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Relevance / Background:

Irritable Bowel Syndrome IBS, can occur in up to 3 % of the children in pre-school
age, while the occurrence in children going to school is 1-2 % (9). The exact number of
children with constipation or coincidental abdominal pain is not known. It seems to be the
cause of 2-4 % of all pediatric doctor visits. A total of 430 children visited the pediatric
department at St. Olav’s Hospital with constipation as their problem in 2011. The
pediatricians receive in average ten new patients every week from general practitioners with
constipation. The diagnose is given according to the Rome criteria. We wanted to do a study
of the quality of life in these children compared to healthy children in the same age group.
Abstract:

Purpose: The aim of this study was to evaluate quality of life in children having Irritable
Bowel Syndrome (IBS) compared to healthy children without this illness.

Material and methods: The Pediatric quality of Life Inventory (PedsQL) was given to 50
children and their parents. 25 children with IBS were recruited at the hospital and 25 children
were randomly picked from children attending school and kinder garden in Trondheim.
Results: In the non-stratified material there was significantly worse quality of life in parents-
reported children having IBS compared to children not having IBS. In the sub categories there
were significant differences in total score, physical health, functioning at school, psychosocial
health, emotional functioning, and mean score. This is described in the total score ( mean
score 91-80) 2062 — 1763 given by a T-test. In the report given by the parents of the youngest
children, there was a significant difference between the group of children suffering from IBS
and the group of healthy children, physical function. There was no significant difference
regarding quality of life in children having IBS as compared to the healthy children in the
reports given by the children themselves, both regarding the sample as a whole and between
different age groups.

This is regarding total reporting and within different group of ages. There was no significant
difference between gender or siblings in the measured quality of life. Class divided quality of
life showed no significant differences between children not having constipation and children
being ill with constipation, both in self-reports and parents-reports.

Conclusions: : In the reports from parents of children having IBS the non-stratified
material was significantly worse quality of life for children having IBS compared to children
not having IBS.
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FORORD:

Denne oppgaven har jeg gledet meg til a skrive. Det er et tema som opptar meg og jeg var
spent pa resultatene av sparreskjema. Hgsten og starten pa oppgaven gikk som planlagt, jeg
fant fort tema, hyggelige og hjelpsomme veiledere og alt virket lovende.

Etter mye venting pa godkjenning av sparreskjema og etter hvert frem og tilbake til
REK var det bare a hive seg lgs. Ventetiden mellom slagene lzrte jeg meg fort a benytte il
litteratursgk og teoridel, kurs pa biblioteket i tillegg til jobben i pasient mottak pa kvinne-
barn-senteret som nattevakt.

Etter jul nar alle formaliteter var i orden var det deilig og endelig kunne gi ut
sparreskjema og gleden min var stor nar jeg mottok de farste svarene fra barnehagen og
sykehuset. Veileder var behjelpelig med a tenke kreativt da svarene fra syk gruppe uteble og
kom med navn pa leger som kanskje ville veere interessert i & hjelpe meg.

Nar alt var samlet inn hadde jeg sett for meg at jeg ville fa hjelp av noen data kyndige
til SPSS analysen, de var imidlertid ikke a finne nar jeg trengte de. Resultatet var innkjgp av
tre nye SPSS bgker og timer og dager foran meg med statistikk lesing i hap om a mestre dette
selv. Tilfredsheten var stor nar alt var lagt inn og jeg kunne hente ut data.

Denne oppgaven hadde ikke vert like enkel & gjennomfare uten hjelp og statte. Vil
takke St. Olav for stipend slik at jeg kunne veere hjemme i tre maneder a skrive. Takk til
Jenny som er en glimrende sjef og legger ting til rette for meg. Takker ogsa Ole Henrik som
er en talmodig mann og barna mine Eli Anette og Fredrik for at jeg har fatt bruke tiden jeg har
trengt. Ikke minst takk til hoved veileder Torstein som har gitt konstruktive tilbakemeldinger
og hjulpet meg med a holde en sta kurs, og biveileder Kirsten som ogsa har kommet med
nyttige innspill om personer jeg kan kontakte.

Stor takk til Ingeborg og Kristin for hjelp med & samle inn konvolutter pa sykehus.
Takk til skole og barnehage personalet for god hjelp med lister og mailer, samt velvillighet til

prosjektet.

Hanne
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1.0 INTRODUKSJON

Det er hos forskeren i denne undersgkelsen stor interesse for problematikken rundt barn med
forstoppelse. Disse barna blir stadig sett pa Barne og ungdomsklinikkens pasientmottak pa St.
Olavs Hospital, BUK. Var erfaring er at barn med forstoppelse sveert ofte henvises til
spesialisthelsetjenesten som gyeblikkelig hjelp, selv om det ofte er problemer av mer
langvarig karakter og saledes kan fanges opp av fastlegene. Det var derfor et gnske a se
narmere pa hvordan disse barna har det, sammenliknet med friske barn. Dette var
utgangspunkt for studiet. Det er gjort mye forskning pa tarmlidelser bade hos barn og voksne,
det er ogsa mange mater a se livskvalitet pa, men det er funnet lite dokumentert

forskningsmateriale om livskvalitet til barn med tarmlidelser.

For & undersgke dette, ble det gatt gjennom teori om hva som menes med begrepet
forstoppelse, og sett pa ulike teorier om livskvalitet. For & finne svar pa vare spgrsmal ble det
brukt en tverrsnittsundersgkelse ved hjelp av spgrreskjema. Deretter ble svarene til friske barn
undersgkt og sammenliknet med svarene fra barn med forstoppelse. De ble sa analysert, og
diskutert for & finne svar pa stilte sparsmal. Det er relatert til tidligere forskning gjennom hele
oppgaven, og satt det i kontekst til de funnene som kom frem. Livskvalitets maling hos
forstoppede barn er svert interessant og nyttig informasjon a ha for a kunne gi videre
helsehjelp. P& grunn av oppgavens omfang er det ikke blitt sett pa mulige arsaker til eller

behandlingsformer for forstoppelse.

Forstoppelse og irritabel tarm er ofte to sider av samme lidelse og kan sees samtidig
hos en og samme pasient. Minst tre diagnostiske kriterier har blitt utviklet for mage/tarm
problematikken. AP Manning beskrev tilstanden allerede i 1972 (1). Senere har en
ekspertgruppe utarbeidet henholdsvis Roma I og Roma I1, der Roma-Kkriteriene er mer
definert enn Manning kriteriene (2). De oppdaterte Roma I1I kriteriene ble publisert forste
gang i april 2006. Endringer fra tidligere kriterier var na mindre restriktiv tidsramme for
symptomer. Roma IT krever at symptomer skal veere til stede i minst 12 uker, dog ikke
sammenhengende, i Igpet av de siste 12 maneder. I Roma I1I kriteriene kreves det at
symptomer har eksistert i seks maneder far diagnose, og veert aktive i tre maneder. Kriteriene
gir en anbefaling om at diagnosen irritabel tarm syndrom, IBS stilles nar ubehag eller smerter
i magen har veert til stede i minst 3 dager per maned de siste 3 manedene og nar minst to av

felgende symptomer er til stede:
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1. Smerte som er til stede ved endret avfaringsmanster.
2. Smerte som blir borte nar man har en avfgring.

3. Smerte som er forbundet ved endring av konsistens i avfaringen (3, 4).

Dette vil si at symptomene har eksistert i lengere tid fgr man kan sette en endelig diagnose.
Roma I1I- kriteriene ble utviklet for & klassifisere de funksjonelle gastrointestinale lidelser
basert pa kliniske symptomer. Hver lidelse har sitt eget sett av kriterier. For eksempel er
Roma Il1-kriteriene for irritabel tarm syndrom (IBS) som felger:

Irritabel tarmsyndrom (IBS/Irritable Bowel Syndrome)
” Symptomer pa magesmerter eller ubehag, og en markant endring i avfgringsmgnster

i minst seks maneder, med opplevd symptomer i minst tre dager» (5).

IBS er ikke en sykdom det vil si en gitt diagnose der symptomene varierer, men en tilstand
som beskriver situasjonen i gyeblikket, som karakterisert av mageknip, oppblasthet og
forstyrrelse i avfgringen uten at man finner noen arsak til problemene. Lidelsen er plagsom,
men ikke farlig (6). Man kjenner ikke fullt ut hva som er arsakene til irritabel tarm, men man
antar at det er en gkt fglsomhet i tarmen sammen med en manglende synkronisering av de
naturlige tarmbevegelsene. Dette gir en uhensiktsmessig tarmaktivitet som farer til
luftansamlinger, lgs eller treg mage. Stress, bekymring, spenninger, angst og
hverdagsproblemer vil hos mange forverre slike mageplager, men regnes ikke som arsak til
plagene. Dette er en sakalt funksjonell lidelse, dvs. at man ikke finner noen fysisk eller
psykisk arsak til symptomene. IBS er en av de mest vanlige lidelsene diagnostisert av

gastroenterologer og en vanlig arsak til allmennmedisinsk besgk (7).

Forstoppelse kalles ogsa obstipasjon. Nar avfaringen er fastere, kommer sjeldnere enn
vanlig, og man har vanskeligheter med a fa tamt seg kalles tilstanden forstoppelse. En normal
tarm elter og beveger maten / avferingen fremover via tarmperistaltikken, og presser
avfaringen frem til endetarmen. Forstoppelse skyldes at maten som har nadd tykktarmen har
stoppet opp av ulike drsaker. Forstoppelse er nar avfaringen er hard og knudrete, og typisk
kommer med flere dagers mellomrom. Hos de fleste er det en uskadelig tilstand, som kan
skyldes mangelfull veeskeinntak, mangel pa fibrer i kosten, og/eller mangel pa mosjon. Det
kan likevel noen ganger veere symptom pa alvorlig sykdom. Avfarings-mgnsteret varierer fra
person til person. Hos noen er det vanlig med daglig avfering, mens andre har avfgring en
gang pr uke uten at dette er tegn pa at noe er galt. Flere omtaler dette til ikke & vere en

sykdom likt IBS, (2,10) men det har en diagnosekode for sykdom. Det er vanskelig a si


http://ibs.about.com/od/whatisib1/a/IBS.htm
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ngyaktig hva som er forstoppelse, men en vanlig definisjon er avfaring sjeldnere enn to
ganger pr uke. En av grunnene til a kalle noe forstoppelse er at det er stor forskjell pa hvor
ofte folk normalt gar pa toalettet. En forstoppelse innebzrer altsa at du har avfgring sjeldnere

enn normalt.

Forstoppelse kan oppleves slik:

« Smertefullt eller vanskelig a fa ut avfering, selv om du gar pa toalettet regelmessig.

o Avfaring kommer sjeldnere enn normalt.

o Hard eller klumpete avfgring.

« Du far ikke temt deg ordentlig nar du er pa do.

o Magesmerter

« Oppblasthet

e Tretthet
For enkelte varer forstoppelse vanligvis kun i noen fa dager, det er sjelden alvorlig og kan
ofte lgses ved enkle tiltak. For andre blir forstoppelse en sykdom som ofte er kronisk og som
varer i uker til maneder. Det kan veere ulike oppfatninger rundt definisjonen pa forstoppelse
(8). Det skilles gjerne mellom funksjonell og kronisk forstoppelse.
Med funksjonell forstoppelse menes forstoppelse uten bakenforliggende organisk arsak /
misdannelse eller medikamentbruk (9-11). Arsaken er oftest manglende gastrokolisk refleks,

denne refleksen svekkes/forsvinnes nar man er forstoppet over tid.

Tilstanden forekommer hyppig, og gir ofte uttrykk for sammensatte problemstillinger,
der ofte psykiske faktorer, forhold ved mat og veeskeinntak og foreldreforventning er av
betydning. Diagnosen krever eksklusjon av eventuell baken-forliggende organisk og
metabolsk arsak (8, 12).

Kronisk obstipasjon/ forstoppelse defineres i henhold til Roma-kriteriene som:
«To eller feerre tamminger per uke, ofte med smertefulle tsamminger og hard avfgring. Det er
ogsa vanlig med avfgringsinkontinens og tilbakeholdende atferd» (13). Kronisk forstoppelse
hos barn kan medfare betydelig redusert livskvalitet bade hos barnet og dets foreldre (10).
Vellykket tidlig behandling er viktig, ettersom barn som ikke far lgst avfaringsproblemet sitt,
synes a fortsette a ha alvorlig problem med forstoppelse ut over puberteten og inn i voksen
alder (14).

Encoprese sees ofte sammen med kronisk forstoppelse, og kan gi psykiske

belastninger bade for barnet og familien rundt. Encoprese «A ha avfgring pé plasser som er
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upassende minst en gang per maned hos barn over 4 ar» (13). ufrivillig avfaring eller
avfaringslekkasje (som selvfalgelig er normalt/fysiologisk hos sma barn som bruker bleig).
Denne adferden pavirker barnets evne til & ha normal avfering. Enten problemet relaterer seg
til frivillig eller ufrivillig avfering, er det en rekke alvorlige symptomer som fglger med denne
lidelsen. Arsakene skyldes ofte fysiske problemer med tarmene, men dérlig kost eller
toalettrening kan ogsa vere en del av forklaringen. Hos barn skyldes avfaringsretensjon ikke
privatliv men at det er vondt & basje ut hard avfgring, noe som i neste omgang gir vegring
pga. smerter og dermed onde sirkler.

Forstoppelse og retensjon av avfaring er som regel de to primeere arsakene til denne
lidelsen. Retensjon av avfaring er ogsa kalt sjenert tarm, og oppstar nar personen ikke er i
stand til & ha avfgring med mindre det er en viss grad av privatliv. Selvom dette er de to
primzre arsakene, kan det ogsa vaere andre faktorer som kan forveerre situasjonen,
utilstrekkelig toalettrening, eller adferdsforstyrrelser, kan veere faktorer for at encoprese blir et
problem.

Typisk for et barn som er forstoppet er at avferingen er hard, terr og liten med varighet
over 2 uker (8). Forstoppelsen medfarer ofte rumling i magen forbundet med smerte, eller
retensjon av avfgring med eller uten encoprese eller soiling, selv om avfgringshyppigheten er
mer enn tre ganger pr uke (8, 10, 15). Soiling er definert som ufrivillig lekkasje av sma
mengder avfering, som flekker i undertgyet (15).

Behandlingen innebarer ofte et naert samarbeid mellom barn, foreldre og helsepersonell.
Behandlingen er ofte langvarig og forutsetter et kvalifisert helsepersonell som kan fglge
barnet og foreldre over tid (9).

Forstoppelse kan bergre opp til 3 % av barn i farskolealder, mens forekomsten er 1-2 %
av skolebarn (10). Den eksakte forekomsten av kroniske magesmerter hos barn er ikke kjent.
En annen studie antydet at 13 % av barneskoleelever og 17 % av ungdomsskole-elever
opplever ukentlig magesmerter (15). Forskning viser det er en starre tendens hos gutter enn
hos jenter (15). Vanligvis oppstar forstoppelses-problematikken i det barnet begynner toalett
trening, eller nar vedkommende begynner pa skolen (10, 15). Hyppigst opptrer forstoppelse
hos barn i 2-4 ars alderen, den er da lik blant gutter og jenter, men fra 5-arsalderen er lekkasje
av avfaring tre ganger sa vanlig hos gutter som hos jenter. Generelt sett er behandling
vanskeligere jo lengre tid det tar fgr diagnosen blir stilt (14). Studier i USA viser at det er
viktig a behandle forstoppelse sa tidlig som mulig, fordi barn under 2 ar responderer bedre pa

behandling enn de over 2 ar (14). Opptil en tredjedel i alderen 6-12 ar rapporterer a ha
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opplevd forstoppelse. Encoprese rapporteres hos 35 % av jentene og 55 % av guttene med
forstoppelse. Ved 10-arsalderen har fortsatt ca. 1,6 % noe encoprese (16). Barn som sliter med
forstoppelse har mer sannsynlighet for a fa hodepine, leddsmerter, anoreksi, oppkast, kvalme,
mye luft og endrede tarm symptomer, enn barn uten (15). Noen forskere mener ogsa at
ungdom med hyppige magesmerter har gkt risiko for depressive symptomer, sosial isolasjon
og manglende skolegang (17).

Funksjonell forstoppelse er den vanligste form for forstoppelse hos barn(8, 9) og arsak til
3 % av pediatriske polikliniske konsultasjoner, og 25 % av konsultasjonene hos en spesialist i
barne gastro-enterologi (8, 10, 15). Barn under 10 ar kan ha problemer med & forsta og
forklare seg om sitt avfaringsmanster og hvordan avferingen ser ut (12). Studier viser at det
kan ta fra 1-5 ar, eller lengre a fa stilt diagnose (12). Det er utbredt i alle samfunn og
sosiogkonomiske grupper(18). Prevalensestimater varierer vanligvis fra 12-30 %, men
kostnader for samfunnet for denne lidelsen varierer mellom land og avhenger av de

diagnostiske kriteriene som brukes (19).

Totalt kom 430 barn til poliklinikken ved BUK, St. Olavs Hospital med forstoppelse
som hovedproblem i 2011, og det var registrert totalt over 600 tilfeller pa hele BUK i
2011.(Tall fra St Olavs database.) En barne gastroenterolog ved St. Olavs Hospital..

mottar altsa i gjennomsnitt ti nye henvisninger pr uke hvor henvisnings-teksten indikerer at
pasientens problemstilling dreier seg om IBS. | tillegg til dette re-henvises mange pa grunn av
tilbakefall, eller de kommer via pasientmottak med magesmerter eller tilbakefall (9).

Flere studier har vist at over halvparten av barn og unge som henvises til pediatrisk
poliklinikk for gjentatte magesmerter har IBS (1). | en starre populasjonsstudie av 507 barn
0g unge, rapporterte 6 % av barna (alder 12 ar) og 14 % av ungdommene (alder 15 &r)
symptomer som tilfredsstiller kriteriene for syndromet (1). Det er ogsa konstatert at barn som
ikke far lgst sitt avfaringsproblem, fortsetter ofte a ha alvorlige problemer med forstoppelse,
og kan fa betydelig redusert livskvalitet bade i ungdommen og voksen alder (6). Likevel er
det sagt at det gnskes mer forskning pa omradet og da seerlig knyttet til hvilke faktorer som

avgjer alvorlighetsgraden av IBS, og hvordan dette skal rapporteres inn av pasientene (20).
LIVSKVALITET

«Livskvalitet dreier seg utelukkende om hvordan du faler deg selv og verden!»

Arne Naess
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Det gode liv og det vi i dag ofte omtaler som livskvalitet har trolig veert tema for diskusjon i
mer enn to tusen ar. | antikken handlet den filosofiske og litteraere debatten i stor grad hva
lykke betyr og hvordan en kan leve det gode liv (21). Det som i filosofisk sammenheng blir
omtalt som det gode liv tilsvarer i stor utstrekning det som i nyere empirisk (erfarings basert)
forskning blir kalt livskvalitet (22). Livskvalitet har a gjgre med enkeltpersoners opplevelse
av a ha det godt eller darlig. Mennesket har til alle tider veert opptatt av det gode liv. De som
levde i farantikken sa pa lykke som fremgang og noe som var avhengig av gaver fra gudene. |
middelalderen ble lykke gjerne betraktet som en perfekt tilstand, eller innehavelse av goder.
Lykke i vare dager sees pa som en subjektiv falelse av tilfredshet med livet (23).
Livskvalitetshegrepet er bade mangfoldig og uklart og defineres pa ulike mater. Man snakker

gjerne om ulike grupper av livskvalitets-definisjoner:

e Som lykke
e Som tilfredstillelse
e Som bhehov for tilfredsstillelse

e Som selvrealisering.

Felles for definisjonene er at de gjenspeiler det essensielle ved livskvalitet; den subjektive
opplevelsen av & ha det godt, og helseperspektivet (24, 25). Slik kan man si at begrepet
livskvalitet rommer bade fysiske, psykologiske og sosiale aspekter ved livet. Det er viktig a
skille mellom arsak til, eller betingelser for hay livskvalitet pa den ene siden, og de
definitoriske kjennetegn pa begrepet pa den andre siden. Et eksempel er levevilkar, det vil si
de «objektive» betingelsene vi lever under, kan pavirke livskvaliteten, men tas ikke med i
definisjonen. Det stiller store spgrsmal til hva som er gode levevilkar og hva som er darlige,
dette gjenspeiler mer materiell verdi enn det medisinske. Siri Nass ga i 1987 ut boken
«Quality of Life Research, Concepts, Methods and Applications» der hun argumenterte for a
utvide den vitenskapelige diskusjon omkring livskvalitet slik at metoder og prosedyrer innen
samfunnsvitenskap kan mete filosofiske problemstillinger (26).

Naess (1994) mener individet har hgy livskvalitet nar det representerer falgende begreper:
A). Aktiv: dvs. i hvilken grad har personen livslyst, appetitt pa livet, interesser og
engasjement i noe utenfor seg selv som oppleves lystbetont og meningsfylt; har energi
og overskudd til & sette egne interesser ut i livet. Ikke faler seg trett og sliten, men har

frihet til & velge, realisere egne evner og muligheter.

10
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B). Har samhgrighet, gode personlige forhold, neert og gjensidig forhold til minst en
person. Opplever vennskap, lojalitet, fellesskap og tilhgrighet i en gruppe.

C). Selvfalelse, det vil si selvsikkerhet, sikker pa egne evner og dyktighet, falelsen av
a mestre noe, veere nyttig og fale tilfredshet med egen innsats. Akseptere seg selv uten
a fale skam og skyld. Faler seg vel som menneske.

D). En grunnstemning av glede; i hvilken grad har personen gode og innholdsrike
opplevelser av skjgnnhet, innsikt i eller samhgrighet til naturen, apen - og ikke
avstengt for den ytre verden, har en grunnstemning av trygghet, harmoni og fravaer av
uro og bekymringer, angst og rastlgshet. I hvilken grad feler personen velveere, at livet

er rikt og givende. Fraver av nedstemthet, smerte og ubehag.

Disse fire omradene dekker i falge Naess (1994) det vesentlige ved et menneskes livskvalitet
(25). Disse omradene skal bli sett pa som like viktige og ikke rangeres hierarkisk, men
individet kan tillegge de ulike omradene forskjellig vekt. Det sentrale her er at bade
dagliglivets erfaringer og forskning viser en korrelasjon dvs. indre sammenheng eller
pavirkning, mellom de ulike omradene uten at ssmmenhengen er fullstendig (25).

Spesifiseringen av punktene som Nass foretar kan man forsta slik at Neess ikke
forlater sin forstaelse av livskvalitet som et subjektivt fenomen. | dette bidraget mot en
operasjonalisering av livskvalitetsdefinisjonen benytter hun begrep som peker tilbake til det
meningsinnhold individet til en hver tid legger i begrepene (27). Naess sin definisjon pa

livskvalitet sier hun selv kan brukes bade nar det gjelder barn og voksne (28).

Fremskritt innen biomedisinsk vitenskap og teknologi har fert til dramatiske
forbedringer i behandlingen av pediatriske kroniske tilstander. Mange barn som enten dagde
tidlig eller ble institusjonalisert lever na godt og velfungerende inn i voksenlivet. Med denne
forbedringen i livssituasjonen har helserelatert livskvalitet blitt mer fremtredende, spesielt
med tanke pa at overlevelse er ledsaget av betydelig lgpende behov for helsetjenester knyttet
til deres kroniske tilstand. Bare overlevelse er ikke tilstrekkelig, kvaliteten pa overlevelse har
dukket opp som et grunnleggende fokus for omfattende helsetjenester (29). Flere forskere har
argumentert for at livskvalitet er et godt utgangspunkt for helsehjelp (30). Helserelatert

livskvalitet refererer til en persons subjektive opplevelse av hans eller hennes fysiske helse og
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psykososial fungering (31). Nar Verdens Helseorganisasjon (WHO) ble etablert i 1948,
definerte de helse som

"a state of complete physical, mental, and social well-being and not merely the
absence of disease or infirmity." (32)

Oversatt til norsk, er WHO’s definisjon pa helse:

"Helse er en tilstand av fullstendig fysisk, psykisk og sosialt velveere og ikke bare

fraveer av sykdom eller skavanker."

WHO har senere understreket gkende enighet om at livskvalitet er en subjektiv
opplevelse. WHO satt 1993 ned et utvalg som skulle se pa livskvalitet til barn, og kom der
frem at definisjonen pa helse ogsa kunne brukes pa livskvalitet (33). Helse og
omsorgsdepartementets utvalg trekker frem tre forhold ved definisjon av begrepet livskvalitet.
De mener for det farste at det er viktig a ta i betraktning at det er to forskjellige forsknings
tradisjoner som har forsket pa begrepet livskvalitet, - den sosiologiske (sosialvitenskaplige)
og den medisinske. For det andre mener utvalget at ordet livskvalitet har darlig forankring i de
fleste sprak. Det begrunnes med at de fleste har en upresis forstaelse av begrepet. Lite fokus
pa maling av pasientens subjektive opplevelse av livet, innenfor medisin, kan vere en tredje
arsak. Det er en bred enighet om at livskvalitet ma betraktes som en subjektiv opplevelse (34).
Ved at den er subjektiv gjar at opplevelsen ikke er direkte observerbar. Livskvalitet i seg selv
kan betegnes som en uobserverbar variabel, og ma derfor studeres gjennom andre variabler
som kan tjene som indikatorer (35). Det skilles hovedsakelig mellom fire typer indikatorer;
observasjonsdata, fysiologiske indikatorer eks. blodprave, atferds indikatorer og
selvrapportering (28). Det er begrensninger beheftet med alle disse indikatorene, men
selvrapportering anses a vaere den mest valide metoden for & male livskvalitet pa fordi det er
individets subjektive erfaring som er essensiell (36). For den enkelte pasient vil sykdommens
innvirkning pa livskvaliteten variere, samtidig som evnen til a mestre livet og den sosiale
statten kan ga opp og ned i intensitet. Disse, sammen med fler andre faktorer illustrerer
behovet for individualisert behandling, tilrettelegging, omsorg og oppfalging. Det for & oppna

best mulig livskvalitet hos pasienten, men ogsa hos deres familie og nettverk.

En rekke studier har undersgkt livskvalitet hos voksene med forskjellige diagnoser.
Det er gjort ved intervju, fokusintervju eller sparre skjema, da mest SF 36. (se senere i

oppgaven), det har imidlertid veert mangel pa studier som har studert pediatriske livskvalitet. |
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2008 ble det gjort en studie i Canada der 495 ni til tretten ar gamle skolebarn vurderte
sammenhengen mellom selvrapportert smerte opplevelse, helsetilstand, psykiske plager og
trivsel pa skolen. Barna gjennomfarte hurtigintervju, og sparreskjema med helserelaterte
spgrsmal. Her kom det frem at 8 % rapporterte sin helse som darlig, 56 % opplevde minst en
av fire psykologiske symptomer mer enn en gang i uken, og 24 % sa de mislikte skolen (37).
James Varni rapporterte i 2007 om en studie der han sa pa flere barns kroniske tilstander og
benyttet samme male- instrument bade pa barnets selvrapportering og foreldrerapportering.
Her kom det frem at pasienter med mage / tarm problemer klassifisert under Roma IT kriteriet
hadde betydelig lavere skolefungering i forhold til pasienter med funksjonell mage-smerter
(38). Dette var imidlertid malt opp 9 andre pasientgrupper og ikke mot et friskt barn.

En case-kontroll studie gjort fra oktober 2002 til nov 2003, av 224 barn og 224
foreldre i USA, sammenliknet livskvalitet hos barn med forstoppelse opp mot barn med
inflammatorisk tarmsykdom. Det viste seg at barn med forstoppelse hadde lavere skare for
livskvalitet enn de som hadde inflammatorisk sykdom. Barn i denne studien som hadde
forstoppelse malte nedsatt fysisk yteevne, og man konkluderte med at dette trolig var arsaken
til nedsatt livskvalitet (12).

Det siste tiaret har det blitt dokumentert en dramatisk gkning i utvikling og bruk av
barn i HRQoL «health related quality of life» tiltak i et forsgk pa a forbedre pasientens helse
og velvare, og for & forsta verdien av helsetjenesten. Innen medisin og helse blir det stadig
mer vanlig & benytte begrepet helserelatert livskvalitet. Bakgrunnen for dette er at maling av
livskvalitet gjerne knyttes til a beskrive fysiske og psykologiske reaksjoner pa helse, sykdom
og behandling (39).

Det er en vanlig oppfatning at det ikke alltid er en dpenbar sammenheng mellom
sykdoms-prosess og symptomer. Det er ogsa velkjent at symptomer fra mage-tarm kanalen
kan vere en del av enhver psykisk reaksjon. Pasienter som kommer til legen som
tilfredsstiller diagnosekriteriene for IBS, kan dermed like gjerne kan ha sine symptomer fra en
psykiatrisk betinget tilstand (1), noe som kan veaere med pa a svekke livskvaliteten. Det ble i
Egypt 2011foretatt en studie der det ble sett pa IBS og dens innvirkning pa livskvaliteten.
Undersgkelsen ble gjort med 117 personer som oppfylte kriteriene til IBS etter Roma I1
kriteriene. Virkningene av diagnosen IBS pa pasientenes livskvalitet kom frem gjennom
sparreskjema IBS-OL. Konklusjonen pa studien var at det hadde store virkninger pa arbeid,
ved stgrre arbeidsledighet, livsstil og sosialt velveere, for personer med IBS (3). | denne
undersgkelsen var det ikke sagt noe om alderen til deltagerne, men i og med at det er snakk

om arbeid kan man ga ut i fra at studien ble foretatt pa voksene.
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Historisk har VAS skalaen blitt mye brukt hos voksene smertepasienter, og
denne malingen av «at the moment» bildet, har blitt godt etablert for pediatrisk smerte
intensitet i over 20 ar (37, 40). VAS har vist seg a veere en palitelig og gyldig hurtig mal pa
pediatriske pasienters smerteintensitet hos barn ned til 5 ar, dette var et av utgangspunktene
for utvikling av PedsQL (Pediatric Quality of Life Inventory). PedsQL VAS, ble utviklet for &
male angst, tristhet, sinne, bekymring, tretthet og smerte som oppleves « i gyeblikket» (41).
De mest brukte indikatorer pa psykisk velvere har veert selvrapporter, der man har brukt
intervju og spgrreskjema. Personen blir oppfordret til 4 foreta et sgk i sin egen hukommelse.
Dette stiller krav til folks selvinnsikt og selviakttagelse. Men man har ogsa intervjuet

pargrende eller andre som antas a kjenne den som er med i undersgkelsen (28).
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2.0 PROBLEMSTILLING

Det finnes mange forklaringer pa arsaken til forstoppelse, men det er ingen entydig
konklusjon rundt dette. Denne oppgaven ser ikke pa arsaker eller behandlingsmetoder til
forstoppelse eller andre tarmlidelser. Da IBS krever langvarig behandling er det et gnske at
disse pasientene skal mestre sin situasjon best mulig og fa gkt livskvalitet. For a fa til dette ma
vi farst finne ut om og eventuelt hvor stor forskjell det er i livskvalitet pa disse pasientene opp
mot normalbefolkningen. | denne studien var det gnske a fa kunnskap om pasientenes
subjektive opplevelse av sin situasjon, og om hvilke ressurser og begrensninger pasientene
opplever i sin hverdag. Dette er bakgrunnen for at det ble valgt a studere pasientgruppen ut fra
et livskvalitetsperspektiv. Det er gnske om at denne forskningen skal gi svar pa:

e Opplever barn og unge med IBS darligere livskvalitet enn friske barn.

e Er det forskjell pa selvrapport livskvalitet og foreldre rapportert livskvalitet til
forstoppede barn?

e Erdet forskjell i livskvalitet hos ulike aldersgrupper for de som er forstoppet i forhold
til friske barn?

o Er det forskjell pa jenter og gutter sin opplevelse av egen livskvalitet med og uten
IBS?

e Er det forskjell i livskvalitet til forstoppede barn med og uten sgsken?
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3.0 METODE

3.1Utvalg

For a kartlegge livskvalitet hos barn og ungdom med kronisk forstoppelse og irritabel
tarmsyndrom, er det brukt en tverrsnittstudie der det ble sett pa personers livskvalitet med og
uten IBS eller irritabel tarmsykdom. Det har blitt foretatt en livskvalitets vurdering ved hjelp
av spgrreskjema, ved farste konsultasjon hos prosjektsykepleier for aktuelle pasienter henvist
til St Olavs hospital, og samme skjema ble gitt til et tilfeldig utvalg av normalbefolkningen i
samme aldersgruppe. Alle barn som kom til konsultasjon for IBS problemer ved St. Olav i
Igpet av tre maneder ble spurt. Det ble innhentet svar fra like mange i kontrollgruppen, det vil
si personer pa skole og barnehage i Trondheimsregionen. Dette ble gjort etter godkjenning fra
Trondheim kommunes oppvekstkontor, og godkjenning fra aktuelle skolers rektorer og

barnehage ledere.

Inklusjonskriterier prosjekt: Barn og unge fra 2 ar til og med 16 ar henvist fra
primarhelsetjenesten til spesialisthelsetjenesten med sparsmal om IBS eller irritabel

tarmsyndrom.

Inklusjonskriterier kontrollgruppe: Barn og ungdom 2-16 ar fra barnehager og skoler i

Trondheim.

Eksklusjonskriterier prosjekt og kontroll gruppe: Barn som er inneliggende pa St Olav
Hospital og barn som blir behandlet for andre kroniske medisinske tilstander. Barn eller

familier som ikke har norskkunnskaper til & svare pa spgrreskjemaet.

For pasientene pa BUK ble spgrreskjema og informasjonsskriv sendt i posten samtidig med
timeavtale og levert ferdig utfylt ved konsultasjons oppmaete. Alle deltakere var anonyme,
sparreskjema inneholder ikke personalia og det ble lagt i forseglet blank konvolutt av
sykepleier som tok i mot pasientene. Rekruteringen skjedde Igpende.

Svar fra kontrollgruppen ble hentet fra en barnehage og to skoler. VVed barnehagen ble
sparreskjema delt ut personlig pa ettermiddagen nar foreldre hentet barna. Det ble gitt muntlig
informasjon om hva prosjektet innebar og de fikk med seg informasjons-skriv og

sparreskjema hjem. Ansatte ved barnehagen samlet inn svarkonvolutter slik at det ble mest
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mulig anonymt for analytikerne. Det samme gjelder de som leverte fra skolene. Her ble det
sendt ut en mail til tilfeldige pa hvert klassetrinn, av likhetsgrunner ble det brukt barn som var
registrert med etternavn pa K, L, M, dette antallet kunne variere fra trinn til trinn. Dagen etter
de fikk mail, fikk de et spgrreskjema og informasjon i sekken, og svarene ble levert lerer
dagen etter. Det ble ikke opplyst fra skolene hvor mange barn som falt innenfor K, L, M
kriteriene, dette fordi det var gnske om anonymitet for de som eventuelt ikke gnsket a svare.
Det ble samlet inn sparreskjema ved en barneskole og en ungdomsskole i Trondheim. Nar alle
data var samlet inn ble de sortert etter sykehus gruppe kalles videre for syk, og kontrollgruppe
fra skole og barnehage kalles videre for frisk. Det ble deretter lagt inn pa data i SPSS
statistikk program.

3.2 Teknisk utfgrelse

Nar det ble sett pa poengsum for livskvalitet ble det tatt utgangspunkt i snittverdien det vil si
gjennomsnitt pa hver gruppe og sammenliknet poengsum for syk gruppe mot frisk gruppe.
Det ble valgt a bruke gjennomsnitt da sperreskjemaene til de minste det vil si 2-4 ar har 21
spgrsmal, mens resten har 23 spgrsmal. Ved a se pa snittet kunne det bli sammenliknet pa
tvers av aldersgrupper. En fem punkt skala blir brukt i barnets selvrapportering for alderen 8-
16 ar, og foreldre rapporter. For & gke brukervennlighet for selvrapportering til barn under 8
ar, er skalaen forenklet til en trepunkts skala. Elementer er omvendt skaret og linjert
transformert til en skala fra O til 100 poeng slik at hgyere poeng sum indikerer bedre
livskvalitet. En oppsummering av atte svar innen fysisk fungering gir et svar pa fysisk helse.
For & fa en psykososial helse oppsummering skar, er gjennomsnittet beregnet som summen av
elementene delt pa antall elementer i de falelsesmessige, sosiale og skole fungering skalaer.
Det vil si at i minste gruppen 2-4 ar er alle svarene i aktuelle grupper lagt sammen og delt pa
13, mens det i de eldre aldersgruppene er delt pa 15.

Sperreskjema var naturlig delt inn i aldersgrupper. Antallet nar det var delt inn
i aldersgrupper gav fa deltagere under enkelte aldersgrupper. For a kunne bruke gitte tester ble
aldersgrupper slatt sammen og vi kunne male signifikantmaling. Signifikansen sier noe om i
hvilken grad vi kan vare sikre pa at sammenhengen vi ser i utvalget vil gjenspeile
sammenhengen i populasjonen. Grensen ble satt til 0,05 det vil si verdier under 0,05 viser
signifikant sammenheng. Statistisk signifikans er et begrep som brukes for a beskrive
sannsynligheten for at noe er et resultat av tilfeldigheter. Et resultat av en statistisk analyse

betegnes som statistisk signifikant dersom det er lite sannsynlig at resultatet har oppstatt
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tilfeldig. Det betegner kun at noe sannsynligvis ikke er tilfeldig. Statistisk signifikans kommer
her til utrykk ved konfidens intervall og p-verdi.

Det ble ogsa sett pa poengsum innenfor temaene som spgrreskjemaet er bygget rundt,
fysisk, psykisk, sosial og fungering. Her ble gruppene satt opp mot hverandre og likeledes
foreldre rapportene til begge gruppene. Gjennomsnitt ble regnet med desimaler og standard
for avrunding ble brukt. Desimaler er kun lagt frem i gjennomsnitts-alder der en ser et
tydeligere bilde av alderssammensetningen.

Svarene blir vist i tabeller bestaende av standardavvik og konfidensintervall.
Standardavviket er et mal pa hvor stor spredningen er i forhold til gjennomsnittet
(middelverdien). Konfidensintervall er satt til 95 % og er det sannsynlighetsomrade som et
nytt middeltall befinner seg i dersom eksperimentet blir gjentatt. For en to utvalg T-test er det
sett pa differanse i to gjennomsnittverdier, og nullhypotesen vil veere at gjennomsnittsverdi i
de to populasjonene som sammenliknes er den samme.

For a finne verdier for fysisk, psykososial, falelsesmessig, sosial og skolefungering i
hver aldersgruppe, ble det brukt en T-test, som gav konfidens intervall og standardavvik. Det
ble ogsa regnet ut gjennomsnitts verdier. Analysen tester om gjennomsnittverdi av
kontinuerlig variabel er forskjellig mellom to uavhengige grupper. Forutsetninger for a bruke
en slik T-test er gjennomsnittsverdi i hver gruppe er normalt fordelt og det er uavhengige
observasjoner. Resultatene fra en slik test sier om det er forskjell mellom gruppene eller ikke,
men sier ikke hvor stor forskjellen er. Her ble det tilfgrt differanse mellom gruppene og sett
pa 95 % konfidensintervall av differansen. For a finne forskjeller i kjgnn og sasken opp mot
livskvalitetsmal ble det brukt en Fisher eksakt test, den forteller om det er forskjeller mellom
to eller flere kategoriske variabler, og kan brukes der det forventes mindre enn fem
observasjoner i hver rute i en to ganger to tabell.

| veiledningen til spgrreskjema var det opplysninger om hva man skulle gjare dersom
enkelte felt ikke var krysset av pa svararket. Dersom mer enn 50 % av svarene pa et skjema
manglet skulle man se bort fra skjemaet. Hvis det var mindre enn 50 % av svarene som
manglet, skulle det tas gjennomsnitt pa svarene i kategorien og skjemaet kunne regnes gyldig.

Dette ble etterfulgt under denne analysen.

3.3 Styrkeberegninger

Utvalgsstarrelsen er utregnet basert pa forskjeller i livskvalitet mellom barn med IBS og

kontrollgruppe. Livskvalitet kommer frem gjennom spgrreskjema PedsQL og har verdi fra 0-
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ingen til 100 full livskvalitet, der en forskjell pa 10 ansees som klinisk relevant (42). |
tilsvarende studier er standardavvik omkring 13. For & pavise en klinisk relevant forskjell med
signifikansniva 5 % og styrkeniva 20 % matte vi inkludere 25 barn i hver gruppe, totalt 50
personer (43). For a kunne foreta en regresjonsanalyse var det gnskelig med opptil 50 i hver
gruppe. Studiet ble avsluttet nar det var tjuefem deltagere i syk gruppe og tjuefem personer i
kontroll gruppen. Studiet ble avsluttet pa grunn av Studien ble avsluttet far 50 deltakere ble

rekruttert i hver gruppe pa grunn av frist for ferdigstillelse av studiet."
3.4 Formal

Formalet med studiet var a finne ut om det er ulikheter i selvrapportert livskvalitet hos barn

med og uten IBS.
3.5 Problemstilling

Hovedproblemstilling blir dermed:

e Opplever barn og unge med IBS darligere livskvalitet enn friske barn.

Under problemstillinger blir:
e Er det forskjell pa selvrapport livskvalitet og proxy rapportert livskvalitet til barn med
IBS?
e Erdet forskjell i livskvalitet hos ulike aldersgrupper for de med IBS i forhold til
friske barn?
e Erdet forskjell pa jenter og gutter sin opplevelse av egen livskvalitet med og uten
IBS?

e Erdet forskjell i livskvalitet til barn med IBS med og uten sgsken?

3.6 Datainnsamling

Undersgkelsen ble gjort pa bakgrunn av PedsQL sparreskjema som er delt inn i fire
aldersgrupper, stattet opp av foreldre versjon for de minste, og foreldre rapporter som et
tilleggs skjema for de andre aldersgruppene. Sparreskjema gir informasjon om fysiske,
falelse, sosiale og skolefungering i lgpet av de siste fire ukene. Livskvaliteten til hver enkelt
regnes deretter ut etter en poengskala der 100 er topp livskvalitet ned mot 0 til ingen

livskvalitet.

19



Livskvalitet malt hos barn med og uten kronisk forstoppelse. Hgst 2012

Persondata

Det var gnske om & samle data i tillegg til sperreskjema som innebefatter kontinuerlige
variabler: alder og nummer i sgskenflokken, kategoriske variabler: kjgnn (44). Her ble det
laget et ekstra spgrreskjema med disse spgrsmalene, dette ble stiftet sammen med hvert
sparreskjema som ble gitt ut. Alle som kom til konsultasjon pa poliklinikken med spgrsmal
om irritabel tarmsyndrom eller kronisk obstipasjon skal den siste uken fgr konsultasjonen ha
fart en symptomdagbok. Der skal de bl.a. ha skrevet smerte, avfaring, konsistens og farge pa
avfaringen. Det var meningen at studiet skulle se pa dette for a se om det var sammenheng
med antall avfgringer, graden av egen rapportert smerte og livskvalitet. Siden det var
vanskelig & finne nok personer som oppfylte kriteriene, matte vi ga ogsa til andre kilder, dvs.
privatpraktiserende leger som far henvisninger med samme problematikk. Dersom legene
skulle levert ut et slikt skjema pa forhand ville det kunne fare til svaert mye arbeid for legene
og forsinket pasientens legetime. Det ble dermed utelatt fra forskningen, men siden det var

tenkt som tilleggs materiale ble forskningen gjennomfert i henhold til intensjonen.

Informasjon og samtykke

Informantene ved BUK fikk tilsendt et alderstilpasset informasjonsskriv om prosjektet i
forkant av konsultasjonen (se vedlegg). Alle skjemaene var full ut anonymisert og det vil
ikke veere mulig & gjenkjenne personen bak den enkelte besvarelse. De som gnsket a delta i
undersgkelsen samtykket ved at de leverte spgrreskjema i utfylt stand. Dette ble levert inn i

forbindelse med konsultasjon hos prosjekt sykepleier.

3.7 Analysen

Dette er en observasjon studie. Data ble analysert ved hjelp av SPSS dataprogram versjon
20, (SPSS Inc. Chicago, IL, USA). Data ble analysert med statistisk hypotesetester, og det
ble benyttet kvantitative metoder. Det er gnskelig a vite om gruppene har forskjellig
livskvalitet. Det ble brukt ANOVA, for a analysere om det var forskjell mellom flere av
gruppene eller ikke. lkke-parametriske tester som Mann Whitney pa data som ikke er normalt

fordelt, chi-kvadrat pa kategoriske data og t-test pa normaldistribuerte data, nar det gjelder to
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grupper, ble ogsa benyttet. Data er hentet fra to stikkprgver av uavhengige observasjoner,
hver fra en underliggende normalfordeling. Barnas livskvalitet ble malt ved spgrreskjema
levert ved farste konsultasjon og hos en kontrollgruppe der spearreskjema ble levert og samlet
inn neste dag. Livskvalitet ble delt inn i 4 kategoriske grupper, dvs. 0-25, 26-50,51-75, 76-
100. Dette ut i fra veiledningen til sparreskjemaet. For & se etter sammenheng mellom ulike
variabler ble det brukt korrelasjon og regresjons analyse. Det ble lagt starst vekt pa ra tallene
som kom inn via sparreskjema, og ikke gruppeinndelingen av livskvalitet. Ra tallene fra
sparreskjema, ble brukt for & gi et sa ngyaktig bilde som mulig, pa et relativt lite
tallmateriale.

3.8 Etikk

Alle opplysninger som kom frem har blitt anonymisert, og prosjektet er godkjent av regional
komite for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk (REK) i tillegg til FOU Barne og
ungdomsklinikken ved St. Olavs hospital. Det var ikke ngdvendig med samtykkeerklaering da
levert skjema var samtykke og det ikke vil veere noen videre oppfelging av studiet. Det ble
lagt ved et informasjonsskriv til hvert sparreskjema som fortalte hva studien gikk ut pa.
Informasjonsskrivet var tilpasset barnets alder i tillegg til en mer utfyllende versjon for

voksene. Risikoen ved deltagelse ble vurdert til lav eller ingen.

3.9 Dokumentasjon av sgkeprosedyrer og treff

Bakgrunnen og grunnlaget for denne oppgaven ligger i grundig litteraturgjennomgang i
Cochrane Library, Tidsskriftet, Pub Med, Sve Med+, Google Scholar, ISI Web of Science og
Helsebibilioteket. For & avgrense sgket mot gnsket tematikk ble det brukt flere sgkeord og

sgkestrenger.
3.10 Kvalitetssikring av studiet

Studien ble gjennomfart av student pa masterniva med seksjonsoverlege ved BUK
poliklinisk /Barn medisin Torstein Baade Rg som hovedveileder. Biveileder er forsknings og

fagutviklingssykepleier Kirsten Aune Walter. NTNU og BUK har ansvaret for gkonomi og

kvalitetssikring av prosjektet.
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3.11 Sperreskjema

Det finnes etter hvert sveert mange ulike livskvalitetsskjema. De fleste livskvalitets-
instrumenter er generiske (generelle) heller enn sykdomsspesifikke, og SF-36 er eksempel pa
farstnevnte, (se under). Generelle instrumenter er designet for & samle inn det komplette
spektrum av funksjon, handikap og ubehag som er relevant for livskvalitet. Spesifikke
livskvalitetsskjema fokuserer pa aspekter ved helsestatus som er spesifikt i forhold til et
omrade eller en spesiell sykdom (45). Generelle livskvalitetsskjema er anvendbare i forhold
til ulike populasjoner, og kan i falge Carr (46) deles i to kategorier: helseindekser og
helseprofiler. Helseindekser gir en enkel, global skar av velvaere, mens helseprofiler er
designet for & male ulike dimensjoner knyttet til helsestatus, der den primare hensikten er a
gi innsikt i hvilke omrader som influeres av helse og i hvilken grad. Helseprofiler har et
felles skaringssystem som kan legges sammen til fa skar eller en skaringsindeks.

Det finnes flere sparreskjema som maler livskvaliteten til pasienter, et av dem er SF-36
® Health Assessment. SF-36 er et vitenskapelig validert og gjennomarbeidet, undersgkelse
instrument for personer 14 ar eller eldre og er laget for & male den generelle fysiske og
psykiske helsetilstand fra pasientens perspektiv. Undersgkelsen bestar av 36 elementer
(sparsmal), er selvadministrert og krever vanligvis mindre enn 10 minutter a fullfgre. SF-36
vokste ut av Medical Outcomes Study (47). Det har blitt den mest allment aksepterte og
brukte maleinstrument som standard mal pa generisk helsestatus og livskvalitet som finnes i
dag. En fordel med a utnytte SF-36 er at den vurderer helsemessige konsepter, ikke alder,
sykdom, eller behandling-spesifikke metoder. Svarene kan dermed sammenlignes med
normative data og vurdere livskvalitets utfall direkte bergrt av sykdom og behandling. Dette
gjer at SF-36 gir en felles malestokk for @ sammenligne pasienter med andre som lider av
kroniske sykdommer i den generelle befolkningen. Metodeutviklingen av SF-36 hevder a
bygge pa Verdens helseorganisasjon (WHO) sitt multidimensjonale helsebegrep (se
livskvalitet ) idet sparreskjemaet maler tre aspekter av helse. I samsvar med WHO sin
definisjon pa helse, inkluderer ikke SF- 36 bare negativ helsestatus (grad av sykdom og
skrgpelighet), men ogsa positiv helsestatus som well-beeing (48). Dette er et godt og
gjennomprgvd sparreskjema som blir mye brukt, det har ogsa veert brukt til personer med
obstipasjon. Mangelen ved dette skjemaet og problemstillingen var er at vi gnsker a fokusere
pa barns opplevelser, og det gjar ikke SF-36, det er et generelt skjema som er beregnet for de

over 14 ar.
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En annen metode & male livskvalitet er gjennom Brief Pain Inventory (BPI)

Brief Pain Inventory (BPI), er basert fra et mal Wisconsin Brief Pain Questionnaire, og ble
utviklet av Pain Research Group for a gi informasjon om intensiteten av smerte (sensoriske
dimensjonen) og & male i hvilken grad smerte forstyrrer funksjonen (reaktive dimensjon).
BPI har ogsa spersmal om smertelindring, smerte kvalitet og pasientens oppfatning av
arsaken til smertene. BPI ber om rangeringer av i hvilken grad smerte forstyrrer humar,
turgaing og annen fysisk aktivitet, arbeid, sosial aktivitet, relasjoner med andre, og a sove.
Middelverdien av disse resultatene kan brukes som en smerte interferens score(49). Heller
ikke dette er et spgrreskjema som er spesiallaget for barn, det har ogsa et starre fokus pa
smerte enn gnskelig. Barn med irritabel tarm kan ha smerte ved IBS, men det fanger ikke opp
nedsatt verdighet eller ubehag ved syndromet, det er derfor sett bort fra dette
maleinstrumentet.

Et instrument som har veert brukt i mange ar, er Cantrils Ladder Scale. Respondenten
blir bedt om & tenke seg en stige der det best tenkelige liv ("for deg”) er gverste trinn pa
stigen og det verst tenkelige er nederste trinn pa stigen, og det spgrres hvor man mener at
man selv befinner seg “for tiden” (27). Med denne metoden har man kombinert det visuelle
med det verbale. Noe liknende har man gjort ved a presentere enkle tegninger av ansikter
som forestiller henholdsvis smilende og triste personer. Grafiske illustrasjoner av denne
typen kan veere sarlig nyttige ndr man henvender seg til personer som har spraklige
handikap, slik som barn, innvandrere og eldre med demensproblemer. Dette var allikevel
ikke dyptgaende nok for var problemstilling selv om det var egnet for malgruppen i studiet.

For & prgve a besvare sparsmal om livskvaliteten hos barn med IBS er annerledes enn
andre barns livskvalitet er det valgt & bruke PedsQL.

PedsQL

Helse relatert Quality of Life (HRQoL) studier vedrgrende barn og unge er et voksende
forskningsfelt (50). Livskvalitet forskning innen barnehelse kom i siste halvdel av 1980 tallet
I USA(51). Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL) er regnet som et godt instrument
med tilgjengelighet av versjoner for passende aldersgrupper og parallelle former, for bade
barn og foreldre. Instrumentet inkluderer en bred aldersgruppe samt kategorier for bade
foreldre og de unge selv. PedsQL bygger pa forskning de siste 15 ar. PedsQL er et generisk
instrument for & male livskvalitet hos barn, ungdom og unge voksne med bade selv- og
foreldrerapport. Generisk betyr i denne sammenheng at sparreskjemaene kan brukes bade av
friske barn og ungdom, og i ulike kliniske grupper. PedsQL ble utviklet i USA av James W.
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Varni i 1998. | sammenlikning med andre virkemidler for & male livskvalitet er PedsQL kort,
noe som resulterer i minimal manglende data, og omfatter bade foreldrenes og barns
perspektiv over et bredest mulig spekter av alder. Versjonen fra 2001 danner grunnlaget for
den norske oversettelsen (Diseth & Reinfjell, 2002/2003). Oversettelsesarbeidet ble
gjennomfart etter internasjonale standarder. Spgrreskjemaet er designet for & male de
viktigste helsemessige dimensjoner avgrenset av WHO (52). PedsQL er tilpasset alder og
informanten (barneversjonen for 5-7 og 8-12 ar, ungdomsversjonen fra 13-18 og
foreldreversjonen for 2-4 ar, 5-7 ar, 8-12 ar og 13-18 ar). Ordlyd og innhold er sa like som
mulig over skjemaer, ulik i alderstilpasset sprakutvikling og ferste eller tredjeperson i
spgrsmalene. Foreldreversjonen undersgker foreldrenes opplevelse av barnets livskvalitet. |
tillegg ung voksen versjonen fra 18-25 ar, som inkluderer kun selv-rapport. Bade barne- og
foreldreversjonen for 5-7, 8-12 ar og 13-18 ar, omfatter 23 delspgrsmal, mens de yngste 2-4
ar har 21 spegrsmal inndelt etter samme kategorier, kun forkortet pa skolefungering. De fire

delskalaene inneholder fglgende fungeringer:

1) Fysisk fungering / helse (atte spgrsmal)

2) Falelsesmessig fungering (fem sparsmal)

3) Sosial fungering (fem spgrsmal)

4)Skolemessig fungering (fem spgrsmal)( tre spgrsmal)

Den totale poengsummen bestar av gjennomsnittet av alle elementene i sparreskjemaet.
Oppsummering av den psykososiale poengsummen bestar av gjennomsnittet av elementene i
de folelsesmessige, sosiale og skole fungering. Den fysiske helsen sin poengsum bestar av
gjennomsnittet av elementene i fysisk funksjon og er det samme skar som fysisk funksjon
skar. Poengsummen blir beregnet basert pa en 5-punkts respons skala for hvert element, og
forvandlet til en 0-100 skala med en hgyere poengsum som representerer bedre livskvalitet.
Pa grunnlag av alle 23 spgrsmalene kan en total livskvalitetsskare (sum skar) beregnes.
Informanten besvarer alderstilpassede sparsmal om livskvalitetsaspekter tilhgrende et
gitt domene i lgpet av den siste maneden. For de yngste barna mellom 5-7 ar bestar skalaen
av tre svarkategorier, hvor hvert svaralternativ er forankret i et glad, ngytralt eller trist ansikt.
For barneversjonen fra 8 ar og oppover, velger en mellom 5 svaralternativer («aldri», «nesten

aldri», «<noen ganger», «ofte», og «nesten alltid»), de yngste barna mellom 5-7 ar kan velge
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mellom tre svaralternativer («aldri», «noen ganger», «nesten alltid»). Svaralternativene er
tilsvarende for foreldreversjonen (53). Manglende elementer ble regnskapsfart basert pa
utviklerens anbefaling (54)

Det er sagt at barn ned til fem ars alder alene kan gi et godt og palitelig bilde av sin
helsesituasjon gjennom besvarelsen av spgrreskjema (55). PedsQL har veert foreslatt som en
gyldig og palitelig generell pediatrisk HRQoL maling som kan benyttes for selvrapporter og
foreldre/ proxy rapporter i aldersgrupper varierende fra 2-18 ar. Med Proxy mener man a
fylle ut ved hjelp av pargrende eller andre som antas a kjenne den som er med i
undersekelsen (“report by proxy”). Slike "tredjeinstanser” kan vaere foreldre eller leerere (nar
det gjelder barn). | denne studien vil det vaere barnets naermeste, foreldre eller foresatte (56).
Det kan vere aktuelt med proxy nar barnet er for ungt, for kognitivt svekket, for syk eller for
trett til & fullfere(57). Velger i dette studiet og kalle det for foreldre rapport. Pediatriske
pasienters selvrapportering av helserelatert livskvalitet har dukket opp som viktig
pasientbasert informasjon. Spgrreskjemaet gir et praktisk, validert/ palitelig og generisk mal
pa livskvalitet. Dette kan igjen forenkle vurdert risiko, konstatere helsestatusen og male
behandlingsresultatene i pediatriske populasjoner (50). PedsQL er et kort, standardisert
vurderingsinstrument som systematisk vurderer pasientenes og foreldrenes oppfatninger av
livskvalitet hos barn bade med og uten kroniske helseproblemer. Den bestar av korte,
praktiske og generelle skalaer som egner seg for bruk innen skole og samfunnets
populasjoner (58). PedsQL er blitt klassifisert som palitelig og gyldig mal pa livskvalitet, og
dens kjerne og design gjer den egnet til & brukes i forskning for barn med kroniske
helsemessige tilstander (59, 60). PedsQL er oversatt til mer enn 65 sprak over hele verden og
er mye brukt i forskning (61). PedsQL ble oversatt til norsk i 2002/2003, som det farste
livskvalitets-malings verktay i Norge (52). Etter en tverrsnitt undersgkelse i Norge hvor man
sa pa paliteligheten av den norske varianten av PedsQL var konklusjonen at den norske
PedsQL er en gyldig og palitelig generisk pediatrisk helserelatert livskvalitets maling som
kan anbefales for selvrapportering og Proxy rapporter (52, 62). Den amerikanske originalen
av PedsQL har vist tilfredsstillende reliabilitet (intern konsistens), for totalskalaen: 0,88
barnets selv-rapportering; 0,90 foreldre-rapportering (Varni, 2001)(52). Det foreligger ogsa
tilfredsstillende faktorlgsning for original versjon. PedsQL brukes i flere europeiske og

asiatiske land utenom USA (www.pedsql.org). Litteratursgket identifiserte et begrenset

dokumentasjonsgrunnlag for de psykometriske egenskapene ved den norske PedsQL. Det

foreligger i dag intet norsk normmateriale, men en tilfredsstillende validering av instrumentet
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for aldersgruppen 13-15 ar. Det er holdepunkter for en 4-faktormodell av PedsQL.
Instrumentet har ogsa tilfredsstillende reliabilitet. De kliniske studiene viser tilfredsstillende
Klinisk validitet der PedsQL skiller meningsfylt og signifikant mellom ulike kliniske SUB
grupper (63).

Pediatriske maleinstrumenter for livskvalitet ma veere sensitive overfor kognitiv
utvikling og méa omfatte bade selvrapportering fra barn og foreldre rapport. Egenvurdering er
et av prinsippene for livskvalitetsforskning, og det er dokumentert at barn ned i 5-6 ar er i
stand til & utrykke smerte og deres fysiske tilstand, kompetanse til a beskrive abstrakte
begreper som stolthet og lykke modnes rundt 9-10 arsalder (51). Dette skjemaet har blitt
brukt ved flere malinger hos barn om livskvalitet, og i 2005 studerte N.N. Youssef 80 barn
med IBS og sammenliknet dem med barn som led av inflammatorisk tarmsykdom,
gastrogsofageal reflukssykdom opp mot friske barn. Konklusjonen var lavere skarefor barn
med IBS (12).

Voskuijl et al. har foreslatt et bestemt instrument for & vurdere barn med IBS og encoprese
(64), men flere studier holder fast ved at PedsQL er & regne som gullstandarden nar det
gjelder livskvalitet hos barn med tarmlidelser(44). | samsvar med WHO sin definisjon pa
helse inkluderer ikke skjemaet bare negativ helsestatus (graden av sykdom og skragpelighet)
men ogsa positiv helsestatus som well-beeing. PedsQL skjemaet skal belyse dette.
Sperreskjema er designet til & gjennomfares pa under 5 minutter. Siden undersgkelsen dreier
seg om barn er skjemaet delt inn slik at det gir rom for selvrapportering men ogsa for foreldre
assistanse. Man ser PedsQL som et egnet skjema for problemstillingen.

Nar en ser pa PedsQL opp mot Nass sin begrepstolkning av livskvalitet vil vi finne
flere likhetspunkter. PedsQL har farste del som fysisk fungering som gar konkret pa
mestring av daglige gjeremal, men Neess kaller det aktiv, og betegner det som energi og
overskudd til & fa egne interesser ut i livet. Naess har samhgrighet som et punkt der hun
trekker frem gode personlige forhold til minst en person. PedsQL har et avsnitt som kalles
sosial fungering og gar pa samspillet med de rundt, for eksempel med andre barn, og hvordan
de selv opplever samspillet med dem. Tredje punkt kaller Naess for selvfglelse, det vil si
selvsikkerhet a fale seg vel som mennesket. Spgrreskjema har falelsesmessig fungering som
sitt avsnitt som spar konkret om sinns stemning og problemer med sgvn eller fremtiden.

Det siste punktet til Ness handler om en grunnstemning av glede og i hvilken grad personen
faler velveere og at livet er rikt og givende (25). Her skiller de to mest fra hverandre da

PedsQL har sitt siste punkt som fungering pa skolen. PedsQL spgr om fakta hva gjelder

26



Livskvalitet malt hos barn med og uten kronisk forstoppelse. Hgst 2012

hukommelse, fraveer fra skolen og mestringsfalelsen. En kan med godvilje se at ogsa disse
punktene har visse likhetstrekk, selv om Nass er langt mer overfladisk og falelses betont i
forhold til PedsQL konkrete avkrysninger. Det er viktig og pointere her at disse punktene
ikke rangeres hierarkisk, men sidestilles og vektlegges forskjellig fra person til person.
PedsQL er ikke laget etter Ness sin modell, men det kan virke som om at det er samme grunn

tanke pa livskvalitet.
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4.0 RESULTAT

4.1 Kontroll og informasjons gruppe

Vi fikk svar fra totalt 50 personer og endte med 25 jenter og 25 gutter i studien.

For & finne ut om vi kan sammenlikne frisk og syk gruppe matte vi se om de var
tilnzermet like. Vi starter med a se pa gruppens sammensetning i kjgnn og alder. Figur 1 viser
snitt alderen for alle barna i studiet. Snittaldrene i syk gruppe var lavere enn snittalderen i

frisk gruppe.
Snitt alderen pa deltagere i studien.
48
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Figur 1 figuren viser alder i pa barn i frisk og syk gruppe. Streken er median, blokken

interkvartilavstand og bar 95% percentil.

Boksene pa det gvre diagrammet er her Inter kvartil avstanden mens streken er medianen.
Dette viser en forskjell i alder mellom gruppene, median kontrollgruppe og median syk
gruppe. Tester vi dette med mann Whitney U test finner vi en p= 0,01. P < 0.05 og det er
dermed signifikant forskjell pa alder i syk og frisk gruppe. Ser vi neermere pa alders-

fordelingen kan den vises som i figur 2.
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Aldersfordeling i syk bla og frisk grenn gruppe.

Count

2 7 =] =l 10 11 13 14 15 186

alder

Figur 2 viser antall fordelt pa alder. Bla er syk gruppe, grann er frisk gruppe.

Figur 2 viser at det er flere sma barn i syk gruppe enn frisk gruppe. Det er flest syke 2 aringer,
mens det er flest friske 10 aringer. Oppsummer vi dette og regner ut snittet i hver gruppe far
vi fglgende tabell.

Sammensetningene i syk og frisk gruppe kjgnn og alder.

Friske Standard Syke barn Standard | P verdi
barn avvik avvik
N | Snitt N | Snitt
alder alder
Gutter | 14| 9,2 3,2 Gutter | 11 [ 6,5 3,4 0,05
Jenter |11 | 8,6 45 Jenter | 14 | 5,3 53 0,01
total 2518,9 3,7 Total |25 |5,8 45 0,01

Tabell 1 Kjgnn og gjennomsnittsalder i syk og frisk gruppe.

Leser vi tabellen bortover ser vi guttenes aldersfordeling i frisk gruppe 9,2 ar og syk gruppe
6,5ar. Likeledes jentenes snittalder for syke pa 8,6 ar og friske pa 5,3ar. Vertikalt finner vi
friske gruppe 8,9 ar mot syk gruppe 5,8 ar. Ingen signifikante forskjeller mellom kjgnn, men

bekrefter tidligere funn, syk gruppe har signifikant lavere alder enn frisk gruppe.
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Vi gnsket ogsa a se om sgsken hadde innvirkning livskvaliteten til deltagerne, vi matte
dermed finne ut om gruppene var like i forhold til sgsken. Ser vi pa sgsken til deltagerne i
begge gruppene er det er det totalt fa uten sgsken.

Alle deltageres registrering av sgsken

Har Eldre | Yngre | Begge | Tvilling | Uten | P-

sgsken | sgsken | sgsken | deler sgsken | verdi
Frisk 24 11 7 6 0 1 0,2
Syk 21 11 7 2 1 4 0,2

Tabell 2, sgsken i syk og frisk gruppe.

En Fischer exact test viser at det ikke er signifikant forskjell i gruppene ang sesken, men det er flere i
frisk gruppe som har sgsken enn i syk gruppe.

Gruppene syk og frisk er tilnzermet like i kjgnn, og sesken. Det er avdekket signifikante forskjeller i
alder mellom gruppene, en valgte til tross for dette a ga videre i studien, og brukte gruppene som

referansegrupper for barn og unge med og uten obstipasjon.

4.2 Forskjell i livskvalitet mellom frisk og syk gruppe.

Hovedformalet med studiet var & undersgke om det var forskjell i livskvalitet mellom syk og frisk
gruppe. Livskvalitet sparreskjema er bygd opp av flere underemner, for & fa et ngyaktig bilde er det
sett pa poeng skare pa hvert underemne. Det er her startet med hele gruppen i foreldrerapporten som
sammenlikner syk og frisk gruppe.

Total skdre syke og friske barn foreldre rapport

Skala Maks | Syke barn selv rapport | Friske barn selv Diff | 95 % Ki
skare | N=11 rapport N =21
Snitt Standard snitt | Standard Syk/ | av
avvik avvik frisk | differansen
Total skare 2300 1763 283 2062 | 257 299* | (145, 453)
Fysisk fungering 800 652 127 763 | 69 111* | (53, 169)
Psyko sosial helse | 500 371 59 427 | 82 56* | (15,96)
Fglelsesmessig 500 368 84 433 | 92 65* | (14, 115)
fungering
Sosial fungering 500 451 52 463 73 12 (- 24,48)
Skole fungering 300 296 106 403 94 107* | (50, 164)
Median enkelt 100 80 11 91 11 11* | (5,17)

Tabell 3 total skare syke og friske barn proxy rapport etter rapporteringsemner. Hayere verdier er lik
bedre livs-kvalitet. * Signifikante forskjeller.

| tabell 3 ble det sett pa begge gruppene og de forskjellige kategoriene i sparre skjemaet. Her vises
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malinger for alle aldre i samlet gruppe, og resultatene viser signifikante forskjeller i livskvalitet
mellom syk og frisk gruppe. Total skare, fysisk fungering, psyko sosial helse, falelsesmessig
fungering, skolefungering og median malinger viser alle signifikante forskjeller mellom foreldre
rapportert livskvalitet syk og frisk gruppe. Skolefungering er den som kommer darligst ut blant
syke barn, der snittet er 296. Her var alle barna tatt med slik at totalsummen varierer mellom de
minste barna som delte poengsummen pa 21, og de stgrre som hadde 23 spgrsmal, dette tallet gir i
slik sammenheng ingen mening. Ogsa hos friske barn er dette punktet som skarer lavest med 403 av
500 mulige. Ser vi pa tallene som kan sammenliknes er livskvaliteten darligst hos syk gruppe med
falelsesmessig fungering pa 368 poeng, mens det i frisk gruppe er psykososial helse fungering med
427, det er da tatt hgyde for at spgrreskjemaene har ulikt antall sparsmal og observasjonene gir
dermed et svar som kan sammenliknes.

| Tabellen for barns selvrapportering finner vi falgende.

Total skdr syke og friske barn

Skala Maks | Syke barn selv rapport | Friske barn selv Diff | 95 % Ki
skare | N=11 rapport N = 21
Snitt Standard snitt | Standard Syk/ | av

avvik avvik frisk | differansen
Total skare 2300 1918 167 2007 | 261 89 (- 83,260)
Fysisk fungering 800 733 66 726 66 7 (-52, 56)
Psyko sosial helse | 500 395 50 426 71 31 (- 16, 78)
Fglelsesmessig 500 379 73 429 | 86 50 (- 10, 109)
fungering
Sosial fungering 500 440 55 438 | 77 2 (- 50, 53)
Skole fungering 300 367 76 414 79 50 (- 10, 105)
Median enkelt 100 83 7 87 11 3 (-3,11)

Tabell 4 total skare syke og friske barn etter rapporteringsemner. Hgyere verdier er lik bedre livs-

kvalitet.

Ser vi pa tabell 4, selvrapportert livskvalitet er det ingen signifikante forskjeller mellom syk og
frisk gruppe. Det er allikevel interessante resultater som kommer frem. Nar det gjelder fysisk
fungering og sosial fungering er det rapportert inn hgyere skare blant syk gruppe, enn blant frisk
gruppe. Det er hos faglelsesmessig fungering en ser den starste differansen mellom frisk og syk
gruppe. | syk gruppe har en snitt skare pa 379 mens det hos frisk gruppe har en skare pa 429.
Skolefungering kan heller ikke her sammenliknes pa tvers av gruppene.

Videre ble det undersgkt totalsummen i foreldre rapport syk og frisk gruppe, og sammenliknet
det med barnerapport i syk og frisk gruppe. Dette ble kun gjort pa de som leverte bade barn og foreldre

rapport, det vil si de over fire ar, slik at sammenlikningen skulle bli reell. Det ble tatt en T-test pa

31



Livskvalitet malt hos barn med og uten kronisk forstoppelse.

Hgst 2012

gruppene syke barn mot friske barn for a se om det var noen signifikante forskjeller i livskvalitet

skare.
Signifikansmal syk / frisk gruppe
Foreldre rapport Barne rapport 95 % Ki
N Maks | Snitt | Standard | N Maks | Snitt | Stand | Diff. | av Diff.
skare | skare | awvik skare | skare |ard
avvik
Syk 9 2300 |1994 | 151 9 |2300 |1919 |173 75 (-137, 187)
Frisk |21 |[2300 |2093 | 265 21 | 2300 |2007 | 262 86 (-79, 250)

Vi fant ingen signifikante forskjeller i livskvalitetskare malt hos foreldre og barne rapporter. Dette ser
vi ved at 95 % konfidensintervall av differansen gar over null punktet.

4.3 Livskvalitet etter grupper

Tabell 5, signifikans malinger syk mot frisk gruppe.

Veiledningen til PedsQL anbefaler en inndeling av livskvalitet etter grupper ut fra

gjennomsnitts skar til hver enkelt deltager i studien. Ser en pa inndelingen av livskvalitet i fire

grupper kan vi dele inn slik:

Hay livskvalitet 100-76 poeng,

Middels livskvalitet 75-51 poeng

Darlig livskvalitet 50 - 26 poeng

Liten til Ingen livskvalitet 25 - O poeng

Vi far da en fordeling som kan illustreres grafisk bade i selvrapportert og foreldre rapportert

PedsQL skare. Det er her sett pa fysisk skare og psykososialt som er satt sammen av

undergruppene, falelsesmessig fungering, sosial fungering og fungering i barnehage / skole.
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Selv rapportering PedsQL Foreldre rapportert PedsQL

ruppe kontrollnummer
207 grupe 257

sy Wsyk
W risk Wik

204

Count
Count

75100 50-75 2550
median gruppe median grupper

Figur 3, Livskvalitet delt etter 4 klasser, syk og frisk gruppe

Grafisk fremstilling av selvrapportert livskvalitet i skjemaet til venstre, mens skjemaet til
hayere viser foreldre rapportert livskvalitet, begge inndelt etter fire grupperinger. Bla sagyler
viser syke barns oppfatning av livskvalitet kontra grgnn sgyle som representerer friske barns
opplevelse. En ser her at i barnerapporten er det flere barn med god livskvalitet, det vil si i
gruppe 1. Av syke barn er det 10 som kommer i kategori 1, og 18 av de friske barna. To syke
kommer i kategori to, og tre av de friske. | foreldrerapporten er det 16 syke som kommer i
god livskvalitet gruppe, mens 23 friske. | gruppe to med middels livskvalitet kommer det 6
syke barn og to friske, mens det i gruppen til darlig livskvalitet er et sykt barn, men ingen
friske. Ser en gruppevis og tar en Chi kvadrat test pa gruppe inndelingen finner vi ingen
signifikante forskjeller i gruppene p > 0,05.

Barnerapporten p = 0,85, foreldrerapporten p = 0,164

Livskvalitet etter gruppe inndeling gir ingen signifikante forskjeller mellom syk og frisk i

bade barn og foreldre rapporten.

4.4 Aldersgrupperinger

Et viktig delmal var & se om livskvalitetskar varierte med alderen. Alderen fordelte seg noe

ujevnt i alderskategoriene slik at enkelte aldersgrupper fikk en svak N, det vil si fa deltagere.
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Besvarelser i hver aldersgruppe

Aldersgruppe Selv rapportering Foreldre rapportering
SYK FRISK SYK FRISK

2—4ar 0 0 14 4

5-7ar 2 4 2 4

8—12ar 6 12 6 12

13-16ar 3 5 3 5

SUM 11 21 25 25

Tabell 6, fordeling av besvarelser etter alder.

Vi ser at det er ujevnt fordelt i alder og det er klassen 2-4 ar for de syke og 8-12 ar for de

friske som har flest deltagere.
4.5 Alders variasjoner

Ser en ngyere pa hver aldersgruppe er det variasjoner bade med hensyn til alder og foreldre
rapporter opp mot barnerapporter. For a kunne analysere dataene pa en tilfredsstillende mate
ble grupper slatt sammen til starre grupper med bredere aldersklasser. Disse vil bli brukt
videre i enkelte analyser. Nar det gjelder den minste aldersgruppen er det bare foreldre

rapporter slik at disse er for seg, tross lavt antall i frisk gruppe.

Ny gruppe inndeling

Selvrapportering Foreldre rapport
SYK FRISK SYK FRISK
Alder | Antall | Alder | Antall | Alder | Antall | Alder | Antall
2-4 14 2-4 4
5-16 |11 5-16 | 21 5-16 |11 5-16 | 21

N 11 21 25 25
Tabell 7, ny gruppe inndeling med faerre grupper.

Dette gir til sammen tre sammenliknings grupper, en pa barn selvrapport og to foreldre
rapporter. Nar det gjelder foreldre rapporter er det flere svar skjemaer, og det er delt inn i to
aldersgrupper bade blant syke og friske. De minste 2-4 ar har et skjevt antall av observasjoner

i syk og frisk gruppe, men det er allikevel valgt a ta med som et selvstendig resultat.
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2-4 dr foreldre rapport syke barn — 2-4 dr foreldre rapport friske barn

Skala Maks | Foreldre rapport 2-4 Foreldre rapport 2-4 ar | Diff | 95 % Ki
skare | arsykeN =14 friske N=4
Snitt Standard snitt | Standard Syk/ | av
avvik awvik frisk | differansen
Total skare 2300 1623 293 1900 | 141 277 (-49, 625)
Fysisk fungering 800 589 132 781 | 24 192* | (56, 345)
Psyko sosial helse | 500 352 59 373 46 21 (- 48, 90)
Fglelsesmessig 500 355 85 356 96 11 (-70, 138)
fungering
Sosial fungering 500 455 52 456 | 43 1 (-55,60)
Skole fungering 300 238 94 289 25 51 (-2, 53)
Median enkelt 100 76 13 92 6 16 (1,30)

Tabell 8 total skare foreldre rapport, syke og friske barn etter rapporteringsemner. Hgyere

verdier er lik bedre livs-kvalitet. *= Signifikante forskjeller.

| og med at det er selvrapportering er median et bilde pa hva gjennomsnittet mener og det er
valgt & bruke ordet snitt i tabellene. Skalaen her er fra 1-100, der 100 er full livskvalitet. |
foreldre rapporten for de minste ble det brukt et T- test som gjennom standardavvik og 95 %
variasjon av differansen viser en signifikant forskjell mellom syk og frisk gruppe i fysisk

fungering. Alle malinger viser samme trend, bedre livskvalitetskare blant friske barn enn syke

barn.
5-16 ar foreldre rapport syke barn mot 5 -16 dr foreldre rapport friske barn
Skala Maks | Foreldre rapport 5-16 ar | Foreldre rapport 5-16 a| Diff. 95 % Ki
skar | Syke N=11 Friske N =21
Snitt Standard Snitt Standard | Syk/ av
awvik awvik frisk differansen
Total skare 2300 | 1948 143 2093 265 145 (-38,329)
Fysisk fungering | 800 730 65 760 73 30 (-27,86)
Psyko sosial 500 400 53 438 84 38 (-22,97)
helse
Fglelsesmessig 500 405 77 444 90 39 (- 29, 107)
fungering
Sosial fungering | 500 453 52 464 79 11 (- 44, 68)
Skole fungering | 500 370 72 425 86 55 (-9,119)
Median 100 86 7 91 12 5 (-3,13)

Tabell 9 total skaresyke og friske barn foreldre rapport etter rapporteringsemner. Hgyere
verdier er lik bedre livs-kvalitet.

Ser vi pa de eldre barna i foreldre rapporten er det ingen signifikante forskjeller mellom syk
og frisk gruppe. Starst differanse er det mellom skolefungering hvor det skiller 55 poeng av
500 mulige. Vi ser det er relativ lik differanse mellom psykososial helse og felelsesmessig
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fungering, pa henholdsvis 38 og 39 poeng. Trenden er ogsa her at de friske skarer mer pa

malingen, men ingen signifikante funn.

5-16 dr syke mot 5-16 dr friske selv rapportering

Skala Maks | Syke barn 5-16 ar Friske barn 5-16 ar | Diff. | 95%
skire | N=11 N=21 Konfidens int.
Snitt Standard Snitt Standard | Syk/ | av
avvik awvik frisk | differansen
Total skare 2300 1910 166 2007 262 97 (- 88, 283)
Fysisk fungering 800 730 72 726 66 4 (- 50, 57)
Psyko sosial helse 500 393 48 426 71 33 (- 18, 84)
Folelsesmessig 500 383 75 429 86 46 (-18,110)
fungering
Sosial fungering 500 443 49 438 77 5 (- 50, 59)
Skole fungering 500 355 78 414 79 41 (-2,121)
Median enkeltvis 100 83 7 87 11 4 (-4,12)

Tabell 10 total skaresyke og friske barn selv rapport etter rapporteringsemner. Hgyere verdier

er lik bedre livs-kvalitet.

Hos de eldste i selvrapporterings- gruppen finner vi ogsa her en trend til bedre skare pa totale
livskvalitet blant friske barn enn blant syke barn. Differansen er pa 97 av totalt 2300. Under
hver inndeling er det sterst avstand under falelsesmessig fungering, der det skiller 46 poeng
av 500 mellom frisk og syk. Det er to omrader som skiller seg ut, fysisk fungering og sosial
fungering hvor begge skarer bedre i syk gruppe enn i frisk gruppe. Det er ingen signifikante
forskjeller mellom gruppene, hverken totalt eller i under kategoriene.

4.6 Kjonn og livskvalitets vurdering:

Et av formalene med studien var a se om barnets kjgnn hadde innvirkning pa selvrapportert
livskvalitets maling. Ser en pa totalpoeng for livskvalitets mal nar det gjelder kjgnn og
foreldre malinger kommer en frem til at jentene skaret i gjennomsnitt hgyre pa livskvalitet i
nesten alle malinger tabell 11. Unntaket her er foreldre malingene til syke barn der guttene
rapporteres a ha en trend mot hgyere totalskar enn jentene Tar vi en T-test ser imidlertid at

konfidensintervall har stor spredning, noe som indikerer store variasjoner i svarene.
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Antall- | Gjennomsnitt | 95 % Konfidens-

N total skare intervall-
Friske 13 1915 (1773, 2065)
gutter
Friske 8 2156 (2015, 2252)
jenter
Diff. 241*
Syke 6 1921 (1787, 2020
gutter
Syke 5 1940 (1750, 2125)
jenter
Diff. 19*
Foreldre | 14 2000 (1829, 2142)
Friske
gutter
Foreldre | 11 2141 (2016, 2244)
Friske
jenter
Diff. 141*
Foreldre | 10 1833 (1673, 1973)
syke
gutter
Foreldre | 14 1705 (1537, 1846)
syke
jenter
Diff. 128

Tabell 11, total poeng skare pa selvrapport og proxy kjgnn,* er differanse i

jenters faver.

Ut ifra tabell 11 ser en gjennomsnitt av total skare for hver av gruppene delt etter kjgnn.
Differanse der jentene skarer hgyest er markert med stjerne, mens der guttene skarer hgyest er
skrevet uten merknad. Nar en ser pa konfidensintervallene kan en ikke se noen signifikant
sammenheng mellom kjgnn og livskvalitetsmalingene foretatt i dette studiet. Vi kan dermed si
at i vart utvalg er det ikke kjgnnsfordeler nar det gjelder livskvalitets malinger, i hverken syk

eller frisk, barnerapport eller proxy.

4.7 Livskvalitet og sgsken

Ser en pa livskvalitet og sgsken er det for sma tall til & trekke en konklusjon, men av 30 barn
med sgsken har 86 % god livskvalitet, mens 13 % har middels. | foreldre rapporter er det 43

barn, av disse har 35 sgsken og god selvtillit det vil si 81 %, 7 barn 16 % med middels og 1
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barn, 2 % med darlig. Av de uten sgsken er det 4 det vil si 80 % med god selvtillit og 1, 20 %

med middels.
S@sken og livskvalitet
Barne selv God Middels Darlig livskvalitet | p-verdi
rapport livskvalitet | livskvalitet
Har sgsken 26 86 |4 13 0,167
N =30 % %
Har ikke 1 50 |1 50
sgsken N= 2 % %
Foreldre God Middels
Rapport livskvalitet | livskvalitet
Har sgsken N= | 35 81% |7 16% | 1 2% 0,926
43
Har ikke 4 80% |1 20%
sgsken N=5

Tabell 14, sgsken og livskvalitet klassifisering, Barne og foreldre rapport.

Tester vi dette statistisk med en Fishers exact test, finner vi at det ikke er en signifikant
sammenheng mellom sgsken og livskvalitet i selvrapporterings gruppe eller livskvalitet til
barna rapportert av foreldrene.
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5.0 Diskusjon:

Studie viser:

Det er signifikant forskjell pa proxy rapportert livskvalitet til IBS barn og friske barn nar en
ser gruppen under ett. | underkategoriene er det signifikant forskjell under, fysisk fungering,

psyko sosial helse, falelsesmessig fungering, skolefungering og median malinger.

| foreldre rapporten for de minste viser det en signifikant forskjell mellom syk og frisk

gruppe, i fysisk fungering.

Det ikke er signifikante forskjeller pa livskvalitet til barn med IBS og friske nar det gjelder
selvrapportering av livskvalitet, eller de eldste barnas foreldre rapportering. Dette er totalt og

under ulike aldersgrupper.
Klasse inndelt livskvalitet viser ingen signifikante forskjeller.
Sasken eller kjgnn viser ingen signifikant pavirkning pa livskvaliteten.

Det var antydet av pargrende til barn med IBS far studiet startet, at disse barna har
darligere livskvalitet enn friske barn. Likevel sees det som ngdvendig a stadfeste dette far
man kan ga videre i forskning. Forskningsresultatene kan hjelpe oss svar & gi svar pa hva som
gjer livskvaliteten darligere hos enkelte, og til slutt kan ressurser settes inn pa det beviste
trengende punkt. Det er sveert interessant og se om livskvaliteten forringes ved barn og unge
som sannsynligvis ikke har opplevd normale avfarings forhold i livet sitt. James Varni fant i
2007 ut at barn med organiske gastro-intestinale forstyrrelser rapporterte signifikant lavere
samlet HRQoL og fysisk helse i forhold til pasienter med mage tarm lidelser(38). Her ble det
imidlertid ikke malt opp mot friske barn, kun mot annen lidelse.

Nar vi har delt inn livskvalitet etter grupper gir svarene ingen signifikante forskjeller.
Dette er imidlertid grov skala og vi gnsket a se naermere pa enkelt- observasjonene.

Foreldre rapportene i var studie er det som gir en signifikant forskjell mellom syk og frisk
gruppe. Nar det er snakk om total skare pa maks 2300, ser vi det er en forskjell i egenopplevd
livskvalitet (1763) og foreldre rapportert livskvalitet (2062) pa totalt 299 poeng. Signifikante
under temaer der foreldre mente syke hadde darligere livskvalitet enn barna mente selv, gjaldt
fysisk fungering, psyko sosial helse, fglelsesmessig fungering, skolefungering og median

malinger av total skare.
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| undersgkelsen Varni foretok i 2007, var ogsa her foreldrerapporten darligere pA HRQoL i
forhold til pasientene med irritabel tarmsyndrom (38). I den studien er det ikke beskrevet om
hvordan foreldre rapporten til friske barn var, kun malinger opp mot andre sykdommer. En
annen studie foretatt i Storbritannia 2005 viser ogsa at foreldre rapporten har lavere skar enn
barnerapporten (65). Det er interessant & se at foreldre mener barna lider og har sterre
handicap enn barna opplever selv. At foreldre gnsker sine barn det beste er ikke noe nytt,
interessant her er at det kan virke som om foreldrene mener tanken og ulempen ved en
sykdom er starre enn det individene faler selv. Her kan det jo diskuteres pa hvilken mate
foreldre rapportene er fylt ut, er det helt selvstendig, eller er det et samarbeid med voksen og
barn? Samspillet og fortrolighet mellom generasjoner er et viktig utgangspunkt dersom en
foreldre rapport skal gjenspeile barnets opplevelser sa likt som mulig. Det kan jo tenkes at
barn er flinkere til & rapportere det negative til forelder og ikke bare det positive, eller at de
legger skylden pa IBS over flere ting de faler de ikke mestrer. Foreldre som undervurderer
sine barns fysiske evne kan palegge ungdvendige restriksjoner pa barnet. De kan se pa sine
barn som sarbare noe som kan resultere i at foreldrenes beskyttende atferd begrenser barnas
sosiale opplevelser og kan gi darligere livskvalitet for barn med IBS sammenliknet med
jevnaldrende (42).

Ved utfylling av sparreskjema vet vi ikke om foreldre og barn gjorde dette sammen, slik at
foreldre rapport og barne rapporten blir tilnsermet identiske, eller om de satt hver for seg og
fylte ut, slik at det var foreldrenes opplevelse av barnas livskvalitet som kom frem. Siden det
var sapass stor differanse mellom egen opplevd livskvalitet og foreldre rapportert kan en jo
tro at foreldre skjemaene er fylt ut selvstendig. Foreldrenes mening er relevant og viktig fordi
naveerende og aktive omsorgspersoner er i stand til a ansla den totale velferd og
atferdsendringer, samt daglig overvakning. For PedsQL er det at foreldrene svarer en
feilkilde: det er mer deres vurdering av barnets livskvalitet enn barnets livskvalitet som males.
Anvendelse av foreldre rapporter bygger pa en antagelse om at en annen person pa et gitt
tidspunkt kan vurdere pasientens verdier og preferanser, det tas ogsa utgangspunkt i at en av
foreldrene kan ta hgyde for pasientens livssyn og at gnsker og behov kan ha endret seg siste
tiden noe som kan ha innflytelse pa livskvaliteten. Bruken av foreldre rapporter gir potensielt
en lgsning pa informasjons-problematikken, men det forutsetter at foreldre informasjonen
stemmer overens med den informasjonen man ville fatt fra pasienten selv. Flere forskere er
kritiske overfor foreldre maling da de mener at data kan veere farget og pavirket av en annen
persons holdninger(66). | kartleggingen av livskvalitet er det et kjent fenomen at en finner

relativt lave korrelasjoner mellom ulike informanter pa sparreskjemaer. Dette fordi ulike
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informanter ser livskvaliteten til barnet i forskjellige kontekster, fra forskjellige perspektiver
og relatert til forskjellige type domener som en studerer (67).

Ut ifra var studie kan vi se en trend men ingen signifikante funn nar det gjelder barn
med IBS og friske barn i de ulike aldersgrupperinger. Det er interessant a se at barna selv
rapporterer bedre skar pa sosial og fysisk fungering i syk enn frisk gruppe, dette er imidlertid
sma variasjoner. Om man her overkompenserer og tenker ut i fra mine forhold har jeg det
veldig bra, eller de sammenlikner seg med resten av elevene pa skolen og barnehagen vites
ikke, men det jo gledelig at sykdommen ikke legger negative faringer pa selvopplevd fysisk
og sosial fungering. Spgrsmalene som er stilt om skolefungering gar mest pa det teoretiske,
om det er vanskelig a falge med i timen og om de glemmer ting. Fysisk fungering er spgrsmal
pa mer malbare verdier, for eksempel om de syntes lgping er vanskelig og om de klarer a
gjere det andre pa samme alder klarer rent fysisk. En ting ved & sparre barn og unge alene er
at vi ikke vet hvor rasjonelt barna tenker. Et av spgrsmalene var: klarer du a lgfte tunge ting?
Vil en person pa 8 ar klare a tenke ut fra attearingens forutsettinger om kroppsstarrelse, vekt
og muskler, eller vil vedkommende sammenlikne seg med en voksen og dermed si at de ikke
klarer a lgfte s3 mye. Dette er et av usikkerhetsmomentene ved a spgrre barn med eget
skjema, her vil det vere stor variasjon pa de som har fatt hjelp til a fylle ut, og de som har fylt
ut alene.

Det er i en komparativ analyse gjort bl.a. av Varni, i 2006 sett pa helserelatert
livskvalitet hos barn med irritabel tarm-syndrom. Her ble 280 barn med IBS bedt om 4 fylle ut
PedsQL livskvalitet sparre skjema, og det kom da frem at pediatriske pasienter med IBS
hadde signifikant lavere skare pa spgrsmal om de fungerer fysiske, falelsesmessige, sosialt
darligere pa skolen i forhold til friske barn (68). Her kom ikke resultatene fra hver
aldersgruppe frem, men konklusjonen er motsatt av det var studie indikerer. Hvorfor det er
slik er uvisst, kanskje er forholdene varierende fra land til land, eller det er blitt mer apenhet
om temaet de siste arene slik at noe av det tabubelagte er borte.

Det er interessant i denne studien og se pa toppskar. Fysisk helse og sosial fungering er begge
omrader hvor poengsummene er hgyere i syk gruppe enn i frisk nar en ser gruppene under ett
ved selv rapportering. Dette er igjen kun sma forskjeller som ikke er signifikante, dvs. at det
like gjerne kunne vert en forskjell den andre veien hvis vi hadde gjort studiet pa nytt.

Det er sagt at jo tidligere man far behandling jo bedre resultat er forventet (69), derfor
valgte vi & ha med alder som tilleggsfaktor. Barn og unge er i en voldsom utvikling i barne og
ungdomsarene, det er ikke bare kroppslig utvikling men hormoner og falelser spiller ogsa en
vesentlig rolle. A ha encoprese i 4-6 ars alderen for en jente vil jeg tro ikke er like ille som en
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jente i 12-14 ars alder. Da er puberteten i anmarsj og det er forventet at en skal kunne ha
kontroll pa avfaringen sin. PedsQL er delt opp i aldersgrupper, men med tilleggs skjema far vi
vite ngyaktig hvilken alder det er snakk om og dermed fa et mer nyansert bilde.
Gjennomsnittsalderen i var studie viser 5,8 ar i syk gruppe og 8,9 ar i frisk gruppe. Dette
passer bra med gnske om a fa tidlig helsehjelp.

Ut ifra PedsQL kan man ikke se hvilket kjgnn det er som har svart, med tanke pa
senere tilrettelegging eller hjelp valgte vi a ta med dette. Som det star tidligere i oppgaven er
det bevist at gutter er mer plaget med obstipasjon enn jenter(15). Det er likt mellom gutter og
jenter frem til 4-5 ars alder, men fra 5-arsalderen er lekkasje av avfgring tre ganger sa vanlig
hos gutter som hos jenter. | undersgkelsen med hjertesyke barn og livskvalitetsmaling var det
ingen signifikante forskjeller knyttet til kjgnn(42). | var undersgkelse hadde vi 50 barn, det
var 25 jenter og 25 gutter. Av disse jentene hadde 14 tarmlidelser mens det var 11av guttene.
Jentene skaret i gjennomsnitt hgyre pa livskvalitet skare i alle malinger bortsett fra foreldre
rapport til syke barn der guttene hadde hgyest skare. Livskvalitetsmalinger fra andre studier
viser ingen klare tendenser nar det gjelder kjgnn. Det ble i Finland 2008 malt generell
helserelatert livskvalitet til 10- aringer pa skolen, der jenter skaret signifikant lavere pa
emosjonelle fungeringer enn gutter, ellers kom kjgnn ganske likt ut (70). Vi har ingen
signifikante forskjeller angaende kjgnn, og ogsa for liten N og dermed for lav styrke i studiet

til & si noe om det er forskjeller i livskvalitet mellom kjgnn.

Nar tilleggsskjemaet var laget var det lett & fare pa spgrsmal om antall sgsken og hvor
i saskenflokken en var. Det er blitt sagt at foreldre er mest opptatt av avferingen til eldste
barnet for det er da de har tid til & falge med, ved mindre sgsken har man det ofte mer travelt
og de store blir mer overlatt til seg selv med oppgaver de mestrer, som toalett gaing. For &
finne ut om dette matte hver enkelt krysse av pa om de hadde sgsken, og om sgsknene var
eldre eller yngre. Det var ikke delt inn i halvsgsken, barn som bor i samme husstand men som
ikke er biologiske sgsken osv. Her var det litt opp til hver enkelt, fglte de seg neerme nok som

sgsken kunne de sette et kryss, dette var kun tilleggsopplysninger til problemstillingen.

Nar det gjaldt sesken og helserelatert livskvalitetsmal syntes det a ha liten innvirkning
pa livskvaliteten i foreldre rapportene, og blant selvrapporterings gruppen. Forventningene til
foreldre rapportene nar de hadde sgsken, forhapentligvis friske & sammenlikne seg med var at
de skulle ha et negativt fokus. En tenker i en sgskenflokk hvor en har IBS ma det skape mye
ubehag og ekstra bekymringer nar en har noen ved siden av i familien hvor tarm og mage

trolig fungerer som det skal. Pa den andre side er det ikke sikkert det er tid til & dvele eller d ta
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mye hensyn dersom det er flere & dele oppmerksomheten pa. | selvrapporterings gruppe var
det en tendens til positiv innvirkning a ha sgsken, om det skyldes forstaelse, eller det a ha
noen fortrolige & dele tanker og bekymringer med er usikkert. Her skal det nevnes at det er

sveert fa tall og lage noen statistikk ut i fra.

Som nevnt i innledningen viser studier at det tar fra 1-5 ar, eller lengre a fa stilt
diagnose (12). Dette gjer det vanskelig eller neermest umulig a ha en sikker diagnose pa barna
som fylte ut sparreskjema. Det gjelder szrlig de minste. Det har i studien blitt spurt barn som
har problemer med obstipasjon og som har oppsgkt lege for dette, selv om det skulle bli en
baken-forliggende arsak senere i forlgpet. Resultatene fra sparreskjema har allikevel gitt oss
en formening om hvordan livskvaliteten er nd, selv om noe kan skyldes uklar diagnose eller

pavente av endelig diagnose senere.

Det er gjennom denne studien sammenliknet frisk og syk gruppe, ulempen her viste
seg at det var signifikant forskjell i alder mellom gruppene, der syk gruppe hadde i snitt lavere
alder en frisk gruppe. Om vare malinger skyldes alder eller det faktum at noen var syke og
andre friske er umulig a si, men det er foreldrerapporten i denne studien som viser
signifikante forskjeller mellom gruppene, og pa den maten har barnets alder ikke sa stor
betydning. En skulle tro at foreldre til en tre aring og en pa atte fylle ut skjema under samme
forutsetning. Vi har valgt a bruke gruppene konsekvent som kontrollgrupper opp mot

hverandre.

Bias, brukes om utsagn, valg og vurderinger som pa systematisk mate avviker fra det
som er faktisk korrekt. Bruk av spgrreskjemaer kan innebere flere bias, deriblant
hukommelsesbias. Hukommelsesbias har sin bakgrunn i at respondenter opplever, husker og
evaluerer fenomener som undersgkes forskjellig. Smerte som er gatt over, er vanskelig a
gjenskape pa en tallskala tre uker etter hendelsen. Konfundering kan ogsa spille inn som
mulig feilkilde, da det er flere variabler enn obstipasjon som pavirker livskvalitet. Nar
assosiasjonen (korrelasjonen) mellom to hendelser (delvis) kommer av at begge har en felles
arsak, kalles det konfundering. Eksempler pa dette i denne sammenhengen kan vere, angst gir
magesmerter, er dermed barnet obstipert? Barn skifter fort i humgar og opplevelser, og kan

etter en krangel eller utestengelse fra venneflokken krysse av pa lav livskvalitet.

En innvending mot mal av livskvalitetsmalinger er at det er for abstrakt og flyktig
fenomen til & males. Mange mennesker er lite stabile i sine vurderinger og falelsesmessige
opplevelser, noen varierer mye andre er mer stabile. Dette kan fare til usikkerhet i resultatene

for eksempel nar man skal sammenlikne livskvaliteten i forskjellige grupper(56).
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Det er flere begrensninger som ma sees pa nar man tolker disse resultatene, svarene
som kom fra pasienter med tarmlidelser kom sannsynligvis fra et starre geografisk omrade
enn kontrollgruppen. Pasientene er henvist fra hele midt Norge og representerer trolig en stor
spredning i sosial status og boforhold. Kontrollgruppen derimot er begrenset til to skoler og
en barnehage. Her vil trolig foreldrenes status og inntekt veere mer lik i og med man ofte
sogner til skole i nerheten av der man bor. Boligprisene innen et gitt omrade er mer jevne enn
fra by til land.

Pasientene som kom til St. Olav vil trolig ha falt et sterre press pa a levere
sparreskjema enn de som var i kontrollgruppen. Nar pasientene kom til konsultasjon og ble
spurt direkte av sykepleier om de hadde med seg spgrreskjema kan det fort bli ubehagelig for
pasienten a si nei og eventuelt forklare hvorfor. Dette gjar leveringspresset starre for denne
gruppen enn de som fikk veere anonyme pa mail ved skoler og barnehager. Her ma en
imidlertid huske pa at pasientene ved St Olav ville ha stgrst interesse av at en slik
undersgkelse blir utfgrt, da det forhapentlige vis kan gi deres barn bedre behandling og
forstaelse pa sikt.

| eksklusjonskriteriene er det tatt forbehold om gode norskkunnskaper, dette for & veere
sikker pa at sparreskjema blir forstatt og fylt ut riktig. En ulempe her er at noen informanter
faller bort, tenker da serlig pa kontroll gruppa. Dersom man gar pa skolen og behersker
spraket darlig vil det trolig gi seg utslag i antall venner pa skolen og dermed sannsynlig ogsa
oppfattet livskvalitet. Dette er allikevel av praktiske grunner ikke tatt hensyn til.

A méle livskvalitet i Trondheim i januar med influensa og magesjau rundt hvert hjgrne
er kanskje ikke det som gir best resultat, pa den andre siden burde jo dette veere likt for begge
gruppene, slik at eventuelle forskjeller allikevel vil tilegnes faktorer av mer langsiktig art som

pavirker livskvaliteten.

PedsQL sparreskjema er et enkelt og kjapt skjema a besvare bade for barn, ungdom og
voksne. Dette i tillegg til at man kan spgrre mange gjer det til et godt verktay for maling av
livskvalitet. Ulempen med et slikt sparreskjema er at nyansene ved f.eks. et intervju vil falle
fra. Det vil under et intervju kunne komme frem hva som konkret gjorde at livskvaliteten
foltes darligere, og gnsker de hadde pa hvordan dette skulle lgses. Slike konkrete
observasjoner vil bli borte under en spgrreskjema undersgkelse. En av fordelene ved
spgrreskjema er at en kan na ut til langt flere samtidig. Dette gir et tallmateriale som igjen kan
gi oss statistiske analyser pa generelt grunnlag. Dette er lettere materiale & jobbe med for

senere forskning da tallene vil veere objektive.
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Formalet var a samle inn data pa poliklinikken pa St. olav i forbindelse med prosjektet
«god mage». Det var etter lang erfaring fra overlegen pa klinikken sagt at det kom ca 10 nye
henvendelser i uken og at det a samle inn data fra 50 personer ville ga greit. Av en eller annen
uforstaelig grunn stoppet henvisningene plutselig opp. Det ble registrert en ny pa 4 uker. Det
hadde dermed oppstatt et stort problem med gjennomfgringen av prosjekt. Etter litt
detektivarbeid viser det seg at en tidligere lege pa St. olav som na driver privat praksis har
stor gkning i antall henvisninger av obstiperte barn fra fastlegene. Det var pasienter i studiets
malgruppe som ble henvist fra primaerlegen til spesialisthelsetjenesten. Det ble dermed valgt &
samle inn data ogsa fra disse pasientene, da disse er likestilt med pasientene pa St. Olav, og
prosjektet kunne fullfgres. Ulempen her var at disse pasientene selv matte sende inn skjemaet
I posten etter endt legebesgk. Informasjonen som ble gitt ut var lik, og konvoluttene var ferdig
frankert. Det er umulig & si hvor stor svarprosenten var her, det er ikke muligheter til a se pa
legens pasientliste, men i og med at det krevdes starre innsats fra hver enkelt er det lett a tro at
svarprosenten er vesentlig lavere enn ved St. Olav. De svarene som ble sendt inn var relevante
og ble behandlet i samme kategori som de fra St. olav.

Prosjektet «god mage» har som mal at fastlegene skal lere seg mer om barn og unge
med IBS slik at de kan starte temmingsregime a ga til oppfelging via fastlegen. Dette vil veere
med pa & gi pasientene mer ro og kontinuitet i behandlingen. De vi da trolig mgte samme
person hver gang, og det vil trolig bli et mer fortrolig forhold en det spesialist-helsetjenesten
klarer & gi. Det kan medfgre mindre fraver fra skole og barnehage i og med at legen blir
naermere hjemstedet. Sannsynligvis vil ogsa behandlingen starte fortere ved at de far time
raskere enn spesialisthelsetjenesten klarer & gi. Alle disse faktorene er med pa a lette
hverdagen for pargrende og pasienter med IBS, og trolig ogsa bedre livskvaliteten. Varni sier
i artikkel fra 2005 at & utnytte HRQoL maling i pediatriske helsetjenester kan lette
kommunikasjonen mellom lege og pasient, forbedre pasientens /foreldres tilfredshet,
identifisere skjulte sykdomstilstander og bista i kliniske beslutninger. Han sier videre at det
kan veere med pa identifisere barn med stgrst behov, samtidig demonstrere kostnads fordeler

ved a levere aktuelle og malrettede tiltak for & lgse disse behovene(29).

Livskvalitetsforskningens fremste oppgave har veert a belyse hvilke forhold i
storsamfunnet, familie og arbeidsliv som fremmer og hemmer det enkelte menneskes
livskvalitet. Ett av de spersmal som stadig reises, er hvilken sammenheng det er mellom
materiell velstand og livskvalitet. Far vi det bedre hvis vi oppnar en hgyere materiell

levestandard? En sammenlikning mellom nasjoner tyder pa at det er meget store forskjeller i
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livskvalitet mellom land med en lav materiell levestandard og land med hgy. Men man har
ogsa funnet at grensenytten tilsynelatende er avtakende, dvs. at forskjellen i gjennomsnittlig
livskvalitet mellom land med hgy og meget hay levestandard er liten (71). Norge er kjent for a
veere et godt land & bo i med hgy levestandard, det er allikevel gnskelig med mer forskning

som kan gke livskvaliteten yttligere.

Denne studiens styrker er inkludering av bade foreldre og barn selvrapportering, og bruk av et
validert instrument med normative data over et bredt aldersspenn. Det er ogsa lagt vekt pa
anonymitet og at det ikke skal veere vanskelig eller ta lang tid for deltagerne. Det er i tillegg til
sparreskjema laget eget skjema som utdyper alder og gir informasjon om kjgnn og sasken.
Data er forsgkt fremstilt pa en oversiktlig og systematisk mate. Begrensninger i studien er
antall personer, mangel pa bred geografisk, rasemessig og etnisk mangfold. Med fa deltagere
har studien litt for lav styrke, dette resulterer i at selv om vi ikke ser forskjeller, kan vi ikke
utelukke at det kan finnes.

Det kunne veert rekruttert pasienter i visse aldersgrupper og sagt at det var gnskelig
med et bestemt antall innenfor hver aldersgruppe, i stedet for a ta de tjuefem farste. Dette
hadde fort til bedre sammenlikningsgrunnlag, men ogsa fart til lengere tidsepoke brukt pa
data-innsamling. Vi kunne ogsa samlet inn svar fra syk gruppe farst, og etter strevd a fa sa lik
alderssammensetning vi kunne i kontroll gruppen. Innsamlingen skjedde derimot parallelt og
det ble ikke oppdaget ujevn aldersfordeling fgr analysene startet. Det var da ikke tid nok til &

samle inn informasjon fra «ny» kontrollgruppe.

For & fa frem data har det veert vanskelig a finne stistikk tester som har godtatt sa fa
deltagere, det er pravd a kryss kjere flere tester for a teste ut svarene som kom frem. Noen av
testene krever normalt fordelt data noe som er vanskelig a si noe om pa lite materialet. Det er
mange artikler og definisjoner skrevet om livskvalitet, det er i denne studien tatt med et par,
her kunne man sgkt enda videre og sett pa en mer internasjonal definisjon. Dette studiet er
gjennomfart i Norge og det var naturlig a ta utgangspunkt i norsk hoved definisjon. Hele
rapporten av studiet burde veert skrevet pa engelsk slik de fleste fag- artikler er, men pa grunn
av dysleksi og manglende gode engelsk kunnskaper ble det valgt a skrive pa Norsk, med evt.
ulemper det matte medfare.

Det er gjennom oppgaven prevd og tydeliggjort hva som er innhentet av data gjennom
dokumenter og statistikk og hva som er egne tolkninger og analyser av dette. Det er forsgkt a
ha et bevisst forhold til brukte fremgangsmater, i visshet om at det vil pavirke de funn man

sitter igjen med etter analysens slutt. Det er forsgkt a tydeliggjere metodiske valg, for a gjare
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oppgaven mest mulig forstaelig og tilgjengelig for leseren, og for a sikre bekreftbarhet og
troverdighet i studien. Da svarprosenten totalt ble innenfor styrkeberegning vil en kunne dra
nytte av totalmalingene, men ser en pa aldersgruppene hver for seg er dette a regne som en
pilotstudie, der mer forskning trengs med flere i hver alders gruppe. Resultatene ma derfor

sees kun som en retningsgivende trend og det oppfordres til mer forskning pa et viktig og
aktuelt tema.
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Informasjonsskriv til foreldre/ foresatte og barn og ungdom.

Livskvalitet hos barn.

Foresparsel om a delta i spgrreundersgkelse i forbindelse med en masteroppgave ved
NTNU

Bakgrunn og hensikt

Jeg er masterstudent i klinisk forskning ved Universitetet i Trondheim og holder pa med en
avsluttende masteroppgave. Jeg gnsker a finne ut hvordan barn og ungdom med
fordgyelsessykdommer har det. Barn og ungdommer med fordgyelsessykdommer som
behandles ved Barne- og Ungdomsklinikken fyller ut et sparreskjema om hvordan de har det,
og dette sammenlignes med en gruppe barn og ungdom i samme aldersgruppe fra skoler og
barnehager i Trondheim.

Hva innebarer studien?

Det er frivillig & delta i studien. Studien vil innebeere at du svarer pa et sparreskjema omkring
livskvalitet, hvordan du har det, samt opplysninger om kjgnn, alder og nummer i sgsken
flokken. Det tar omtrent 10 minutter & fylle ut skjemaet. Skjema leveres i (vedlagte) lukket
konvolutt til spesialsykepleier for de som er pa St Olav Hospital, og lerer eller leder ved skole
og barnehage. Du skal ikke skrive navn eller fgdselsdato pa skjemaet.

Mulige fordeler og ulemper

Dersom du ikke besvarer spgrreundersgkelsen vil det ikke fa noen konsekvenser for din
behandling ved Barne og ungdomsklinikken ved St Olavs hospital.

Hva skjer med informasjonen om deg?

Informasjonen som registreres om deg skal kun brukes slik som beskrevet i hensikten med
studien. Alle opplysningene vil bli behandlet uten navn og fadselsnummer eller andre direkte
gjenkjennende opplysninger.

Dersom du skulle ha noen spgrsmal til studien, kan du kontakte

meg pa 48042969, eller sende en e-post til Karlsaun@online.no.
Studien er godkjent av REK og FOU Barneklinikken St. Olavs Hospital.
Med vennlig hilsen:

Masterstudent Overlege Barne og ungdomsklinikken
Hanne Karlsaune Torstein Baade Rg
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Sammendrag av prosjektbeskrivelse
Prosjekt for barn og ungdom med fordgyelsesplager, ”God mage!”
Bakgrunn for prosjektet

Barne- og ungdomsklinikkens spesialist i mage-tarmsykdommer mottar i gjennomsnitt ti

nyhenvisninger pr. uke hvor henvisningsteksten indikerer at pasientens problem dreier seg om kronisk
forstoppelse og irritabel tarmsyndrom (IBS) med forstoppelse. | tillegg re-henvises mange pa grunn av
tilbakefall. Eller de kommer til Pasientmottaket med akutte magesmerter eller tilbakefall. 1 2011 kom i

alt 430 barn og ungdommer til Barn poliklinikk pa grunn av obstipasjon.

Fastlegen kan ved hjelp av retningslinjer i pasientforlgpet starte behandling og oppfalging av barn med
kronisk forstoppelse/IBS. En utfordring er at fastlegen ikke kjenner til pasientforlgpet, og heller ikke
gjenkjenner disse pasientene som gruppe. Symptomene kan lett forveksles med matintoleranse eller
psykiske vansker. Mange barn og unge har hatt store plager i form av redusert livskvalitet over lang tid
pa grunn av for eksempel kvalme, nedsatt matlyst og feilernaring, magesmerter, sosial isolasjon og
stort fraveer fra skole, far henvisning til spesialisthelsetjenesten skjer. Mange har gjennomfart ulike
tiltak i farstelinjetjenesten som kostveiledning, utredninger, inkludert henvisning til PPT og/eller BUP
uten a ha lgst problemet. Erfaring og forskning viser at riktig behandling, informasjon og oppfalging

svert ofte gir gode resultater for pasienten.

Det opplyses om at fastleger og praksiskonsulenter har deltatt i utarbeidelsen av pasientforlgpet som er
godkjent i klinisk samarbeidsutvalg for barn og unge.

Prosjektet er ett-arig og er finansiert av helse Midt-Norge RHF.
Gjennomfgring av prosjektet

| prosjektperioden vil gastroenterolog vurdere henvisningen fra pasientens fastlege, samt vurdere
pasientens blodprever og avfgringsprave, for sa a velge ut de pasientene som skal direkte til
konsultasjon hos spesialsykepleier (klinisk spesialist i stomiterapi og helsesgster). Pasienten blir

prioritert og far time sa raskt som mulig.

Det sendes et informasjonsbrev til fastlegen hvor det redegjeres for at pasienten deltar i et prosjekt.

Spesialsykepleiers oppgaver ved konsultasjon:
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Igjen vurdere pasienten i henhold til inklusjons- og eksklusjonskriterier, skal pasienten delta i
prosjektet, eller fa time hos gastroenterolog?

Pasient og foresatte gis informasjon muntlig og skriftlig om tilstanden og behandlingen
Starter behandling i henhold til retningslinje i pasientforlap

Ber pasienten bestille time hos fastlege to uker etter konsultasjonen ved BUK

Sender epikrise til fastlegen

Kontakter helsesgster ved behov for informasjon og tilrettelegging for pasienten i
skole/barnehage

Gir pasienten tilbud om kontrolltime etter 3 maneder.

Tilbyr pasient og foresatte gruppeopplering ved Barne- og ungdomsklinikken
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Postadresse: TRONDHEIM KOMMUNE Radmannen Postboks 2300 Sluppen 7004 Trondheim
Bespksadresse: Munkegata 1 Telefon: +47 72 54 85 26 Telefaks: +47 72546131
Organisasjonsnummer: NO 942 110 464 E-postadresse:
radmann.postmottak@trondheim.kommune.no Internettadresse: www.trondheim.kommune.no
218748/12

Radmannen, kommunaldirektgr for
oppvekst og utdanning
Hanne Karlsaune

karlsaun@online.no

Var saksbehandler Var ref. Deres ref. Dato
Ragnhild Granskogen 12/50794/ 25.10.2012
oppgis ved alle henv.

Svar - Forespgrsel om forskning pa barn med obstipasjon i skoler og barnehager

Radmannen viser til din sgknad om tillatelse til & gjennomfare undersgkelser blant barna i skoler
og barnehager i Trondheim. Sgknaden er datert 25.september 2012.

Undersgkelsen handler om livskvalitet til barn med og uten obstipasjon.

Radmannen gir deg tillatelse til & kontakte skoler og barnehager med forespgrsel om informanter.
Henvendelsen ma skje til skolenes og barnehagenes ledere. En forutsetning for gjennomfgringen
er selvfalgelig at deltakelse fra alle parter er frivillig og at regler og retningslinjer for anonymitet
0g personvern falges.

Radmannen haper din forskning kan gi mer kunnskap om de problemstillinger du gnsker a belyse,
og gnsker deg lykke til med arbeidet

Med hilsen
TRONDHEIM KOMMUNE

Gunn A. Rgstad Ragnhild Granskogen
kommunaldirektgr for oppvekst og utdanning radgiver
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Region: Saksbehandler: Telefon: Var dato: Var referanse:
REK sgr-gst Jgrgen Hardang 22845516 28.01.2013 2012/2023/REK sgr-gst
A

Deres dato: Deres referanse:

10.01.2013

Var referanse ma oppgis ved alle henvendelser
Besgksadresse:

Nydalen allé 37 B, 0484 Oslo

Telefon: 22 84 55 11

E-post: post@helseforskning.etikkom.no

Web: http://helseforskning.etikkom.no/

Torstein Baade Rg
St. Olavs Hospital
Barne- og Ungdomsklinikken

2012/2023 Livskvalitet hos barn med kronisk forstoppelse

Prosjektleder: Torstein Baade Rg

Forskningsansvarlig: St. Olavs Hospital

Sgknaden ble behandlet i mgtet 29.11.2012. Det ble gjort et utsettende vedtak. Prosjektleder
har i skjema for tilbakemelding mottatt 10.1.2013 svart pa komiteens merknader. Det er lagt
ved informasjonsskriv til ungdom 12-16 ar, til barn under 12 ar og til foreldre.

Komiteen har ingen innvendinger til vedlagte informasjonsskriv.

Vedtak

Komiteen godkjenner at prosjektet gjennomfares i samsvar med det som framgar av
sgknaden, av tilbakemelding pa komiteens merknader og av de bestemmelser som falger av
helseforskningsloven med forskrifter. Godkjenningen gjelder til 1.11.2013.
Forskningsprosjektets data skal oppbevares forsvarlig, se personopplysningsforskriften
kapittel 2, og Helsedirektoratets veileder for «Personvern og informasjonssikkerhet i
forskningsprosjekter innenfor helse og omsorgssektoren». Personidentifiserbare data slettes
straks det ikke lenger er behov for dem og senest Ved prosjektets avslutning.

Dersom det skal gjagres endringer i prosjektet i forhold til de opplysninger som er gitt i
sgknaden, ma prosjektleder sende endringsmelding til REK.

Prosjektet skal sende sluttmelding, se helseforskningsloven § 12, senest 6 maneder etter at
prosjektet er avsluttet.

Med vennlig hilsen

Gunnar Nicolaysen

Professor

Leder

Jorgen Hardang

Komitesekretaer

Kopi til: kari.risnes@stolav.no
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Tilleggsopplysninger vedrgrende livskvalitetsspgrsmal:

Alder pa barnet: skriv inn alder--------------

Kjenn: (Sett kryss i ruten.)

gutt jente
Sasken
Har barnet sgsken
Ja Nei
Hvis sgsken
Hvor mange eldre (skriv inn tall)

Hvor mange yngre (skriv inn tall)
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P e d S QL TMLivskvalitet hos barn

Versjon 4.0 - norsk

FORELDRERAPPORT for SMA BARN (alder 2-4)

VEILEDNING

Pa fglgende side er det en liste med ting som kan veere et problem for
barnet ditt. Vennligst fortell oss hvor stort problem hver av dem har veert for
barnet ditt i lgpet av den SISTE MANEDEN ved & sette en ring rundt:

0 hvis det aldri er et problem

1 hvis det nesten aldri er et problem

2 hvis det noen ganger er et problem

3 hvis det ofte er et problem

4 hvis det nesten alltid er et problem

Det er ingen rette eller gale svar.
Hvis det er spgrsmal du ikke forstar, sa vennligst spar om hjelp.

Hvor stort problem har dette veert for barnet ditt i lgpet av den SISTE
MANEDEN...
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Al Nesten | Ofte |
i 1 rl oen esten
Fysisk fungering (problemer med...) aldri _
ganger alltid
1.Ga 0 1 2 3 4
2. Lagpe 0 1 2 3 4
3. Delta i aktiviteter og lek 0 1 2 3 4
4. Logfte tunge ting 0 1 2 3 4
5. Bade eller dusje 0 1 2 3 4
6. Hjelpe til med & rydde lekene sine 0 1 2 3 4
7. Har vondt eller smerter 0 1 2 3 4
8. Har lite overskudd og energi 0 1 2 3 4
Al Nesten . Ofte .
i i rl oen esten
Folelsesmessig fungering (problemer aldri ‘
ganger alltid
med...)
1. Foler seg redd eller skremt 0 1 2 3 4
2. Faler seg nedfor eller trist 0 1 2 3 4
3. Foler seg sint 0 1 2 3 4
4. Har vansker med a sove 0 1 2 3 4
5. Bekymrer seg 0 1 2 3 4
| Nesten Ofte
Sosial fungering (problemer med...) Aldri aldr Noen Nesten
ganger alltid
1. Leke sammen med andre barn 1 3 4
2. Andre barn vil ikke leke med ham/henne 1 3 4
3. Blir ertet og plaget av andre barn 1 2 3 4
4. Klarer ikke & gjgre ting som andre barn 0 1 2 3 4
pa hans eller
5. Holde fglge med andre barn i lek 0 1 2 3 4
*Vennligst fyll ut denne delen hvis barnet gar i barnehage/park:
| Nesten Ofte
Fungering i barnehagen/parken (problemer Aldri aldr Noen Nesten
med...) ganger alltid
1. Veere med pa de samme aktivitetene 0 1 2 3 4
som jevnaldrende
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Borte fra barnehagen/parken fordi 0 1 2 3
han/hun ikke fgler seg i form

Borte fra barnehagen/parken for a dra 0 1 2 3
til lege eller
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P e d S QL TMLivskvaIitet hos barn

Versjon 4.0 - norsk

BARNERAPPORT for YNGRE BARN (alder 5-7)
Veiledning for intervjuer:

Na skal jeg stille deg noen spgrsmal om ting som kan vaere et problem for noen
barn. Jeg gnsker a vite hvor stort problem noen av disse tingene kan veere for

deg.

Vis barnet svarskalaen og pek deretter pa svaralternativene mens du leser dem hgyt.

Houis dette aldri er noe problem for deg, sd peker du pa ansiktet som smiler.

Hvis det noen ganger er et problem for deg, s& peker du p& ansiktet som er i

midten.

Hvis dette nesten alltid er et problem for deg, sa peker du pa det sinte ansiktet.

Na skal jeg lese ett og ett sparsmal for deg. Pek pa det bildet som viser meg hvor vanskelig

tingen er for deg. La oss farst sve med et eksempel.

Aldri Noen Nesten
ganger alltid
Det er vanskelig for deg G knipse med fingrene @ @ ®

Be barnet om a vise deg knipsingen med fingrene for a sjekke om spgrsmalet har blitt riktig besvart.

Gjenta spgrsmalet hvis barnet peker pa et svar som er forskjellig fra det barnet viser.
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Tenk pa hvordan du har hatt det i de siste ukene. Vaer sa snill 3 hgre godt etter det jeg leser

og fortell meg hvor vanskelig tingen er for deg.

Pek pa svarskalaen etter at du har lest spgrsmalet. Hvis barnet ngler eller ikke ser ut til & forsta

hvordan det skal svare, sa les opp svarmulighetene mens du peker pa ansiktene.

Aldri Noen Nesten
Fysisk fungering (problemer med...) ganger alltid
1. Er det vanskelig for deg & ga 0 2 4
2. Er det vanskelig for deg & lgpe 0 2 4
3. Er det vanskelig for deg & vaere med a leke sammen 0 2 4
4. Er det vanskelig for deg & lpfte tunge ting 0 2 4
5. Er det vanskelig for deg a bade eller dusje 0 2 4
0 2 4
6. Er det vanskelig for deg a hjelpe til hjemme, for eksempel
rydde lekene dine
0 2 4
7.Har du vondt noen steder (Hvor? )
0 2 4
8. Feler du deg noen gang for sliten og tregtt til a leke
Husk, fortell meg hvor stort problem disse tingene har veert for deg i de siste ukene.
Aldri Noen Nesten
Folelsesmessig fungering (problemer med...) ganger alltid
1. Fgler du deg redd eller skremt 0 2 4
2. Fgler du deg trist eller er du lei deg 0 2 4
3. Fgler du deg sint 0 2 4
4. Har du vansker med a sove om natta 0 2 4
5. Er du redd for at noe kan skje med deg 0 2 4
Aldri Noen Nesten
Sosial fungering (problemer med...) ganger alltid
1. Blir du fort uvenner med de andre barna 0 2 4
2. Sier de andre barna at de ikke vil leke med deg 0 2 4
3. Erter eller plager de andre barna deg 0 2 4
4. Klarer de andre barna a gjgre ting som du ikke klarer 0 2 4
5. Er det vanskelig & holde fglge med de andre barna nar 0 5 4

dere leker

62




Livskvalitet malt hos barn med og uten kronisk forstoppelse. Hgst 2012
Aldri Noen Nesten
Fungering i barnehagen / pa skolen (problemer med...)
ganger alltid
. . 0 2 4
1. Er det vanskelig for deg a folge med pa det som skjer i
2. Glemmer du ting 0 2 4
3. Har du vansker med 3 fa gjort det dere gjor i 0 2 4
barnehagen/ pa skolen
4. Har du vzaert borte fra barnehagen/skolen fordi du 0 2 4
ikke fglte deg bra
5. Har du vaert borte fra barnehagen/skolen fordi du 0 2 4
skulle til legen eller sykehuset

Hvor stort problem er dette for

deg?

Aldri Noen

ganger

© © 6
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ID:

Dato:

P e d S QL TMLivskvalitet hos barn

Versjon 4.0 — norsk

FORELDRERAPPORT for YNGRE BARN (alder 5-7)

VEILEDNING

Pd folgende side er det en liste med ting som kan vaere et problem for

barnet ditt. Vennligst fortell oss hvor stort problem hver av dem har veert for
barnet ditt i lgpet av den SISTE MANEDEN ved & sette en ring rundt:

0 hvis det aldri er et problem

1 hvis det nesten aldri er et problem

2 hvis det noen ganger er et problem

3 hvis det ofte er et problem

4 hvis det nesten alltid er et problem

Det er ingen rette eller gale svar.
Hvis det er spgrsmal du ikke forstar, sa vennligst spar om hjelp.
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Hvor stort problem har dette veert for barnet ditt i Igpet av den SISTE
MANEDEN...

A Neste . Ofte .
7 1 Il oen esten
Fysisk fungering (problemer med...) 0 aldri .

ganger alltid
1. Ga mer enn 100 m 0 1 2 3 4
2. Lagpe 0 1 2 3 4
3. Delta i idrettsaktiviteter eller trening 0 1 2 3 4
4. Logfte tunge ting 0 1 2 3 4
5. Bade eller dusje pa egen hand 0 1 2 3 4
6. Delta i huslige plikter sa som & plukke opp 0 1 2 3 4
leker
7. Har vondt eller smerter 0 1 2 3 4
8. Har lite overskudd og energi 0 1 2

A Nesten | Ofte |
Folelsesmessig fungering (problemer rl aldri el es_te”
d..) ganger alltid
med...
1. Faler seg redd eller skremt 0 1 2 3 4
2. Foler seg nedfor eller trist 0 1 2 3 4
3. Faler seg sint 0 1 2 3 4
4. Har vansker med a sove 0 1 2 3 4
5. Bekymrer seg over hva som vil skje med 0 1 2 3 4
| Nesten Ofte

Sosial fungering (problemer med...) Aldri aldri Noen Nesten

ganger alltid
1. Kommer ikke overens med andre barn 0 1 2 3 4
2. Andre barn vil ikke veere venner med 0 1 5 3 4
ham/henne
3. Blir ertet og plaget av andre barn 0 1 5 3 4
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4. Klarer ikke a gjare ting som andre barn pa

hans eller 0 ! ? 3 4

5. Holde fglge med andre barn i lek 0 1 2 3 4

Nesten Ofte

Fungering pé skolen (problemer med...) Aldri alds Noen Nesten
ganger alltid

1. Foglge med i timen 0 1 2 3 4

2. Glemmer ting 0 1 2 3 4

3. Vansker med & fa gjort alt arbeidet pa 0 1 2 3 4

skolen

4. Borte fra skolen fordi han/hun ikke fagler 0 1 2 3 4

seg i form

5. Borte fra skolen for & dra til lege eller 0 1 2 3 4

sykehus
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BARNERAPPORT (alder 8-12)

VEILEDNING

Pa den fglgende side er det en liste med ting som kan veere et problem for
deg. Vennligst fortell oss hvor stort problem hver av dem har veert for deg i

lgpet av den SISTE MANEDEN ved & sette en ring rundt:

0 hvis det aldri er et problem
1 hvis det nesten aldri er et problem
2 hvis det noen ganger er et problem
3 hvis det ofte er et problem

4 hvis det nesten alltid er et problem

Det er ingen rette eller gale svar.
Hvis det er spgrsmal som du ikke forstar, sa veer sa snill & sparre om hjelp.

Hvor stort problem har dette veert for deg i lgpet av den SISTE
MANEDEN...
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_ Nesten Ofte
Om min helse og mine aktiviteter Al aldri | NOe" sz
(problemer med...) ganger alltid
1. Det er vanskelig for meg & ga like langt 0 1 2 3 4
som tvers over en hel fotballbane
2. Det er vanskelig for meg a lgpe 0 2 3 4
3. Det er vanskelig for meg a veere med pa 0 2 3 4
sport eller
4. Det er vanskelig for meg a lgfte tunge 0 3 4
5. Det er vanskelig for meg a bade eller 0 3 4
dusje uten hjelp
6. Det er vanskelig for meg & hjelpe til 0 1 2 3 4
hjemme
7. Jeg har vondt forskjellige steder 0 2 3 4
8. Jeg har lite krefter og orker ikke s& mye 0 2 3 4
_ Nesten Ofte
Om folelsene mine (problemer med...) Aldri aldri Noen Nesten
ganger alltid
1. Jeg foler meg redd eller skremt 0 1 2 3 4
2. Jeg foler meg nedfor eller trist 0 1 2 3 4
3. Jeg foler meg sint 0 1 2 3 4
4. Jeg har problemer med a sove 0 1 2 3 4
5. Jeg bekymrer meg over hva som vil skje 0 1 2 3 4
med meg
_ Nesten Ofte
Om hvordan jeg har det sammen Aldri Noen Nesten
aldri | ganger alltid
med andre (problemer med...)
1. Jeg blir fort uenig med andre barn 0 1 3 4
2. Andre barn vil ikke veere venner med 0 1 3 4
meg
3. Andre barn erter og plager meg 0 2 3 4
4. Jeg klarer ikke & gjare ting som andre 0 2 3 4
barn pa min alder klarer a gjare
5. Det er vanskelig for meg a holde falge 0 1 2 3 4

med andre barn nar vi leker
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Nesten Ofte

Om skolen (problemer med...) Aldri aldri Noen Nesten
ganger alltid

1. Det er vanskelig for meg & veere 0 1 2 3 4

oppmerksom og fglge med i timen

2. Jeg glemmer ting 0 2 3 4

3. Jeg har problemer med a fa gjort 0 2 3 4

arbeidet pa skolen

4. Jeg er borte fra skolen fordi jeg ikke 0 1 2 3 4

foler meg i form

5. Jeg er borte fra skolen for & dra til legen 0 1 2 3 4

eller sykehuset
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Dato:

P e d S QL TMLivskvalitet hos barn

Versjon 4.0 - norsk

FORELDRERAPPORT for BARN (alder 8-12)

VEILEDNING

Pa falgende side er det en liste med ting som kan vaere et problem for
barnet ditt. Vennligst fortell oss hvor stort problem hver av dem har veert for
barnet ditt i lgpet av den SISTE MANEDEN ved & sette en ring rundt:

0 hvis det aldri er et problem

1 hvis det nesten aldri er et problem

2 hvis det noen ganger er et problem

3 hvis det ofte er et problem

4 hvis det nesten alltid er et problem

Det er ingen rette eller gale svar.
Hvis det er spgrsmal du ikke forstar, sa vennligst spar om hjelp.

Hvor stort problem har dette veert for barnet ditt i Igpet av den SISTE
MANEDEN...
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) _ Neste Ofte
Fysisk fungering (problemer med..) | AldM | . | Noen Nesten
ganger alltid
1. GAmer enn 100 m 0 1 2 3 4
2. Lagpe 0 1 2 3 4
3. Delta i idrettsaktiviteter eller trening 0 1 2 3 4
4. Logfte tunge ting 0 1 2 3 4
5. Bade eller dusje pa egen hand 0 1 2 3 4
6. Delta i huslige plikter 0 1 2 3 4
7. Har vondt eller smerter 0 1 2 3 4
8. Har lite overskudd og energi 0 1 2 3 4
_ Neste Ofte
Folelsesmessig fungering Aldr e | NS Nesten
litid
(problemer med...) IR i
1. Foler seg redd eller skremt 0 1 2 3 4
2. Faler seg nedfor eller trist 0 1 2 3 4
3. Foler seg sint 0 1 2 3 4
4. Har vansker med & sove 0 1 2 3 4
5. Bekymrer seg over hva som vil skje 0 1 2 3 4
med ham/henne
_ Nesten Ofte
Sosial fungering (problemer med...) Aldri Alds Noen Nesten
|
ganger alltid
1. Kommer ikke overens med andre 0 1 2 3 4
2. Andre barn vil ikke veere venner med 0 1 2 3 4
ham/henne
3. Blir ertet og plaget av andre barn 0 1 2 3 4
4. Klarer ikke a gjgre ting som andre 0 1 2 3 4
barn pa hans eller
5. Holde fglge med andre barn i lek 0 1 2 3 4
_ Nesten Ofte
Fungering pé skolen (problemer med...) Aldri aldri Noen Nesten
ganger alltid
1. Falge med i timen 1 2 4
2. Glemmer ting 1 2 4
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3. Vansker med a fa gjort alt arbeidet pa 0 1 2 3
skolen
4. Borte fra skolen fordi han/hun ikke 0 1 2 3

foler seg i form

5. Borte fra skolen for & dra til lege eller 0 1 2 3

sykehus
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Dato:

P e d S QL TMLivskvalitet hos barn

Versjon 4.0 — norsk

TENARINGSRAPPORT (alder 13-18)

VEILEDNING

Pa den fglgende side er det en liste med ting som kan vaere et problem for
deg. Vennligst fortell oss hvor stort problem hver av dem har veert for deg i
lgpet av den SISTE MANEDEN ved & sette en ring rundt

0 hvis det aldri er et problem

1 hvis det nesten aldri er et problem

2 hvis det noen ganger er et problem

3 hvis det ofte er et problem

4 hvis det nesten alltid er et problem

Det er ingen rette eller gale svar.
Hvis det er spgrsmal som du ikke forstar, sa veer sa snill & sparre om hjelp.

Hvor stort problem har dette veert for deg i lgpet av den SISTE
MANEDEN...
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_ Nesten Ofte
Om min helse og mine aktiviteter Al aldri | NOe" sz
(problemer med...) ganger alltid
1. Det er vanskelig for meg & ga mer enn 0 1 2 3 4
100 m
2. Det er vanskelig for meg a lgpe 0 3 4
3. Det er vanskelig for meg a drive med 0 2 3 4
sport eller trening
4. Det er vanskelig for meg a lgfte tunge 0 2 3 4
5. Det er vanskelig for meg a bade eller 0 2 3 4
dusje uten hjelp
6. Det er vanskelig for meg a hjelpe til 0 1 2 3 4
hjemme
7. Jeg har vondt forskjellige steder 0 2 3 4
8. Jeg har lite krefter og orker ikke sa mye 0 2 3 4
_ Nesten Ofte
Om folelsene mine (problemer med...) Aldri aldri Noen Nesten
ganger alltid
1. Jeg faler meg redd eller skremt 0 1 2 3 4
2. Jeg faler meg nedfor eller trist 0 1 2 3 4
3. Jeg faler meg sint 0 1 2 3 4
4. Jeg har vansker med & sove 0 1 2 3 4
5. Jeg bekymrer meg over hva som vil skje 0 1 2 3 4
med meg
_ Nesten Ofte
Om hvordan jeg har det sammen Aldri Noen Nesten
aldri ganger alltid
med andre (problemer med...)
1. Jeg har vansker med & komme overens 0 1 2 3 4
med andre tendringer
2. Andre tenaringer vil ikke veere venner 0 1 2 3 4
med meg
3. Andre tenaringer erter og plager meg 1 2
4. Jeg klarer ikke a gjare ting som andre 1 2
tenaringer pa min alder klarer & gjare
5. Jeg har vansker med a holde fglge med 0 1 2 3 4
andre tenaringer
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_ Nesten Ofte

Om skolen (problemer med...) Aldri aldri Noen Nesten

ganger alltid
1. Det er vanskelig for meg a fglge med i 0 1 2 3 4
timen
2. Jeg glemmer ting 0 2 3 4
3. Jeg har vansker med a fa gjort alt 0 2 3 4
arbeidet pa skolen
4. Jeg er borte fra skolen fordi jeg ikke 0 1 2 3 4
foler meg i form
5. Jeg er borte fra skolen for & dra til legen 0 1 2 3 4

eller sykehuset
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Dato:

P e d S QL TMLivskvalitet hos barn

Versjon 4.0 - norsk

FORELDRERAPPORT for TENARINGER (alder 13-18)

VEILEDNING

Pa falgende side er det en liste med ting som kan vaere et problem for
tenaringen din. Vennligst fortell oss hvor stort problem hver av dem har
veert for tenaringen din i lgpet av den SISTE MANEDEN ved & sette en ring
rundt:

0 hvis det aldri er et problem

1 hvis det nesten aldri er et problem

2 hvis det noen ganger er et problem

3 hvis det ofte er et problem

4 hvis det nesten alltid er et problem

Det er ingen rette eller gale svar.
Hvis det er spgrsmal du ikke forstar, sa vennligst spar om hjelp.

Hvor stort problem har dette veert for tenaringen din i lapet av den
SISTE MANEDEN...
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Nesten Ofte
Fysisk fungering (problemer med..) | Aldr aidri | e Nesten
ganger alltid
1. Ga& mer enn 100 m 0 1 2 3 4
2. Lagpe 0 1 2 3 4
3. Delta i idrettsaktiviteter eller trening 0 1 2 3 4
4. Logfte tunge ting 0 1 2 3 4
5. Bade eller dusje pa egen hand 0 1 2 3 4
6. Delta i huslige plikter 0 1 2 3 4
7. Har vondt eller smerter 0 1 2 3 4
8. Har lite overskudd og energi 0 1 2 3 4
Nesten Ofte
Folelsesmessig fungering Aldri aldri | NoE" Neéten
(problemer med...) danger alltid
1. Faler seg redd eller skremt 0 1 2 3 4
2. Foler seg nedfor og trist 0 1 2 3 4
3. Foler seg sint 0 1 2 3 4
4. Har vansker med a sove 0 1 2 3 4
5. Bekymrer seg over hva som vil skje 0 1 2 3 4
med ham/henne
Nesten Ofte
Sosial fungering (problemer med...) Aldri aldri Noen Nesten
ganger alltid
1. Kommer ikke overens med andre 0 1 2 3 4
2. Andre tenaringer vil ikke vaere venner 0 1 2 3 4
med ham/henne
3. Blir ertet og plaget av andre 0 1 2 3 4
tenaringer
4. Klarer ikke a gjare ting som andre
tenaringer pa hans eller hennes alder 0 1 2 3 4
klarer & gjare
5. Holde fglge i samveer med andre 0 1 2 3 4
tenaringer
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_ Nesten Ofte

Fungering pé skolen (problemer med...) Aldri aldri Noen Nesten

ganger alltid
1. Folge med i timen 1 2 4
2. Glemmer ting 1 2 4
3. Vansker med a fa gjort alt arbeidet pa 1 2 4
skolen
4. Borte fra skolen fordi han/hun ikke 0 1 2 3 4
foler seg i form
5. Borte fra skolen for & dra til lege eller 0 1 2 3 4
sykehus
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