpemiddel og kan bruke
rullestol pa lengre strekker.

Niva 4 Barnet har selvstendig forflytning ved hjelp av manuell eller elektrisk
rullestol




Niva 5 Barnet har ingen selvstendig forflytning og transporteres i manuell
rullestol.

Tabellen er hentet fra Rosenbaum et al. (2008).

Viktig er det a se hoppet mellom niva 3 og niva 4, der barnet lenger i niva 4 ikke lenger har
gangfunksjon, men er avhengig av rullestol. GMFCS er ogsa blitt utviklet for ulike
aldersnivaer som inneholder mer avanserte beskrivelser basert pa alder (Rosenbaum et al.,
2008). GMFCS-nivaet holder seg relativt stabilt over tid, et barn som klassifiseres i

toarsalderen, vil forventes a beholde sitt niva livet ut. (Jahnsen et al., 2006).

Det er sammenheng mellom GMF-niva og komorbiditet. Barn i de lavere GMF-nivaene har
lavere samsykelighet enn barn i niva 4 og 5. (Shevell et al., 2009) Sammenhengen styrker

verdien av GMFCS som maleverktgy.

Figur 1 viser andelen barn pa hvert GMF-niva i det norske CP-registert (CPOP). De fleste barn
med CP befinner seg pa niva 1, med over halvparten av barn med CP i Norge (53%). De andre

nivaene er omtrentlig like store, den minste gruppen er niva 3. (Jahnsen et al., 2020)

Figur 1: Andel barn pa hvert GMF-niva registrert i Norge, fgdt 2006 til 2019.

Niva | -_ 53%
Miva Il _ 16%
Niva Il - 6%
Niva IV __ 10%
Niva v _ 13%
Ikke klassifisert . 2% n=1191
[];H: ld% 20% 3[;% 4[;!% 50% Elf;l%

Figuren er hentet fra Jahnsen et al. (2020).

Figuren viser ogsa en gruppe barn som ikke er klassifisert. Mange av de tilfellene kan
begrunnes med at en i tidlig alder, inntil rundt 2 ar, kun har en anelse om forekomstene av
funksjonsnedsettelse barnet har. Derfor blir det uhensiktsmessig a klassifisere GMF-niva.

Snittalder for diagnostisering av CP er 20 maneder (Jahnsen et al., 2020).



En norsk studie (Hollung et al., 2018) som undersgkte barn med CP, registrerte en signifikant
nedgang i forekomst av CP mellom 1999 til 2010. Studien viser ogsa nedgang i
alvorlighetsgrad gjennom at prevalensen av barn med hgye GMF-niva, var lavere. Det
konkluderes med at nedgangen skyldes svangerskapsomsorg, fgdselshjelp og behandling av

syke nyfgdte. (Hollung et al., 2018)

1.3 Livskvalitet

Begrepet livskvalitet er populaert brukt i mange ulike deler av samfunnet, deriblant i
helsetjenesten. Betydningen av begrepet varierer ut ifra hvilke grupperinger som definerer
begrepet. Innenfor helsetjenesten varierer ogsa bruken av livskvalitet pa forskjellig mate av
forskjellig forskere (Naess et al., 2011). Variasjonen er sa stor at vi kan snakke om flere, ikke
bare ett, livskalitetsbegrep. A bruke begrepet uten en klar definisjon er uheldig. (Wyller,
1998)

Livskvalitet er et flerdimensjonalt begrep. Livskvalitet inkluderer bevisste kognitive tanker og
affektive opplevelser. Kognitive refleksjoner og tilfredshetsvurderinger er der personen for
eksempel spgr seg selv om en er forngyd. Affektive opplevelser kan for eksempel veere om

personen fgler lykke, engasjement eller glede. (Naess, 2001)

Livskvalitet inneholder ogsa et eudaimonistisk perspektiv. Begrepet stammer fra aristotelisk
teori og omhandler at mennesket gjennom en aktiv realisering, oppnar sitt menneskelige
potensial. Realiseringen er aktiviteter som fremhever dine positive moralske kvaliteter (dyd).
Aktiviteter som ma utvikles for a oppna et godt liv. (Huta & Waterman, 2014) Begreper som
ofte er nevnt i forbindelse med eudaimonisme er mestring, menig og autonomi. Det kan
argumenteres om det eudaimonisme perspektivet er subjektivt, ved sin subjektive fglelse av
a fungere eller om det er objektivt begrunnet ved at aktivitet kan males. (Helsedirektoratet,

2015b)

Verdens helseorganisasjon (heretter: WHO) definerer livskvalitet som: “an individuals’
perceptions of their position in life in the context of the culture and value systems where
they lived and in relation to their goals, expectations, standards and concerns” (WHO Quality
of Life Assessment Group, 1996). Nar WHO definerer livskvalitet og helse, legger de vekt pa
de positive aspektene. WHO sin definisjon av helse er: “Health is a state of complete

physical, mental and social well-being and not merely the absence of disease or



infirmity”(WHO (World Health Organication), 1946). Livskvaliteten er h@y om bevisste
kognitive og affektive opplevelser er positive, livskvaliteten er lav om det motsatte er tilfellet

(Naess, 2001).

WHO sin definisjon av livskvalitet kan ses pa som et helhetlig begrep som summerer alle
dimensjonene i livet. Den ser pa den totale tilfredsheten og fglelsen av a ha det godt.
Interessant i et helseperspektiv kan vaere a snevre definisjonen og se pa helserelatert
livskvalitet, hvordan helsen pavirker personens subjektive velvaere, bade pa et fysisk,
mentalt og sosialt plan (Bowling, 2014). Sykdomsspesifikk livskvalitet vil videre veere a

definere hva en spesifikk sykdom gjgr med livskvaliteten.

| denne studien bruker jeg felgende definisjon av livskvalitet og nar jeg bruker begrepet

livskvalitet, er det denne definisjonen jeg henviser til:

- Livskvalitet innebeerer et helhetsperspektiv pa livet subjektivt tolket av hvert enkelt
individ, bade pa ett tidspunkt og over livslgpet. Det er et normativt begrep som
understreker at et godt liv har mange kjennetegn, av ikke-materiell art og gjiennom
tilfredsstillende materiell art. Hvilke kjennetegn dette er, varierer. Men blant de mest
sentrale finner vi frihet og autonomi, trygghet og mening, helse og livsglede,
deltaking og engasjement, mestring og selvutvikling, samt fravaer av ungdig lidelse.
Disse kjennetegnene representerer mal i seg selv, de er det som «virkelig betyr noe»

og ikke bare midler til 8 na andre mal.

Definisjonen er en enkel omformulering av helsedirektoratet sin definisjon av livskvalitet
(Nes et al., 2018), der jeg har spesifisert at livskvalitet er subjektive tolkninger og begrenset
betydningen av materiell art. De materielle egenskapene har kun betydning via ikke-
materielle egenskaper. | likhet med WHO sin definisjon, legger definisjonen vekt pa at
livskvalitet er subjektive tolkninger som ikke skal males av objektive mal, som for eksempel
levekar. Derimot vil livskvalitet veere inkludert objektive mal, fordi livskvalitet omfatter hva
en person fgler om sine egne levekar (WHO Quality of Life Assessment Group, 1996).
Livskvalitet er et normativt begrep. For & kunne snakke om god og darlig livskvalitet, legger
en til grunnen at mennesker har en iboende forstaelse av hva som er viktig og positivt for

dem (Helsedirektoratet, 2015b)



2.3.1 Psykososiale aspekter ved livskvalitet

A mestre blir i dagligtale ofte omtalt rundt det 3 fa til noe eller & klare noe. | psykologien har
ulike tradisjoner gitt begrepet mestring ulik betydning. Fellestrekkene til alle variasjonene er
individets kamp i forhold til ytre krav, konflikter og emosjoner (Lazrarus & Folkmann, 1984).
Mestring vurderes ikke etter om utfallet er positivt eller negativt. Mestring kan forstas som

forspk pa a takle krav uavhengig av utfall (Folkman et al., 1986).

A ha sosial stgtte er & oppleve & ha nzere relasjoner, noen som bryr seg og noen & spgrre om
hjelp (Barstad, 2014). Sosial stgtte er den generelle hjelpen og stgtten en person far av sine
sosiale relasjoner og omgivelser (Rice, 1992). | begrepet innebaerer det at kontakt mellom
mennesker i seg selv har positiv virkning. Folkehelseinstituttet skriver: «God sosial stgtte
innebeerer at en far kjaerlighet og omsorg, blir aktet og verdsatt, og at en tilhgrer et sosialt
nettverk og et fellesskap med gjensidige forpliktelser. Det motsatte av god sosial stgtte er
ensomhet» (Folkehelseinstituttet, 2014). Positiv sosial stgtte ser ut til a pavirke til bedre

fysisk og mental helse (Heggdal, 2011).

Sosial aksept kan beskrives gjennom ordet aksept som betyr det a godta (NAOB, u.3.) og
gjennom & forsta at sosiale relasjoner og omgivelser har pavirkning pa enkeltmennesket. A
oppleve sosial aksept er a oppleve bekreftelse fra dine sosiale omgivelser. | dagligtalen
snakker vi om 3 bli akseptert eller respektert og det er beskrivelser som pa mange mater
handler om & bli inkludert i sine sosiale omgivelser. Mobbing kan forekomme i fraveer av

sosial aksept.

2.3.2 Fysiske aspekter ved livskvalitet

Fysisk helse henger tett sammen med livskvalitet. Undersgkelser viser at somatisk helse er
en av de viktigste predikatorene for livskvalitet (Cramer, 2009). Personer med forskjellige
sykdommer, kroniske og akutte, har rapportert lavere tilfredshet enn friske personer (Nes &
Clench-Aas, 2011). Forfatterne av boka Livskvalitet, forskning om det gode liv (2011) snur pa
det og forteller at hvordan du opplever ditt eget liv; tristhet, misngye, glede og tilfredshet,
pavirker hvordan du ser pa din egen helse. De skriver: «Mennesker som synes de lever et

godt liv, synes rett og slett at ogsa helsen er god» (Naess et al., 2011).

Fysisk velveere er en viktig del av livskvalitet og omhandler tilfredsheten rundt egen funksjon.

Et ofte stilt spgrsmal er om din somatiske tilstand fgrer til en positiv eller negativ fglelse av a
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ha det godt. Domenene i spgrreundersgkelsene er i stor grad vinklet til hvordan barna ser pa
sin egen somatiske helse. QOL CP-Child stiller eksempelvis spgrsmal om barna opplever

begrensing ved sin fysiske funksjon (Waters et al., 2007).

2.3.3 Autonomi

Autonomi handler om medbestemmelse og friheten til 3 velge og ta avgjgrelser med
betydning for eget liv og helse. Autonomi er et sentralt etisk prinsipp i helsetjenesten
(Beauchamp & Childress, 2019). Prinsippet er lovfestet i Norge ved pasient- og
brukerrettighetsloven i pasientsammenheng (Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999).
Autonomi gjelder ogsa utenfor pasientforhold. Barn med CP kan vaere avhengig av
brukerassistenter eller sine egne foreldre. Derimot er prinsippet det samme. Det handler

om a ha friheten til 8 kunne velge og ta avgjgrelser i sitt eget liv.

2.3.4 Male livskvalitet med spgrreskjema

Det finnes mange ulike typer spgrreskjemaer en kan bruke for @ male livskvalitet.
Spgrreskjemaene er ofte rettet mot a treffe en bestemt populasjon, for eksempel en
aldersgruppe. Relevant for denne oppgaven er de helsespesifikke og sykdomsspesifikke
sp@rreskjemaer. KIDSCREEN-52 og TNO-AZL Preschool children Quality of Life (heretter:
TAPQOL) er helsespesifikke spgrreskjemaer. Cerebral Palsy Quality of Life Questionnaire for
Children (heretter CP QOL-Child) og Quality Of Life in children and adolescents with
DISABiIlities and their Families - assessing patient views and patient needs for comprehensive
care (heretter DISABKIDS) er sykdomsspesifikke. Sykdomsspesifikke spgrreskjemaer er blitt
kritisert for & presentere et begrenset bilde av livskvalitet, (Wallander et al., 2001). Relevant

informasjon rundt oppbygningen til de ulike sp@rreskjemaene er strukturert i Vedlegg 1.

Et sp@rreskjema viser i stor grad et gyeblikksbilde av livskvalitet, fordi deltakerne er preget
av natid og opplevelser i nzer fortid. Ofte begrenser sp@rreskjemaene seg selv ved a
undersgke den siste tiden eller den dagen en svarer. Det problematiserer malingen at
opplevd livskvalitet har fluktuasjoner, og resultatene vil vaere avhengig av deltakerens

svingninger i hvordan personen tenker og fgler i svargyeblikket. (Naess, 2001)

Idealisering under en undersgkelse er at en maler et finere bilde av situasjonen enn det som

egentlig er tilfellet. Problemstillingen er saerlig til stede ved spgrsmal om psykiske faktorer,
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men ogsa ved sosiale og fysiske aspekter. Dette kan veere problematisk nar en maler

livskvalitet. (Naess, 2001)

Sporreskjemaene gir ikke mulighet for individualisering, sann som i kvalitative studier, der
intervjueren kan spgrre utdypende rundt essensielle temaer. Spgrreskjemaene sin mate a
individualisere pa, er a formulere spgrsmalene sann at deltakeren kan svare pa spgrsmalet i
lys av sin egen situasjon. DISABKIDS spgr for eksempel om: «Fgler barnet ditt at han/hun har
mulighet til 3 I@pe og bevege seg som han/hun gnsker?». Det gir til en viss grad muligheter

for a svare ut ifra barnets unike muligheter til bevegelse.

En fordel med spgrreskjema er at rekkevidden for datasamlingen er god. Ved denne
metoden kan en na ut til store grupper. Spgrreskjema, i motsetning til kvalitative intervju, vil
derimot kunne gi et mindre nyansert bilde pa livskvalitetens ulike domener, eksempelvis

kartlegging av sosial stgtte og mentale fglelser.

En ulempe er at frafall i undersgkelsene. Frafallet kan skje fra selektive grupper som gir stor
pavirkning pa resultatene. Det kan vaere personer en ikke far tak i, personer som ikke gnsker

a svare eller personer som ikke fullfgrer undersgkelsen. (Barstad, 2016)

2.4 Relevans for fysioterapi

Problemstillingen til oppgaven er relevant for praktiserende fysioterapeuter da barn med CP
er en stor brukergruppe hos fysioterapeuter. Fysioterapeutens rolle hos barn med CP er i
stor grad a legge til rette for gkt fysisk funksjon og deltakelse (Parkes et al., 2004).
Fysioterapeutiske tiltak vil omfatte aktiv trening, passive teknikker og tilrettelegging av
daglige aktiviteter og deltakelse (Novak et al., 2013). Om malet er at barnet skal utvikle sin
grovmotoriske funksjon, er hgyere frekvens av fysioterapeutiske tiltak assosiert med stgrre

fremgang (Storvold et al., 2020).

Potensielle arsakssammenhenger mellom GMF-nivaene og livskvalitet vil kunne utvide
betydningen til GMFCS og gi fysioterapeuter en enda bredere forstaelse av gangfunksjonens
betydning for barn med CP. Forskjeller vil kunne sette et sterkere sgkelys mot a forbedre
tilretteleggingen til barn med CP, nar det kommer til & finne Igsninger for @ motvirke

nedsider ved en begrenset gangfunksjon.
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Motsatt vil ingen forskjeller forsterke livskvalitet sin subjektivitet og individets egentolking
av a ha det godt. Livskvalitet begrenses ikke av materielle egenskaper, men av

tilfredshetsheten av dine materielle egenskaper (Naess, 2001).

Malinger av livskvalitet kan veaere et effektivt verktgy for a indentifisere ulike
problemstillinger for barn med CP som samfunnsgruppe. For eksempel kan det vaere
interessant i et folkehelseperspektiv for a utjevne sosiale helseforskjeller. Bruk av
sporreskjema kan ogsa vaere interessant pa individniva. Det kan vaere et nyttig verktgy for a
identifisere utfordringer og mal og a igangsette habilitering og rehabilitering av barn med CP

(Boling et al., 2016).

2. Metode

Metoden som er valgt i denne oppgaven er litteraturstudie. | en litteraturstudie sgker en
kritisk og systematisk etter kvalitetssikrede studier for a besvare en problemstilling (Forsberg
& Wengstrom, 2013). Problemstillingen er om det finnes det sammenhenger mellom barn
med cerebral parese under 20 ar sitt GMF-niva og deres opplevde livskvalitet? Jeg har derfor
satt inklusjonskriteriene til a inneholde deltakere under 20 ar. For a8 fa GMF-niva relevant for
hverdagslig fysioterapioppfglging, er det bli tatt med i inklusjonskriteriene at opplaert
personell som klassifiserer GMF-niva. Det er hensiktsmessig @ male livskvalitet med
spgrreundersgkelse, nar jeg skal sammenligne med GMF-niva. Det er inkludert bade
selvrapporterte og foreldrerapporterte artikler. Sgket er begrenset til 8 ta med artikler fra de
siste 10 drene, fra og med 01.01.2012. Inklusjonskriterier pa publiseringsdato og at studien
ble gjennomfgrt pa barn bosatt i vestlige land, ble gjort for a gjenspeile dagens norske barn
med CP. Det er med i inklusjonskriteriene at studiene skal vaere fagfellevurdert.
Fagfellevurdert betyr at eksperter pa temaet har kvalitetssikret studien. Fagfellevurdering
gker sannsynligheten for at studien innehaver god kvalitet (NAFKAM, 2022). Alle

inklusjonskriteriene og eksklusjonskritene er vist i Tabell 2.
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Tabell 2: Inklusjonskriterier og eksklusjonskriterier

Inklusjonskriterier:

- Studien ser pa sammenhenger mellom livskvalitet og GMF-niva

- Studien har gjennomfgrt selvrapportert eller foreldrerapportert
spgrreundersgkelse om livskvalitet

- Studien klassifiserer deltakerne i GMF-niva vurdert av opplaert helsepersonell

- Studiedeltakerne er under 20 ar

- Studiedeltakerne er bosatt i vestlige land

- Studien er publisert siste 10 arene, fra 1.1.2012

- Studien rapporterer originaldata

- Studien er fagfellevurdert

- Det er engelskspraklige publikasjoner

Eksklusjonskriterier:

- Litteraturstudier
- Kvalitative studier
- Studier bak betalingsmur

2.1 Sgkestrategi

Jeg begynte sgkestrategien med a strukturere problemstillingen min med PICO-skjema
(Tabell 3). PICO-skjema er laget for a gi struktur og klargjgre sgkeordene i en litteraturstudie,

og gjennom det ledet meg til relevante sgkeord til problemstillingen.

Tabell 3: Valg av sgkeord etter PICO-skjema

Problemstillingen:

Finnes det sammenhenger mellom barn med cerebral parese under 20 ar sitt GMF-niva og
deres opplevde livskvalitet?

P: populasjon I: (Phenomen C: compereson O: outcome
of) interest

Barn under 18 ar med Delerinni X Livskvalitet

cerebral parese GMEFCS

Aktuelle sgkeord knyttet til dine deler av spgrsmalet

Cerebral palsy Gross motor X Quality of life

1 *

Child* function, GMF*,

motor

Adolescent*/young/youth impairment

function®, gait*
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| forkant av de systematiske sgkene utfgrte jeg innledende, generelle sgk med

kombinasjoner av sgkeordene fra PICO-skjema, gjennomfgrt i databasene «google
schoolar», «pubmed» og «ORIA». Formalet var a fa oversikt over tema og a fa innblikk over

potensielle artikler aktuelle for problemstillingen.

Jeg gjennomfgrte de systematiske sgkene i databasene Medline og AMED den 16.11.2022.
Figur 4 viser spket som ble gjennomfgrt i de to databasene. Sgkeordene som ble benyttet
var «quality of life», «cerebral palsy» og kombinasjonen «child*» eller «adolescent*». Jeg
valgte at alle sgkeordene «quality of life» og «cerebral palsy» skulle vaere en del av tittelen,

mens «child*» eller «adolescent*» skulle veere med i sammendrag eller veere ngkkelord.

Tabell 4: Det systematiske sgket

Sgk nr. | Sgkeord Medline AMED
1 «cerebral palsy». m_titl. 16114 2626
2 child*.mp. or exp Child/ 2694067 25970
3 adolescent*.mp. or exp Adolescent/ 2266469 8261
4 "quality of life".m_titl. 84248 5203
5 20R3 3858898 30470
6 land4and5 276 57

7 Limit 6 to last 10 years 197 32

*=trunkering, sgker alle ord som begynner med angitt sgkeord.

Figur 2 illustrerer gjennomgangen av artiklene, med utsilingen av artikler etter inklusjon- og
eksklusjonskriterier. Det systematiske sgket og gjennomgangen av artiklene resulterte i seks

funnartikler/funnstudier, de artiklene som er inkludert i oppgaven.
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Figur 2: Flytskjema som illustrerer utvelgelse av funnartikler

Treff fra Medline, Treff fra AMED,
197 32

P

229 artikler vurdert
ut fra tittel/
sammendrag

50 artikler vurdert
i fulltekst

6 artikler inkludert

Det ble gjort vurderinger om sgket skulle begrenses ytterligere med sgkeord som treffer
problemstillingens «phenomen of Interest», GMFCS-inndelingen. Jeg testet a legge til
spkeordene «function*», «GMF*», «gross motor», «gait» og «motor impairment», alle
kombinert med OR funksjon. Jeg opplevde at relevante artikler ikke kom med i sgket. A
snevre inn sgket ville da gatt mot sin hensikt. Grunnen til det kan vaere at mange av de
relevante studiene er store tverrsnittstudier som sammenligner mange maleparametere, og
at mitt maleparameter GMFCS, kun er et av mange som sammenlignes med livskvalitet. De

ville derfor ikke kommet med i sgket.

2.2 Metodekritikk

Styrker ved litteraturstudie som metode, er at det muliggjgr undersgkelse av et bredt
spekter av deltakere, og en kan fa tak i mye litteratur pa relativ kort tid, bade innenfor
problemstillingen og pa fagfeltet. Utdaterte funn og at enkelte artikler ikke holder hgyt faglig

niva, er ulemper ved en litteraturstudie. Det krever hgy grad av kvalitetssikring.
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Studie
1:
(Keaw
utan
etal.,
2018)

Fagfellevurderte tidsskrifter vil gke sannsynligheten for at kvaliteten pa artikkelen er god, da

artiklene blir kvalitetssikret av eksperter pa temaet.

Det er ikke optimalt at livskvaliteten rapporteres av foreldrene. Dette, innebzerer en
fortolkning fra foreldrene. Arsaken til at foreldrerapportering er tatt med, er at jeg fant fa

artikler der barnet selv rapporterte livskvalitet.

Det ble gjort vurderinger om det ville veert hensiktsmessig a kun inkludere et spesifikt
sporreundersgkelsesskjema. Det vil gjort litteraturstudien mer spesifikt og gjort det lettere a
sammenligne resultater. Derimot er forskningsfeltet for tynt til 3 giennomfgre en slik
eksklusjon uten at det gitt ut over andre eksklusjoner. Det ble sett pa som mer
hensiktsmessig a begrense studien ved andre hensyn, for eksempel ved at studiene er

gjennomfgrt i vestlige land.

3. Resultat

Totalt er seks funnartikler inkludert i litteraturstudiet og de ulike funnartiklene henvises til
fra en til seks etter nummereringen i Tabell 5. En oversikt over funnstudienes
hensikt/intervensjon, metode, deltakere, resultat og konklusjon er strukturert i Tabell 5.
Under kolonne/intensjon presenterer Tabell 5 alle intensjonene til funnartiklene. |
kolonnene deltakere, resultater og konklusjon (markert med * i Tabell 5) er det kun

deltakere, resultater og konklusjon relevant for problemstillingen som er tatt med.

Tabell 5: Oversikt over funnartikler

Hensikt/intensjon Metode Deltagere* Resultat* Konklusjon*
(1) Undersgke korrelasjonen Tverrsnittstudie = Barn med Positiv korrelasjon mellom lavere GMF niva og GMCS har
mellom livskvalitet i GMF-niva 1-3 CP5ar+/- domenene: innvirkning pa
med GMF-niva 4-5. CP QOL-CHILD 1mnd (a) Subjektiv oppfatning rundt funksjon enkelte domener
foreldre- - p<0,001 innenfor
(2) A undersgke korrelasjonen rapportert Rekrutterte | (b) Deltakelse og fysisk helse livskvalitet:
mellom vanlig fysisk aktivitet, malt deltakere - p=0,005 (a) Subjektiv
ved aktivitetsmaler (HPA) og: Signifikant P boende i (c) Emosjonelt velvaere og selvtillit oppfatning rundt
a) GMF-niva satt til p=0,007 geografisk -p=0,002 funksjon
b) livskvalitet omrade. (b) Deltakelse og
Ingen korrelasjoner i resterende domener. fysisk helse

(c) Emosjonelt
velveere og selvtillit
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2:

(Rapp
etal.,
2017)

(Badia
etal.,,
2016)

4:
(Findla
y et
al.,
2016)

(Boling
etal.,
2016)

(Alsem
etal.,
2013)

(1) Undersgker korrelasjonen
mellom livskvalitet og:
a) GMF-niva, smerte og
psykologiske problemer.
b) sosiogkonomisk og
foreldrestress
c) endringerismerte,
psykiske problemer og
foreldrestress mellom
barndom og ungdomsar.
(2) Undersgke endringer i
livskvalitet fra barn til ungdom,
samme barn sammenlignet med 5
ars mellomrom.

(1) Undersgk korrelasjonen mellom
livskvalitet og:

a) ECEQ

b) GMF-niva

c) Foreldrenes

sosiodemografi

(2) A sammenligne relasjonen
mellom barn- og
foreldrerapportert livskvalitet

(1) Undersgker korrelasjonen
mellom livskvalitet og:

a) Smerte

b) Alder

c¢) GMF-niva
d) Kjgnn

(2) Undersgke ulike
smerteetiologiers varige effekt pa
livskvalitet.

(1) A undersgke livskvaliteten til
finske barn med cerebral parese i
ulike regioner i Finland mal ved
selvrapportering og
foreldrerapportering.

(2) Identifisere mulige faktorer
som pavirker rapportert
livskvalitet.

- inklusive GMF-niva

A beskrive livskvaliteten til barn
med CP i aldersgruppen 2,5 til 4,5
ar

- inklusive a undersgke
korrelasjonen mellom livskvalitet i
GMF-niva 1-3 med GMF-niva 4-5

(1)

Tverrsnittstudie

KIDSSCREEN-52
foreldre-
rapportert
Signifikant P
satt til p=0,05

(2) Longitudinell
studie

Tverrsnittstudie

KILDSCREEN -
52
Foreldrerapport
ert

Signifikant P
satt til P=0,05

Tverrsnittstudie

DISABKIDS
Foreldrerapport
ert

Tverrsnittstudie

CP QOL-CHILD
Foreldre- og
selvrapportert

Signifikant P
satt til p=0.05

Tverrsnittstudie

TAPQOL
Foreldrerapport
ert

Signifikant P
satt til p=0.05

Barn med
CP mellom
13 0gl7ar
(ved
sluttrapport
ering)

Deltakere
randomisert
plukket ut
fra CP-
register.

Barn med
CP mellom 8
og 18 ar

Deltakere
plukket ut
fra ASPACE
(CP-register)

Barn med
CP mellom 3
og19ar

Rekruttert
gjennom
klinikk pa

sykehus

Barn med
CP mellom 4
ogl2ar

Deltakere
rekruttert
giennom
register.

Barn med
CP mellom
2,50g4,5ar

Deltakere
rekruttert
fra

poliklinikk

GMF-niva har noe
innvirkning pa
ungdommens
livskvalitet.

GMF-niva 5 skarer signifikant darligere pa
domenet (d) autonomi.

GMF-niva 1 skarer signifikant darligere pa
domenet (e) skolemiljg.

GMF-nivaene 4 og 5 skarer signifikant bedre pa
domenet (f) sosial aksept.

Ingen korrelasjoner i resterende domener.

GMF-niva har
innvirkning pa
livskvalitet.

- med negative
konsekvenser bade
i favgr lav og hgy
GMF-niva.

Positiv korrelasjon mellom lavere GMF-niva og
domenene: (g) Fysisk velvaere (p<0,01)
(h) Sosial stgtte og jevnaldrende (p<0,01)

Positiv korrelasjon mellom hgyere GMF-niva og
(f) sosial aksept (p<0,01)

Ingen korrelasjoner i resterende domener.
GMF-niva niva har

ikke innvirkning pa
livskvalitet.

Fant ingen korrelasjon mellom GMF-niva og
livskvalitet.

GMFCS niva har
innvirkning pa
livskvalitet.

Selvrapportering viser signifikant korrelasjon
mellom:

(a) Subjektiv oppfatning rundt funksjon (p=0,006)
(c) Emosjonelt velvaere og selvtillit (p=0,001)

- Signifikant korrelasjon mellom totalscore
livskvalitet og GMF-niva (p=0,022)

Foreldrerapportering viser signifikant korrelasjon
mellom:

(a) Subjektiv oppfatning rundt funksjon (p<0,001)
(b) Deltakelse og fysisk helse (p<0,001)

- Signifikant korrelasjon mellom totalscore
livskvalitet og GMF-niva. (p<0,001)

GMF-niva har ikke
innvirkning pa
livskvalitet.

Signifikant korrelasjon mellom niva 1-3 og
domenet (i) adferdsproblemer.

Ingen korrelasjoner i resterende domener.

Forkortelser: HPA = Habitual physical activity, ECEQ = Spanish version of European Child Environment
Questionnaire, ASPACE = Spanish Confederation of Organizations and Associations for the Care for people with
Cerebral Palsy and Related Disabilities, PERRIN = Pediatric Rehabilitation Research in the Netherlands
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Det viktigste funnet i Tabell 5 er at konklusjonene i de seks funnstudiene ikke er samstemte i
hvorvidt det finnes sammenhenger mellom de ulike GMF-nivaene og livskvalitet. To
funnstudier (3,5) konkluderer i sin studie med at det er en korrelasjon mellom GMF-niva og
livskvalitet. To funnstudier (1,2) peker pa funn som viser at enkelte domener innenfor
livskvalitet har en korrelasjon med GMF-nivaet til barn med CP og de konkluderer med en
svak/liten korrelasjon. De to siste funnstudiene (4,6) konkluderer med at det ikke finnes

noen korrelasjon mellom livskvalitet og GMF-niva til barn med CP.

To funnstudier presenterer totale livskvalitetsskar, der alle domenene er slatt sammen, og

den ene presenterer en signifikant korrelasjon (5) og den andre ingen signifikant korrelasjon

(4).

3.1 Domener med signifikante assosiasjonssammenhenger

Kun funnstudie 4 fant ingen korrelasjoner i noen av domenene. De fem andre funnstudiene
fant korrelasjon mellom GMF-niva og en eller flere av domenene. Nar oppgaven henviser til
de ulike domenene funnstudiene har funnet signifikante assosiasjonssammenhenger brukes

a til fi Tabell 6.

Tabell 6: Domener med signifikante assosiasjonssammenhenger

Domener der hgyere GMF-niva er assosiert med lavere foreldrerapportert livskvalitet:

- (a) Subjektiv oppfatning rundt funksjon (CP QOL-Child)
- (b) Deltakelse og fysisk helse (CP QOL-Child)

- (c) Emosjonelt velvaere og selvtillit (CP QOL-Child)

- (d) Autonomi (KIDSCREEN)

- (g) Fysisk velveere (KIDSCREEN)

- (h) Sosial stgtte og jevnaldrende (KIDSCREEN)

- (i) Adferdsproblemer (TAPQOL)

Domener der hgyere GMF-niva er assosiert med hgyere foreldrerapportert livskvalitet:

- (e) Skolemiljp (KIDSCREEN)
- (f) Sosial aksept (mobbing) (KIDSCREEN)

Et viktig moment i Tabell 6 er inndelingen av domenene ut ifra om hgy livskvalitetsscore er
favorisert barn med hgyt GMF-niva eller barn med lavt GMF-niva. Tabellen 6 viser ogsa

hvilke spgrreskjema domenene tilhgrer.
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To funnstudier (1,5), som begge brukte CP QOL-Child fant sammenhenger mellom GMF-niva
og domenet (a) subjektiv oppfatning rundt funksjon og (c) emosjonelt velvaere og selvtillit.
Likt fant funnstudiene (2,3), som brukte KIDSCREEN positiv korrelasjon mellom GMF-niva og
(f) sosial aksept (mobbing). Det er de eneste helt sammenlignbare resultatene som
sammenfaller pa tvers av funnstudiene. Funnstudiene fant korrelasjoner som favoriserte

bade hgyt og lavt GMF-niva. Tabell 6 viser en oversikt over de signifikante sammenhenger

Funnstudie 5 er den eneste funnstudien med rapportering fra barna selv, den rapporterte at
hgyt GMF-niva var assosiert med lavere skar i domenet (a) subjektiv oppfatning rundt

funksjon og (c) emosjonelt velvaere og selvtillit.

3.2 Funnstudienes design og metode

Alle funnstudiene presenterer resultater som svarer pa problemstillingen; finnes det
sammenhenger mellom barn med cerebral parese under 20 ar sitt GMF-niva og deres
opplevde livskvalitet? Alle funnstudiene brukte spgrreundersgkelsesskjema for @ male
livskvalitet. Alle studiene brukte opplaert personell til 3 klassifisere GMF-niva. | alle
funnstudiene var denne oppgavens problemstilling kun en liten del av en stgrre intensjon.
Intensjonen i funnstudiene varierte stort, se hensikt/intensjon i Tabell 5 side 17. Alle
funnstudiene brukte spgrreundersgkelsen om livskvalitet og undersgkte om grupper med

ulike fenomener, hadde ulikt utslag pa livskvaliteten.

3.2.1 Type studie

Fem av de seks funnstudiene er tverrsnittstudier (1,3,4,5,6). Den siste funnstudien brukte en
longitudinell metode (2). Tverrsnittstudier er i stgrst grad brukt til a finne prevalensen, forekomsten,
for et bestemt utfall eller hendelse. Tverrsnittstudier brukes ogsa for 8 sammenligne ulike
parametere med hverandre og finne eventuelle korrelasjon, statistisk sammenheng, mellom dem. |
en longitudinell studie ser en pa endringer over en lengre tidsperiode. Denne type studie har som
mal om a forske pa den generelle utviklingen til en gruppe uten at det gjgres en intervensjon. Den
longitudinelle funnstudien hadde et 5 ars tidsintervall (2), der den sammenlignet fgr og etter.
Funnstudien presenterte startresultater og sluttresultater likt som i en tverrsnittstudie. Det er

sluttresultatene som er tatt med i litteraturstudiene, og de kan da ses pa som en tverrsnittstudie.
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3.2.2 Type rapportering

Alle funnstudiene brukte foreldrerapportering, og funnstudie 5 har i tillegg gjennomfgrt
livskvalitet. Alle funnstudiene har benyttet livskvalitetsspgrreskjemaer. To av funnstudiene
(1,5) benyttet CP QOL-Child Questioner, to funnstudier (2,3) benyttet KILDSCREEN-52,
funnstudie 4 benyttet DISABKIDS og funnstudie 6 har benyttet TAPQOL. Mer utfyllende om

sporreskjemaenes domener, psykrometriske egenskaper og spgrsmal se vedlegg 1.

3.2.3 Klassifisering av GMF-niva, deltakere og rekrutering

Alle funnstudiene klassifiserte CP deltakerne etter GMF-niva. Funnstudiene 1 og 6 har slatt sammen
GMPF-nivaene i en gdende (niva 1-3) og en ikke-gdende (niva-4-5) gruppe og deretter sammenlignet
livskvaliteten mellom de to gruppene. De andre funnstudiene har gjort en sammenligning av

livskvalitet mellom alle GMF-nivaene.

Totalt i funnstudiene ble det inkludert 1370 barn, vist i Tabell 7. 41% av barna med CP var jenter.
Funnstudiene 1 og 3 rapporterte hgye frafall underveis i studiene og ufullstendige sp@rreskjemaer
resulterte til ekskludering. To av funnstudiene nevner ikke frafallet (3,5). Tabell 7 viser fordelingen av

GMF-niva basert pa studie og totalantallet.

Tabell 7: Oversikt over antall deltakere i ved hvert GMF-niva.

Niva 1 Niva 2 Niva 3 Niva 4 Niva 5 Tot
(Keawutan et al.,
2018) 33 8 6 3 8 58
(Rapp et al., 2017) 188 99 71 74 119 551
(Badia et al., 2016) 50 37 37 26 56 206
(Findlay et al., 2016) 64 40 57 45 42 248
(Boling et al., 2016) )8 14 7 12 1 62
foreldrerapportert
(Boling et al., 2016) 61 47 19 26 5 153
selvrapportert
(Alsem et al., 2013) 28 12 23 20 9 92
Sum 452 252 220 206 240 1370

| Tabell 7 er funnstudie 5 delt mellom selvrapportering og foreldrerapportering, begge
delene er inkludert i oppgaven og fordelt i to ulike rader i tabellen. En ser av Tabell 7 stor
differanse i antall deltakere, fra 551 til 58. Interessant er ogsa stgrrelsen ved hvert GMF-niva

da de er med a avgjgre usikkerheten i resultatene.
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| tre av funnstudiene ble deltakerne plukket fra CP register (2,3,4). | funnstudiene 5 og 6 er
deltakerne rekruttert via klinikker. | funnstudie 1 er deltakerne alle barn med CP i et bestemt

geografisk omrade.

4. Diskusjon

Det viktigste funnet i litteraturstudien er at konklusjonene til funnartiklene er uenige om
GMF-niva har betydning for livskvaliteten til barn med CP. Funnstudiene har funnet at de
fleste domenene innenfor livskvalitet ikke er pavirket av GMF-nivaet til barnet. Funnstudie 4
har ikke funnet noen sammenhenger i noen domener, de resterende funnstudiene har i ulik

grad funnet signifikante sammenhenger mellom enkelte domener, se Tabell 6 side 19.

4.1 Drgfting av sammenhenger mellom livskvalitet og GMF-niva

Fem av seks studier har funnet signifikante assosiasjoner i enkelte domener. Denne
diskusjonsdelen ser pa hvilke resultater som sammenfaller og drgfter mulige arsaker til
funnene. Diskusjonsdelen tar ogsa for seg a drgfte forskjeller mellom kjgnn, alder og barn

med og uten CP.

4.1.1 Livskvalitet er subjektive tolkninger

En viktig arsak til at funnstudiene i stor grad ikke finner signifikante sammenhenger, kan
veere at livskvalitet omhandler subjektive tolkninger. Uavhengig av grad av motorisk
funksjonsnedsettelse, kan barnet sin kognitive vurdering vaere at det har det godt og fgler

seg tilfreds. Pa sammen mate kan barnet fgle pa lykke, engasjement og glede.

Sett i lys av et eudaimonistisk perspektiv kan det tenkes at GMF-niva kan begrense
handlingsrommet til 3 giennomfgre aktiv realisering, for begrepet aktiv realisering
inneholder ogsa fysiske handlinger betinget av bevegelse. Derimot er ikke resultatet av
gjiennomfgringen til de fysisk betingede aktivitetene avgjgrende for graden av mestring.
Derav trenger ikke barn med CP 3 bli begrenset av sin funksjonsnedsettelse for a oppna sitt
menneskelige potensial. Dette sammenfaller med Folkman et al. (1986) sin definisjon av

mestringsbegrepet som hevder at barnet kan oppleve mestring uavhengig av utfall.

En annen forklaring pa at barn med CP, uavhengig av GMF-niva, kan realisere sitt

menneskelige potensial er at spekteret av aktiviteter som kan fremheve dine positive
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moralske kvaliteter, er stort (Huta & Waterman, 2014). Barn med CP kan gjennomfgre

aktiviteter som er uavhengig deres funksjonsnedsettelse.

4.1.2 Psykososiale domener

Interessant er det 3 se pa Tabell 6 side 19, som viser de domenene som funnstudiene fant
korrelasjoner mellom livskvalitet og GMF-niva. To funnstudier (2,3) var enige om signifikant

assosiasjon mellom hgyere GMF-niva og hgyere score i domenet (f) sosial aksept (mobbing).

Arsaken til funnet kan veere at barn med hgyere GMF-niv3, har en mer synlig
funksjonsnedsettelse og derfor blir mgtt med mer aksept. Det kan tolkes at barnet i stgrre
grad blir akseptert og respektert av sin sosiale omgivelse. Med bakgrunn i at barn med lav
GMF-niva scorer darligere, kan det ogsa tenkes at det forekommer mer mobbing ved lavt
GMF-niva. Og det kan veaere mindre sosialt akseptert 8 henge ut personer med stgrre

funksjonsnedsettelser.

Til motsetning viser ikke CP QOL-Child funnstudiene (1,5) noe utslag i domenet sosialt
velvaere og aksept. DISABKIDS funnstudie 4, fant heller ingen sammenhenger i sitt domene

sosial likhet.

Funnstudie 3 fant korrelasjon mellom lavere GMF-niva og hgyere score i domenet (h) sosial
stgtte og jevnaldrende. Det kan vaere intuitivt 3 tenke at (f) sosial aksept (mobbing) og (h)
sosial stgtte og jevnaldrende ville hatt en assosiert korrelasjon i samme retning. Men det er
det motsatte funnstudie 3 fant resultater pa, et barn med lavt GMF-niva opplever a ha naere
og stpttende relasjoner, men opplever samtidig mangel pa aksept ovenfor hvem barnet er.
Det utslagsgivende kan vaere spgrsmal om rapportert mobbing, som er en viktig del av
domenet (f) sosial aksept (mobbing). Det kan vaere at barn med lavt GMF-niva er mer

involvert i lek og aktiviteter med andre barn, men at de i stgrre grad er utsatt for mobbing.

Til motsetning fant den andre KIDSCREEN funnstudien (2) ingen sammenhenger i domenet
(h) sosial stptte og jevnaldrende. DISABKIDS funnstudie 4 fant heller ingen sammenhenger i

sitt domene sosial inkludering.

Funnstudie 2 viser at GMF-niva 1 er assosiert med darlig score pa domenet (e) skolemiljg.
Domenet er tett overlappende med de to andre KIDSCREEN domenene (f) sosial aksept

(mobbing) og (h) sosial stgtte og jevnaldrende for barn i skolealder.
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Den store majoriteten av norske barn med CP gar i dag pa vanlige skoler, der de far
tilrettelegging etter graden av funksjonsnedsettelse i trad med FN mal om likhet uavhengig
av funksjonsnedsettelse (Diskriminerings- og tilgjengelighetsloven, 2008). Fellesskolen er
bygd pa prinsippet om tilpasset opplaering, der individuelle elever har rett pa
spesialundervisning om han eller hun trenger ekstra tilrettelegging utover ordinzere
undervisning. Dette gjgres for at fellesskolen skal inkludere alle barn og fgrer til at barn med

CP er en del av fellesskolen.

| varierende grad har barn med CP tilrettelegging i skolen. Det er rimelig a anta at elever med
hgyt GMF-niva, mottar mer tilrettelegging enn de med lavt GMF-niva. Funnstudie 2 sitt funn
kan ha sammenheng med at barn med GMF-niva 1, i stor grad har lite ekstra tilrettelegging.
Det kan tenkes at disse barna i stor grad far samme tilrettelegging som «vanlige» barn og ma
klare seg deretter. | sa fall kan det fgre til at de er mer utsatt for a slite pa skolen. Til
motsetning kan barn med hgyt GMF-niva ha flere personer til 3 stgtte rundt seg i tillegg til
laerer. Det kan veere graden av tilretteleggingen pa skolen som har betydning for domenet

(e) skolemiljg.

Som diskutert tidligere og som ogsa er relevant pa skolen, er at det kan tenktes at stgrre
funksjonsnedsettelser legges mere merke til og i stgrre grad blir akseptert, enn de mindre

funksjonsnedsettelsene.

4.1.3 Autonomi

Funnstudie 2 viser resultater der GMF-niva har betydning pa domenet (d) autonomi. Det er
de med hgyt GMF-niva som rapporterer darligere livskvalitet enn de med lavt GMF-niva.
Arsaken kan vaere holdninger og adferd til jevnaldrende og familie som ikke stgtter opp
under barnets autonomi. En kan tenke seg at bevegelsesbegrensningene i det hgyere GMF-
nivaene begrenser friheten, og barnet er i stgrre grad avhengig av personer rundt seg. Hvor
mindre uavhengighet barnet er, hvor mer utfordrende kan det vaere a ivareta barnets
autonomi. Funnstudie 3 har i sin studie undersgkt korrelasjonen mellom livskvalitet og
sosiale og fysiske barrierer, og peker pa at holdninger og adferd pa skolen og i hjemmet kan
veere med a predikere livskvalitet. Det kan vaere darlige holdninger rundt a stgtte barnets

autonomi, som har betydning for korrelasjonen mellom GMF-niva og domenet (d) autonomi.
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Funnstudie 3 peker ogsa pa at manglende tid kan vaere avgjgrende for autonomien til barnet
med CP. Resultatene kan forstas som at om foreldrene, jevnaldrende og andre rundt barnet
hadde gitt barnet mer tid, sa ville det veert lettere a understgtte barnets autonomi. En annen
grunnen til de darlige holdningene kan vaere at det er manglende kunnskap hos foreldre, i

skole og jevnaldrende for hvordan en best kan understgtte autonomi hos barn med CP.

4.1.4 Fysisk domener

Funnstudie 3 viser resultater som sier at GMF-niva forklarer 30% av variasjonen i KIDSCREEN
domenet (g) fysisk velveaere, til motsetning finner funnstudie 2 ingen sammenhenger i samme
domenet. Tilsvarende domene, (a) subjektiv oppfatning rundt egen funksjon (CP QOL-Child),
er pa samme mate pavirket av GMF-niva (1,5). Samlet sett kan disse funnene bli tolket i den
retning at GMF-nivaet kan veere utslagsgivende for det fysiske vevlaeren til barn med CP, der

barn med lavt GMF-niva har bedre rapportert livskvalitet enn de med hgyt GMF-niva.

Dette funnet kan skyldes foreldrerapportering. At tolkingen til foreldrene er utslagsgivende
og ferer til darligere rapportering av livskvalitet enn om barna ville rapportert (Janssen et al.,
2010; Rapp et al., 2017; White-Koning et al., 2007). Selvrapporteringen i funnstudie 5 viser at
barn med lavere GMF-niva opplevde bedre livskvalitet enn barna med hgyere GMF-niva i

domenet (a) subjektiv oppfatning rundt egen funksjon.

En mulig arsak til nedsatt rapportert livskvalitet kan vaere forflytningsbegrensningen til barn
med hgyere GMF-niva kontra barna med lavere GMF-niva. Funnstudie 1, samt
selvrapporteringen til funnstudie (5), viser resultater der barn med hgyt GMF-niva har

nedsatt score i domenet (b) deltakelse og fysisk helse i forhold til de med lavt GMF-niva.

Arsaken kan vaere mangel pa forflytningsmuligheter i aktivitetssituasjoner som lek.
Mangelen kan hemme deltakelsen. Barn med CP med niva 1 gir omtrent like muligheter som
andre barn, mens et barn i niva 5 gir ingen selvstendig forflytning (Tabell 1 side 6). En
forsterking av arsaken kan skyldes den gkte komorbiditeten i hgyere GMF-niva som gker
antall fysiske funksjonsnedsettelser som kan fgre til at studiene finner sammenhenger

mellom de fysiske domenene og livskvalitet.

En annen mulig arsak kan vaere at barn med CP i hgy grad sammenligner seg med andre
barn. Barna har sosial kontakt med andre barn pa sin alder, i skolen og gjennom andre

fritidsaktiviteter. Mange av deres referansepunkter vil derfor kunne preges av andre barn sin

25



funksjon. Om barna sammenligninger seg med andre barn i sin rapportering, vil det gi

mulighet for darligere score.

De signifikante funnene kan peke mot at grov motorisk funksjonsnedsettelse sett i lys av
GMF-nivaer, kan veere utslagsgivende for livskvalitet. P4 motsatt side rapporteres ingen
sammenhenger i TAPQOL domenet motorisk funksjon (6) og DISABKIDS domenet fysiske
begrensninger og muligheter (4). Uenigheten gjgr det vanskelig a konkludere hvorvidt fysisk

velvaere blir pavirket av GMF-niva.

4.1.5 Uenighet i eldre studier

Interessant er det a se pa artikler av eldre publiseringsdato, artikler hyppig referert til i de
inkluderte studiene, og se at tendens til uenighet er lik som i mine funnstudier. Fellestrekket
er at de deler uenigheten hvorvidt GMF-niva har pavirkning pa livskvalitet, som er kjernen i
problemstillingen til litteraturstudien (Arnaud et al., 2008; Bjornson et al., 2008; Dickinson et

al., 2007; Majnemer et al., 2007; Pirpiris et al., 2006; Shelly et al., 2008).

4.1.6 Forskjeller i livskvalitet mellom barn med og uten CP

Interessant er det a se pa studier som har sammenlignet barn med CP sin livskvalitet med
barn uten funksjonsnedsettelse. En studie (Calley et al., 2012), fant at barn med CP
rapporterte darligere opplevd livskvalitet i CP QOL-Child domenet (a) subjektiv oppfatning
rundt egen funksjon og (b) deltakelse og fysisk helse enn typiske jevnaldrende barn. To
andre studier, som brukte sp@rreskjema Pediatric Quality of Life Inventory (heretter:
PedsQL), viser resultater med nedsatt livskvalitet i alle domener hos barn med CP

sammenlignet med jevnaldrende barn (Livingston et al., 2007; Varni et al., 2007b).

Til kontrast, konkluderte andre studier at barn med CP (Dickinson et al., 2007) og ungdom
med CP (Boling et al., 2018; Colver et al., 2015) opplevde lik livskvalitet som jevnaldrende
uten CP. De nevnte tre studiene brukte KIDSCREEN. En kvalitative studie (Shikako-Thomas et
al., 2009) presenterte at barn med CP ser pa seg selv som normale barn, der

funksjonsnedsettelsen ikke predikerer livskvalitet.

De sprikende funnene kan skyldes metode, deltakerutvalget og de ulike spgrsmalene som

ble brukt. De to studiene som brukte PedsQL (Livingston et al., 2007; Varni et al., 2007b)
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presenterte like resultater, like resultater presenterte ogsa studiene som brukte KIDSCREEN

(Boling et al., 2016; Colver et al., 2015; Dickinson et al., 2007).

Hensikten med disse studiene, som var a sammenligne livskvaliteten til barn med og uten
CP, overlapper hensikten med min oppgave. Finner ikke studiene signifikante forskjeller
mellom barn med CP og barn uten funksjonsnedsettelse, vil det st@tte teorien om at GMF-
niva ikke pavirker livskvalitet. Interessant er det at de studiene i likhet med funnstudiene,

har sprikene resultater og konklusjoner.

4.1.7 Forskjeller i livskvalitet mellom kjgnn

Av funnstudiene har fire studier sett pa kjgnns betydningen pa livskvalitet (2,3,4,5). Det er
overvekt av studer som ikke fant noen sammenhenger (3,4,5). Kun funnstudie 2 fant at 3
veere jente har en svak sammenheng med nedsatt score i domenene fglelser og emosjoner
og selvbilde. Andre studier har ogsa undersgkt kjgnns betydning pa livskvalitet hos barn med
CP. En studie (Simeoni et al., 2007) fant at jenter (8-16ar) hadde lavere emosjonell velvaere-
score enn guttene. En annen studie (Tessier et al., 2014) fant ingen forskjell i livskvalitet

mellom jenter (2-12ar) og gutter i samme alder.

Den totale jenteprosenten i funnstudiene (41%) er lik den totale jenteprosenten i den norske

befolkningen (41%) (Jahnsen et al., 2020).

4.1.8 Forskjeller i livskvalitet mellom barn og ungdom

GMF-nivaet hos de aller fleste med CP holdes stabil (Jahnsen et al., 2006). Interessant er det
a sperre seg om livskvaliteten endrer seg over tid. Det er uenighet hvorvidt aldring pavirker
barns livskvalitet. En av funnstudiene rapporter ingen signifikant endring (5). Derimot viser
funnstudie 2 resultater der livskvalitetsskaren synker fra barn til ungdom, med et

gjennomsnitt pa 0,9 poeng for hvert ar barnet blir eldre.

Av funnstudiene har to sett pa barn yngre en skolealder, de konkluderte med ingen (6) og
liten (1) sammenheng mellom GMF-niva og livskvalitet. Funnstudiene med eldst
deltakergrupper, konkluderer med at GMF-niva pavirker livskvalitet (8-18ar) (3) og med at
GMF-niva har en liten innvirkning (13-17ar) (2). Funnstudiene kan gi en indikasjon i a stgtte

at livskvalitet er avhengig av alder.
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Funnstudie 6 som er gjort pa den yngste deltakergruppen (2,5 ar til 4,5ar), diskuterer om den
unge alderen kan vaere en grunn til at studien ikke har funnet noen forskjeller i livskvalitet i
de ulike GMF-nivaene. Nar en begynner pa skolen sa sammenlignes en seg i stgrre grad med
barn uten funksjonsnedsettelser (6). Barn med CP vil ogsa kunne vaere mer utsatt for

mobbing i skolen.

En studie (Dickinson et al., 2007) sett pa barn i barneskolealder, forteller at barn med CP
rapporter darligere skolemiljg enn jevnaldrende. Funnstudie 2 fant at GMF-niva 1 skarer
signifikant darligere pa domenet (e) skolemiljg, stgtter ogsa opp om skolegangs pavirkning

pa livskvalitet.

4.1 Diskusjoner rundt funnartiklenes design og metode:

Det er stor variasjon i funnartiklenes design og metode. Denne diskusjonsdelen ser pa
forskjeller i funnartiklene valg av design og metode, og hva slags betydning det kan ha for
resultatene. Diskusjonsdelen tar ogsa for seg hvordan inklusjon- og eksklusjonsprosessen og

frafall kan pavirke resultatene.

4.1.1 Spgrreundersgkelser sin styrke i maling av livskvalitet

En styrke ved funnstudiene er at de bruker spgrreskjema som maler et bredt spekter av
livskvalitet. Livskvalitet er et flerdimensjonalt begrep, og det er hensiktsmessig at
spgrreskjemaene er delt opp i spgrsmal som treffer ulike domener/deler av begrepet. Det er
variasjon i vektingen av dimensjonene til livskvalitet. TAPQOL har et stort antall fysisk

rettede aspekter. KIDSCREEN, har pa sin side mange domener innenfor de sosiale aspektene.

Alle spgrreskjemaene som funnstudiene har brukt, legger vekt pa livskvalitet som en
subjektiv kvalitet til barnet, selv om spgrsmalet blir foreldrerapportert. Det hadde veert
interessant & undersgke hvordan spgrsmalene i spgrreskjemaene er bygd opp. Da kunne en i
stgrre grad diskutert utfallet av vinklingen av spgrsmal og sett pa hvilken mate
sporreskjemaene orienterer spgrsmalene for a fa ut mest mulig subjektive og individuelle
vinklinger. Dette ligger ikke innenfor denne oppgaven. Dette ligger ikke innenfor denne

oppgaven.
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4.1.2 Individualisering

Forfatterne av funnstudie 4 diskuterer hvorvidt DISABKIDS sin vinkling av spgrsmalene fgrer
til ikke-signifikant utfall. Forfatterne mener DISABKIDS klarer a individualisere spgrsmalene

sann at barna svarer ut fra sin personlige problemstilling.

Livskvalitet er individuelt, sa det kan ses pa som en fordel med spgrreskjemaer som i stgrst
mulig grad klarer a individualisere spgrsmalene sine. Klarer ikke spgrreskjemaene a
individualisere spgrsmalene, fgrer det til usikkerhet i tolking av svarene, fordi den som
rapporterer svarer ut ifra feil omstendigheter. Du vil da som forsker sitte igjen med svar som

ikke svarer pa intensjon til spgrsmalet ditt.

Klarer ikke spgrreskjemaene a individualisere spgrsmalene fgrer det til usikkerhet i tolking av
svarene, fordi den som rapporterer svarer ut ifra feil omstendigheter. Du vil da som forsker

sitte igjen med svar som ikke svarer pa intensjon til spgrsmalet ditt.

4.1.3 Takeffekt

Sperreundersgkelser har en begrensing hvis resultatene i stor grad registreres som
maksverdier eller minimumsverdier, takeffekt og gulveffekt. Spgrreskjemaenes
spgrsmalsvinkling og ulike svaralternativ vil i stor grad avgjgre muligheten for en slik effekt.
(Pripp, 2019) Funnstudie 6 baserte sin undersgkelse pa TAPQOL og diskuterte mulighetene
for takeffekt grunnet at store deltakermasser rapporterte toppverdier. Det kan ha
diskriminert mulige resultater. Eller det kan reflektere at barn med CP har hgy opplevd
livskvalitet. TAPQOL representerer en tre- til fire-punkts skala, og til motsetning har de andre
spgrreundersgkelsene st@grre andel svaralternativer. Den st@rre andelen svaralternativer
styrker muligheten for @ unnvike takeffekt og/eller gulveffekt. | spgrreskjemaer, der en

scorer mellom verdier, er det alltid en fare bade takeffekt og bunneffekt (Pripp, 2019).

4.1.4 Deltakere

Oversikten over antall deltakere ved hvert GMF-niva, se Tabell 7 side 21, viser en ujevn
fordeling mellom de ulike nivaene i de ulike funnstudiene. Tabell 7 viser at noen av studiene
har relativt jevn fordeling mellom de ulike nivdene, mens andre studier har en mer ujevn

fordeling. Totalt sett er om lag 1/3 av deltakerne klassifisert til niva 1. Sammenligner en
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antallet deltakere pa hvert GMF-niva (Tabell 7) med andelen barn pa hvert GMF-niva

registrert i Norge mellom 2006 til 2019 (Figur 1), ser en like tendenser.

4.1.5 Stgrrelse pa utvalgene

Usikkerheten til resultatene i tverrsnittstudiene avhenger i stor grad av styrken pa de
statistisk signifikante resultatene eller hvorvidt resultatene skjedde ved en tilfeldighet. En
forenkling er at desto stgrre utvalget er desto sterkere statistisk signifikant er resultatene.
Videre vil ogsa effektstgrrelsen, utvalgets homogenitet og risikoen for feilaktige statistiske
konklusjoner, pavirke den statistiske styrken (Cohen, 1988). For denne litteraturstudien har
stgrrelsen pa hvert enkelt utvalg og stgrrelsen pa hvert enkelt GMF-niva, betydning for

usikkerheten til resultatene.

Funnstudiene (2,3,4), se Tabell 7 side 21, har et langt hgyere antall deltakere i sine utvalg
enn de andre studiene. Spesielt har funnstudiene (1,5) et veldig lavt antall deltakere i
enkelte GMF-nivaer. Livskvalitetsscorene til disse gruppene vil ha hgy usikkerhet og

representere en svakhet ved disse funnstudiene.

Det er hvert a bemerke at stgrrelsesforskjellene pa utvalgene til hvert GMF-niva i seg selv
ikke vil fgre til mer usikkerhet i resultatene. Det vil vaere hvert deltagerniva i hvert GMF-niva
som vil avgjgre usikkerheten per niva. Det er summen av alle usikkerhetene i hvert GMF-niva
som vil vaere avgjgrende for den totale usikkerheten. Det vil derfor vaere fordelaktig a hente

ut et utvalg som har mange deltakere i alle GMF-niva.

4.1.6 Rekruttering av deltakere

Funnstudiene 1 og 5, har relativt lik fordelingen av andel barn per GMF-niva som det norske
utvalget, se Tabell 7 side 21 og Figur 1 side 7. Det kan ha en sammenheng med at
funnstudiene har tatt utgangspunktet i alle barn med CP og deres foreldre i et geografisk

omrade.

Funnstudiene viser en representativ fordeling av nivaene. Tabell 7 viser at funnstudiene 4,6
ikke har den samme overvekten av GMF-niva 1. En mulig forklaring kan veere at
funnstudiene har plukket deltakere fra pasienter pa klinikker. Den kan fgre til en hgyere
andel av deltakere med hgyt GMF-niva, niva 4 og 5, da det kan tenkes at hgyere GMF-niva

mottar et hgyere antall behandlinger av helsetjenesten.
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De to siste funnstudiene, 2 og 3, har hentet deltakere fra CP-register, funnstudie 2 beskriver
en randomisert utvalgsprosess fra register. Det kan veaere en forklaring pa at ogsa den ligner
det norske utvalget. Funnartikkel 3 beskriver ikke metoden de har plukket ut deltakere p3,
men det like antallet pa tvers av nivaene kan tyde pa at studiene gnsket like

deltakergrupper.

En kan diskutere hvorvidt funnstudiene som rekrutterte fra klinikker er av lik relevans for en
norsk CP populasjon. | hovedsak vil klinikkstudiene vaere mest relevant for barn med CP som

mottar behandling pa sykehusklinikker og helseklinikker.

4.1.7 Utfall av type rapportering

En svakhet ved funnstudiene er at de undersgkte livskvalitet ved hjelp av
foreldrerapportering. Unntaket er funnstudie 2 som i tillegg har undersgkt med
selvrapportering pa deler av gruppen. Det er gunstig a hgre barnets direkte mening og ikke
malinger som avhenger av tolkninger av foreldrene. Noen effekter er det bare den
individuelle (barnet) som kan svare pa, et eksempel er intensiteten til smerte (Health et al.,
2006). Det er viktig a ta seg tid til 3 lytte til barnet (Harris, 2021). Det er blitt demonstrert at
barn ned til fem ar, med riktig tilpasset maleinstrument for alderen, kan svare palitelig og
gyldig pa egne vegne (Varni et al., 2007a) og det kunne derfor vaert mulig for de fleste av

funnstudiene a ha selvrapportert livskvalitet.

Flere studier konkluderer med at det er forskjell i rapportert livskvalitet, i bade negativ og
positiv faver, ved foreldrerapportering og ved selvrapportering av barnet med CP (Janssen et
al., 2010; Rapp et al., 2017; White-Koning et al., 2007). Det understreker hvor viktig det er a
forske pa barnets egen oppfatning. Foreldrerapportering er naermere barnerapportering en
leererrapportering (Dickinson et al., 2007; White-Koning et al., 2007) og terapeuters
rapportering (Pickard & Knight, 2005).

Funnstudie 3 peker pa at det er en fordel med foreldrerapportering, fordi det inkluderer
barn med darlige kognitive funksjoner og barn som av andre grunner ikke har evne til
selvrapportering. Foreldrerapportering kan veere fordelaktig nar barn har begrensede
kognitive evner, begrenset med sosial erfaring og er i hgy grad avhengig av foreldrene

(continued dependency) (Arnaud et al., 2008; Davis et al., 2007; Waters et al., 2007).
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Selvrapportering for deltakere med hgyt GMF-niva reduserer svarprosenten vesentlig

(Dickinson et al., 2007).

4.1.8 Ulike skjema gir ulike deltakergruppe

Sperreskjemaene som funnstudiene har valgt, er utviklet, testet og validert pa en spesifikk
aldersgruppe (Bunge et al., 2005; Froisland et al., 2012; Haraldstad & Richter, 2014; Waters
et al., 2007). Det ser ut til at den validerte aldersgruppen til spgrreskjemaene, er fgrende for
deltakergruppen som er valgt i halvparten av studiene (3,4,5). | disse studiene ser en at
deltakeraldersgruppen er lik aldersgruppen spgrreskjemaet er validert for. En kan spgrre seg
om det er en hensiktsmessig mate a styre hvilken deltakergruppe en gnsker a forske pa ut
ifra spgrreskjemaets validering. Derimot kan en ikke si for sikkert at det er spgrreskjemaets

malgruppe som har veert fgrende for deltakergruppa.

4.1.9 Uforenlighet mellom valideringen til sp@rreskjema og funnstudienes bruk av
sporreskjema

Funnstudie 5 summerte opp alle scorene i hvert domene og presenterte dem som en
totalscore for livskvalitet. En totalscore er ikke en del av resultatene som CP-QOL Child kan
presentere, etter hva denne oppgaven kan finne. Funnstudie 4, som har brukt DISABKIDS
validert for aldersgruppen 3-18 ar, har en deltakergruppe fra 3-19 ar. Det er uforenlig med
hva DISABKIDS er validert for. At funnstudie 4 har innlemmet 19-aringer tror jeg ikke har
avgjgrende betydning for gyldigheten til resultatene. Men en kan diskutere om totalscoren
funnstudie 5 presenterer vil minske gyldigheten. Det er en svakhet ved funnstudien om

totalscoren er brukt som hovedresultat for konklusjonen

4.1.10 Inklusjon- og eksklusjonsprosessen og frafall

Inklusjons- og eksklusjonsprosessen, samt deltakere som droppet ut av studiet, kan ha
pavirkning pa resultatene. Frafall kan vaere en kilde som svekker gyldigheten til resultatene i
en studie. En kan spgrre seg hvem som ikke svarer og hva frafallets svar hadde gjort for det
totale resultatet. Det ble rapportert hgye frafall i alle funnstudiene som rapporterte frafall

(11214l6)'

| funnstudie 1 var det faerre enn halvparten (43%) som ikke fullfgrte eller som hadde feil eller

mangler i data, som fgrte til ekskludering fra studien. Studien fant derimot ingen signifikante
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assosiasjoner mellom GMF-niva og CP QOL-Child mellom deltakere som ble inkludert og

ekskludert. Studien skrev ingenting om hvem personen i frafallsgruppen var.

Funnstudie 6 peker pa den store mengden spgrreskjemaer som deltakerne matte svare pa.
Deltakerne matte i tillegg til KIDSCREEN svare pa flere andre spgrreskjemaer og andre

malemomenter matte gjennomfgres.

Hvorvidt spgrreskjemaene ble utfylt eller ikke avhenger i stgrst grad av foreldrene, fordi det
var de som svarte pa spgrreskjemaene. | den longitudinelle funnstudien undersgkte de ved
ferste maletidspunkt, faktorer som pavirket ufullstendige og ikke svarte
spgrreundersgkelser. Frafall var assosiert med lavere utdanningsniva pa foreldrene, hgyere

stress hos foreldre og ugifte foreldre.

4.2 Litteraturstudiens metodiske begrensninger

En svakhet med litteraturstudien er at funnstudiene har forskjellige aldersspenn og
forskjellig utvalg. Dette kan gjgre sammenligningen mellom resultatene vanskeligere og
mindre hensiktsmessig. Funnene i litteraturstudien vil representere gjennomsnittsbarnet.
Det er fordelaktig med sa like utvalg som mulig nar en sammenligner studier (Brurberg &

Hammer, 2014).

Funnstudiene med stor aldersdifferanse vil si noe generelt om livskvaliteten blir pavirket av
GMF-niva. Relevansen for hver enkel aldersgruppe vil derimot minske, spesielt med tanke pa
om aldersvariasjonen i malt livskvalitet er stor. Som diskutert tidligere enes ikke litteraturen
hvorvidt alder preger livskvalitet, sa det er usikkert hvor stor betydning et stort aldersspenn
versus et lite aldersspenn vil pavirke gyldigheten. Det er sannsynlig at et mindre aldersspenn
i utvalget vil kunne gi mer spesifikke funn og resultater for hver enkelt alder. Men funn i et
utvalg med lite aldersspenn har mindre relevans pa GMF-niva sin effekt pa livskvalitet pa et

generelt plan.

En svakhet med denne litteraturstudien er hvorvidt det er hensiktsmessig a bruke GMF-
nivaer til a avgrense de ulike deltakergruppene, da barn med CP i stor grad beholder sitt
GMF-niva livet ut (Jahnsen et al., 2006). En kan spgrre seg hvorfor en vil dele inn i GMF-niva

da deltakerne ikke har mulighet til 8 komme seg over i et hgyere niva.
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En annen svakhet med denne litteraturstudien er sammenligningen av ulike spgrreskjemaer
med hverandre. En stor utfordring er @ sammenligne ulike domer pa tvers av
spgrreskjemaene. Spgrreskjemaene, se vedlegg 1, har stor variasjon hvordan de deler inn de
ulike domenene ved livskvalitet og det er glidende overganger mellom de ulike domenene.
En kan spgrre seg hvor sammenlignbart det er og videre om det er hensiktsmessig. Ideelt

sett hadde det veert hensiktsmessig a sammenligne studier med like sp@rreskjemaer.

5. Konklusjon

Funnstudiene viser uenighet i om det finnes signifikante sammenhenger mellom livskvalitet
og de ulike GMF-nivaene for personen under 20 ar med cerebral parese. Oppgaven kan
dermed ikke gi noe samlet svar pa problemstilling og pa gangfunksjonens betydning for
livskvalitet. Det kommer frem ved de ulike funnstudienes uenighet i konklusjon og
resultater. De fleste funnstudiene finner noen signifikante domener som kan peke mot at
det forekommer noen sammenhenger inn enkelte aspekter ved livskvalitet, men ogsa her er
resultatene sprikende mellom funnstudiene. Arsaker til at resultatene er sprikende kan
skyldes metodevalget, gjennom valg av spgrreundersgkelse, innhenting av deltakere,

deltakerutvalget og type rapportering.
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Vedlegg 1

Livskvalitetsspgrreskjemaer

Sperreskjemaet som benyttes predikerer resultatene som er mulig @ presentere. Noen
sporreskjemaer genererer subscorer for hvert domene, mens andre regner i tillegg en

totalscore.
KIDSCREEN-52

KIDSCREEN-52 inneholder 52 spgrsmal som fordeler seg pa ti ulike domener: fysisk velvaere,
psykisk velveere, fglelse og emosjoner, selvbilde, autonomi, foreldre og hjemmeliv, gkonomi,
mobbing, sosial stgtte og jevnaldrende og skoleliv. Kan ikke male totalscore for alle

domenene.

Hvert spgrsmal har en fem-punkts skala ut fra opplevd intensitet eller hyppighet, basert pa
den siste uken. For eksempel «Nar du tenker pa den siste uken, har moren/faren din forstatt
deg?», med svaralternativene «ikke i det hele tatt», «litt», «ganske», «veldig» og «i hgy
grad». Skjemaet har sterke psykrometriske egenskaper for barn med og uten
funksjonsnedsettelse i aldersgruppen 8-18 ar (Ravens-Sieberer et al., 2008) og det er

anvendbart til forskning og klinikk (Haraldstad & Richter, 2014).
TAPQOL

TAPQOL inneholder 43 spgrsmal som fordeler seg pa 12 domener: mageproblemer,
hudproblemer, lungeproblemer, sgvnproblemer, appetitt, «livlighet», positive fglelser,

adferdsproblemer, angst, sosial funksjon, motor funksjon og kommunikasjon.

Hvert spgrsmal har en tre- til syv-punkts skala ut fra opplevd hyppighet, basert pa de tre
siste manedene (Fekkes et al., 2000). Skjemaet er laget for foreldrerapportering av barn i
ferskolealder. TAPQOL er validert og reliabelt for aldersgruppen 9 maneder til 6 ar. (Bunge et
al., 2005; Fekkes et al., 2000).

CP QOL-Child

CP QOL-Child er laget med tanke pa barn med CP og inneholder 66 spgrsmal
(selvrapporteringsskjemaet inneholder 52 spgrsmal). De fordeler seg pa domene sosialt

velvaere og aksept, subjektiv oppfatning rundt funksjon, deltakelse og fysisk helse,
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Vedlegg 1
emosjonelt velvaere og selvtillit, tilgang til stgttetjenester, smerte og omfang av nedsettelse
og familiehelse. Selvrapporteringsskjemaet inneholder ikke domenet tilgang til

stpttetjenester og familiehelse. Skjemaet kan ikke male totalscore av alle domenene.

Hvert spgrsmal har en ni-punkts skala. Maler ikke totalscore. Skjemaet er validert og
reliabelt for aldersgruppen 4 maneder til 12 ar. (Waters et al., 2007) Sterkest evidens for CP
pasienter (Carlon et al., 2010). De fleste spgrsmalene starter med spgrsmalet: «Hvordan
tenker du at ditt barn fgler om ...?» Spgrsmalene hadde en ni-punkts skala, hvor 1=veldig
misforngyd, 3= misforngyd, 5= hverken forngyd eller misforngyd, 7= forngyd, og 9= veldig
forngyd. De resterende spgrsmalene begynner med et spgrsmal som: «Hvordan fgler barnet
ditt omkring omfanget av smerte barnet har?», med en skala fra 1=ikke opprert til 9=veldig

opprert.
DISABKIDS

DISABKIDS er rettet mot kroniske sykdommer og kan bli supplementaert med
sykdomsspesifikk modul for blant annet CP. (Bullinger et al., 2002) Den inneholder seks
domener; mental uavhengighet, mentale fglelser, sosial inkludering, sosial likhet, fysiske
begrensninger og muligheter og «physical treatment». Den kan male totalscore for alle

domenene.

Hvert spgrsmal har en fire- til syv-punkts skala som maler frekvensen av en fglelse eller
handling. Under DISABKIDS har en to skjemaer validert og reliabelt for hver sin aldersgruppe,
DSM for 3 til 7 ar (Froisland et al., 2012) og DCGM-37 for 8 til 18 ar (Bullinger et al., 2002;
Froisland et al., 2012).
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