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Halsorelaterad livskvalitet hos barn och ungdomar
med funktionsnedsattning i Vasterbotten

Ludmilla Hedlund

Tidigare forskning av halsorelaterad livskvalitet hos barn och ungdomar med funktionsnedsattning
har visat att de skattar sin hilsa lagre jamfort med den typiska populationen. Halsorelaterad
livskvalitet tycks dessutom variera mellan olika diagnosgrupper. Kunskap om halsorelaterad
livskvalitet hos barn och ungdomar med olika funktionsnedsattningar har fortfarande brister
darfor finns ett behov av ytterligare studier. Det finns dessutom ett behov av dessa studier i
kliniska sammanhang. Syftet med denna studie var att undersdka och beskriva halsorelaterad
livskvalitet hos barn och ungdomar med olika funktionsnedsattningar i Vasterbotten. Totalt 182
barn och ungdomar indelade i fem olika diagnosgrupper deltog i studien. Enkaten The EuroQol Five
Dimensions Health Questionnaire, Youth version (EQ-5D-Y) anvandes for skattning av
hélsorelaterad livskvalitet. I enlighet med tidigare studier tyder resultaten pa att halsorelaterad
livskvalitet hos barn och ungdomar med svarare funktionsnedsattningar tycks vara lagre an for
barn med lindrigare funktionsnedsittningar. Vidare tyder resultaten pa att det fanns signifikanta
skillnader i hélsorelaterad livskvalitet mellan olika diagnosgrupper samt mellan pojkar och flickor.
Studien visar att det finns risk att barn med svarare funktionsnedséttningar jamfort med barn som
hade mindre omfattande funktionsnedsattningar kan uppleva liagre generell halsorelaterad
livskvalitet samt mer svarigheter inom de olika hilsodimensionerna.

Previous health related quality of life studies in children and adolescents with disabilities have
shown that they rate their health lower than in the typical population. Also, health-related quality
of life appears to vary between different diagnostic groups. Knowledge of health-related quality of
life in children and adolescents with various disabilities still has deficiencies therefore there is a
need for further studies. There is also a need for such studies in the clinical context. The purpose of
this study was to explore and describe health-related quality of life in children and adolescents with
various disabilities in Vasterbotten. A total of 182 children and adolescents divided into five
different diagnostic groups participated in the study. The questionnaire The EuroQol Five
Dimensions Health Questionnaire, Youth version (EQ-5D-Y) was used to estimate the health-related
quality of life. In accordance with previous studies, the results suggest that health-related quality of
life in children and adolescents with severe disabilities seems to be lower than for children with
less severe disabilities. Furthermore, the results suggest that there were significant differences in
health-related quality of life between different diagnostic groups and between boys and girls. The
study shows that there is a risk that children with severe disabilities compared with children who
have less severe disabilities may experience lower overall health-related quality of life and more
difficulties in the various health dimensions.

Bakgrund

Inom medicinsk vard ligger fokus allt tydligare pa att hoja halsorelaterad
livskvalitet hos befolkningen (Halso- och sjukvardslag, 1982; Kjellstrom, Hakansta,
& Hogstedt, 2007; Linell, Richardson, & Wamala, 2013). Foljaktligen blir det viktigt
att kunna mata halsorelaterad livskvalitet. Halsorelaterad livskvalitet studeras i
olika sammanhang och inom olika kunskapsomraden exempelvis medicin,
psykologi eller hidlsoekonomi och darfor ar begreppet inte entydigt och definieras
pa olika satt. Dessutom forstas begreppet hilsa pa olika satt i olika kulturer. Enligt
Varldshdlsoorganisationens konstitution definieras emellertid hilsa som “ett
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tillstand av fullstandigt fysiskt, psykiskt och socialt valbefinnande och inte enbart
avsaknad av sjukdom eller funktionsnedsattning” (World Health Organization,
(WHO)). Genom att inkludera "fullstandigt” i definitionen ger detta hellre uttryck
for ett ideal som man stravar efter i hdlsoframjande arbete i samhdllet dn ett
tillstdnd som individen befinner sig i. Denna WHO:s definition av halsa ger
utrymme at psykologiska och sociala perspektiv genom att beskriva hilsa som
ndgot som ar mer an franvaro av sjukdom eller funktionsnedsattning. I detta
arbete anvdnds just denna definition av hailsa, dar fyra olika omrdden som ar
viktiga for livskvaliteten vags samman: fysiska halsan, psykiska hilsan, sociala
relationer och miljon dar personen befinner sig.

Intresset att studera héalsorelaterade livskvalitet hos barn har stdandigt vuxit inom
psykologi, omvardnad och medicin under de senaste dren (Noyes & Edwards,
2011). Haélsorelaterad  livskvalitet  kan exempelvis anvandas i
kvalitetssakringsarbete inom barnhalsovarden och barnhabiliteringen. Det kan
ocksa vara av stor betydelse for bedomning av halsorelaterad livskvalitet i
samband med barns sjukdom eller rehabilitering. Halsorelaterad livskvalitet ar ett
matt som kan forutsidga individens halsa och mdende, behov av ytterligare
insatser, eller hur man har lyckats med sitt tidigare arbete inom héalsovarden.
Eftersom malet for manga svenska vard- och rehabiliteringsinsatser ar just att
beframja livskvalitet sd ar halsorelaterad livskvalitet viktig att undersoka i dessa
sammanhang. Det finns alltsd ett antal praktiska skdl att mata barns
halsorelaterade livskvalitet (Burstrom, Svartengren, & Egmar, 2011; Halso- och
sjukvardslag, 1982; Tsoi, Zhang, Wang, Tsang, & Lo, 2011).

Uppskattning av halsorelaterad livskvalitet bygger pa en helhetsbedomning av
individens livssituation som omfattar bade fysiska, emotionella och sociala
aspekter. Ett antal olika instrument som mater halsorelaterad livskvalitet hos
barn har utvecklats under de senaste decennierna (Burstrém, et al., 2011; Raat,
Landgraf, Bonsel, Gemke, & Essink-Bot, 2002; Ravens-Sieberer, et al., 2010; Sabaz,
et al, 2000; The EuroQol Group, 1990). De flesta av dem ar designade som
formuldr med varierande antal fragor och svarsalternativ fran olika livsomraden
exempelvis fysiskt eller psykiskt valmdende, rorlighet, smarta och sa vidare. Ett
exempel pd en av de mest vanliga och frekvent anvanda generiska (som inte ar
sjukdomsspecifika) instrumenten ar The EuroQol Five Dimensions Health
Questionnaire, Yuoth version (EQ-5D-Y) (EuroQol group, 2013). EQ-5D-Y enkaten
ar ett resultat av ett tvarvetenskapligt internationellt samarbete mellan forskare
fran ett flertal discipliner sdsom medicin, psykologi och hdlsoekonomi och ar ett
deskriptivt system av hédlsorelaterad livskvalitet hos barn och ungdomar. EQ-5D-Y
anvandes tidigare i ett stort antal studier inom olika kunskapsomraden och inom
olika populationsgrupper (Burstrém, et al., 2011; Noyes & Edwards, 2011; Ravens-
Sieberer, et al., 2010; Skevington, 2002).

Vidare, eftersom att det mats en subjektiv uppfattning av halsan ar det vedertaget
att uppskattning av halsorelaterad livskvalitet i forsta hand baseras pa barnets
subjektiva uppfattning om sin halsa sa langt det ar mdjligt. Studier har dessutom
visat att barn och deras fordldrar kan ha olika syn pa barnens halsorelaterade
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livskvalitet (Eiser & Morse, 2001). Exempelvis skattade barn och féraldrar (proxy)
halsorelaterad livskvalitet olika, och korrelationen mellan deras skattade varden
av generell hdlsa var l1dg (Jelsma & Ramma, 2010; Ungar, 2011). Ytterligare en
studie har visat att barn tenderar skatta deras héalsorelaterade livskvalitet hogre an
vad foraldrar gor (Morrow, Hayen, Quine, Scheinberg, & Craig, 2012). Det finns
sdledes utmaningar vid bedomningen av halsorelaterad livskvalitet hos barn nar
bade barn - och proxy skattningar anvands och det finns ett skal att jamfora dessa
skattningar.

Tidigare studier av halsorelaterad livskvalitet hos barn med funktionsnedsattning
har utforts av forskare fran olika kunskapsomraden vilket innebar att de anvant
sig av olika syften, instrument och metoder som i sin tur lett till att data ar
komplicerade att sammanstalla och jamféra med varandra. Detta papekas dven i
en rad vetenskapliga 6versikter (Dahan-Oliel, Shikako-Thomas, & Majnemer, 2012;
Noyes & Edwards, 2011). Det blir annu mer komplicerat att jamféra studier som
genomforts i olika lander eftersom kultur och socioekonomiska forhallanden
paverkar niva, upplevelse och uppskattning av halsorelaterad livskvalitet
(Skevington, 2002).

For att uppskatta halsorelaterad livskvalitet hos barn inklusive barn med
funktionsnedsattning har ett antal studier genomforts. I Sverige har barn med
svara handikapp rapporterat flera problem inom alla dimensioner av EQ-5D-Y och
lagre EQ-VAS varde (EuroQol Visuell Analog Skala, som ger ett matt pa sjalvskattad
hélsa fran noll till 100) jamfort med barn utan dessa tillstand (Burstrom, et al.,
2011). Forfattarna fann ocksa att gruppen med astma, allergi och 6vervikt hade
signifikant lagre EQ-VAS medelvirde dn gruppen utan dessa specifika tillstand.
Forfattarna framholl dessutom att flera barn med funktionsnedsattning bor
inkluderas i framtida undersokningar for att fa en mer fullstindig bild av deras
halsorelaterade livskvalitet. I en studie av halsorelaterad livskvalitet dar barn med
ADHD undersoktes visade forfattarna att 78.6% av barnen hade lite eller mycket
problem med sina vanliga aktiviteter och att 64.8% av barnen hade lite eller
mycket angest och/eller depression. Detta ar klart hogre dn hos den typiska
populationen. Medelvarde pa EQ-VAS hos dessa deltagare var 73.9 (Matza, Secnik,
Mannix, & Sallee, 2005). I en studie av Neuner, m.fl. (2011) undersoktes
livskvalitet hos barn som oOverlevt stroke och fatt atminstone en neurologisk
nedsattning. Forfattarna fann att dessa barns emotionella vilmdende och socialt
relaterade vidlmdende var signifikant ligre d&n hos barn fran den typiska
populationen.

Cottenceau, m.fl. (2012) undersokte halsorelaterad livskvalitet hos barn med
autism och Aspergers syndrom, i jamforelse med barn som hade diabetes.
Forfattarna pastadd att barn med autism spektrum nedsattningar hade signifikant
lagre livskvalitet i omraden sociala relationer och fritid. Daremot hade dessa barn
hogre tillfredstallelse i sina relationer med foraldrar och larare samt hade battre
sjalvbild jamfért med den andra gruppen. Resultaten av ytterligare en studie
(Majnemer, Shevell, Rosenbaum, Law, & Poulin, 2007) visade att livskvalitet hos
barn med cerebral pares (CP) varierade mycket samt halften av barnen fran



studien hade livskvalitet liknande denna hos typisk utvecklade barn. I en studie av
Bjornson, Belza, Kartin, Logsdon och McLaughlin (2008) beskrevs dock att unga
med CP rapporterade signifikant lagre an typiskt utvecklade ungdomar inom
foljande subskalor: sociala, fysiska, vark och generell hélsa.

Det finns studier som pekar pa att det kan finnas konsskillnader i hélsorelaterad
livskvalitet. I en svensk studie av Chaplin, m.fl. (2009) fann forfattarna att flickor
med diabetes hade lagre halsorelaterad livskvalitet dn pojkar med samma diagnos.
[ ytterligare en svensk studie som genomfordes pa den typiska barnpopulationen
pastadd dock forfattarna att det inte fanns ndgon signifikant skillnad mellan hur
pojkar och flickor rapporterade generell hdlsa (Burstrom, et al., 2011). Dartill fann
forfattarna en signifikant skillnad i rapporterad full hidlsa mellan barn i 8-ars alder
och barn i 12-3ars alder: 51.9% av dttadringarna mot 61.3% av tolvdringarna
rapporterade full hilsa. Attadringarna rapporterade dessutom signifikant mer
problem an tolvaringarna i dimensionerna ta hand om sig sjdlv/hygien samt
oro/nedstdimdhet.

Vidare har en rad studier visat att halsorelaterad livskvalitet hos barn med olika
funktionsnedsattningar kan variera mycket beroende av funktionsnedsattningens
grad och typ (Arnaud, et al., 2008; Chen & Cisler, 2011; Statens folkhalsoinstitut,
2012). En horselskada paverkar exempelvis barnens halsorelaterade livskvalitet i
mindre omfattning dn svarare funktionsnedsattning. Barn med horselskada
jamfort med den typiska populationen rapporterade endast lite lagre
halsorelaterad livskvalitet (Umansky, Jeffe, & Lieu, 2011). Sammantaget ar
kunskapen om  hdlsorelaterad livskvalitet hos barn med olika
funktionsnedsattningar av varierad kvalitet och for vissa grupper saknas den helt
eller ar valdigt bristfallig. Detta pdpekades dven i bade internationella
oversiktsartiklar och i ndgra svenska studier dar forfattarna pastadd att det
behovs fler studier av halsorelaterad livskvalitet hos barn inom alla grupper
inklusive barn med kronisk sjukdom och funktionsnedsattning (Burstrém, Egmar,
Sun, Eriksson, & Svartengren, 2010; Burstrém, et al,, 2011; Eiser & Morse, 2001).

Barn med funktionsnedsattning dr en betydande grupp i vart samhalle. Enligt
statistiken fran Socialstyrelsen for ar 2011 fanns det cirka 20100 yngre personer i
Sverige (mellan O till 22 ar gamla) som hade funktionsnedsattning samt hade en
eller flera insatser enligt Lagen om st6d och service till vissa funktionshindrade
(LSS). Alltsa for riket var andelen ca 0,67 procent av den totala befolkningen
(Sveriges officiella statistik. Statistik- Socialtjanst, 2012). Eftersom kunskapen om
halsorelaterad livskvalitet hos barn med funktionsnedséattning har luckor blir det
alltmer viktigt att kunna studera denna for att fa en battre helhetsbild och att
kunna anpassa vard och andra insatser.

For att kunna utvardera verksamheten samt att kunna erbjuda ratt stod till barn
och ungdomar med funktionsnedsattning fanns ett onskemdl fran Barn- och
ungdomshabiliteringen i Vasterbotten (vidare ndmnd Habiliteringen) att kartlagga
hélsorelaterad livskvalitet hos barn och ungdomar som har kontakt med
Habiliteringen (C. Folkesson, personlig kommunikation, december 2012).



Uppdraget fran Habiliteringen till forfattaren av detta arbete blev att undersoka
hur halsorelaterad livskvalitet ser ut hos barn och ungdomar (vidare namnd som
barn) med funktionsnedsattning samt att undersoka fordldrarnas syn pa EQ-5D-Y
instrumentet. Tidigare forskning, avseende anvandbarheten av EQ-5D-Y, avsag att
omfatta den typiska populationen (Ravens-Sieberer, et al, 2010). I den
foreliggande studien bestdmdes ddremot att undersoka anvdndbarheten av
enkdten hos gruppen av barn med funktionsnedsattning. Darféor kommer dven
fordldrarnas syn pa EQ-5D-Y instrumentet avseende anvandbarheten hos denna
barngrupp att undersokas. Via Habiliteringen kan dartill sddana barn nas som
vanligtvis inte inkluderades i tidigare folkhalsostudier. Darfér kommer detta
arbete att ge en unik mojlighet for undersokning av halsorelaterad livskvalitet
inom denna barngrupp.

Syfte

Syftet med studien var att underséka och beskriva halsorelaterad livskvalitet hos
barn och ungdomar med olika funktionsnedsattningar som har kontakt med Barn-
och ungdomshabiliteringen samt Horselhabiliteringen i Vasterbotten.

Med avseende pa hdlsorelaterad livskvalitet gdllande rérlighet, egenvdrd, deltagande
i vanliga aktiviteter, smdrta/besvir, oro och nedstdmdhet samt upplevd generell
hélsa idag formulerades féljande huvudsakliga frdgestdllningar:
1. Hur ser héalsorelaterad livskvalitet ut hos barn och ungdomar (7-18 ar) som har
kontakt med Habiliteringen?
2. Finns det nagon skillnad i halsorelaterad livskvalitet mellan diagnosgrupperna
utvecklingsstorning (UTVST), autismspektrumtillstand (AST), rorelsehinder (RH),
forvarvad hjarnskada (TBI), och horselnedsittning (HOR)?
3. Finns det ndgon skillnad i halsorelaterad livskvalitet hos flickor jamfort med
pojkar?
4. Finns det nagon skillnad i hdlsorelaterad livskvalitet hos dldersgruppen 7-12 ar
jamfort med dldersgruppen 13-18 ar?
5. Finns det nagon skillnad i skattningen av barns hélsorelaterade livskvalitet
beroende pa om barn eller fordlder/vardnadshavare (proxy) besvarade enkaten?
6. Finns det skillnad i hédlsorelaterad livskvalitet mellan barn vars féradldrar har
olika utbildningsniva (hogskoleutbildning eller ej)?

Ytterligare fragestdllningar gillde vad deltagare tyckte om enkdten i
forhallande till svarighetsgrad samt hur enkaten beskrev barnens hélsa?

Metod

Deltagare och procedur

Uppgifterna om deltagare och adresser till 612 barn hiamtades fran Barn- och
ungdomshabiliteringen i Vasterbotten. Dessa var barn och ungdomar med olika
medfodda eller tidigt forvarvade funktionsnedsattningar. Enkdten skickades via
post vilket gjorde att studie kunde genomforas pa ett storre antal barn samtidigt.
Paminnelse skickades en vecka efter enkatutskicket. Totalt 187 deltagare



besvarade enkdten. Fem svar var inte komplett ifyllda vilket omdjliggjorde
anvandning av dessa i analysen. Det slutliga antalet blev 182 kompletta svar
(29.7% svarsfrekvens) som anvdndes i analysen. Deltagare blev indelade i
huvuddiagnosgrupper enligt f6ljande: barn med utvecklingsstorning, innefattande
olika svarighetsgrader: latt, mattlig, svar, utan narmare specifikation (UTVST);
barn med autismspektrumtillstdnd omfattande autismliknande tillstand: diagnoser
som Aspergers syndrom, autism, inkluderande tillaggsdiagnoser som ADHD eller
utvecklingsstorning (AST); barn med medfédda eller tidigt forvarvade svarare
rorelsehinder exempelvis cerebral pares, muskelsjukdomar, inkluderande
tillaggsdiagnos som utvecklingsstorning (RH); barn med hjarnskador som
forvarvats genom olyckor eller hjarnsjukdomar (TBI); barn med varaktiga
hérselnedsittningar av olika svarighetsgrad (HOR); barn med svarare
funktionsnedsattningar (SFN), inkluderar grupperna UTVST, AST, RH och TBI
Noterbart ar att grupperna AST och RH inkluderar &aven barn med
flerfunktionsnedsattningar vilket gor att det dr en storre inomgruppsvariation
mellan barnen inom dessa grupper nar det giller typ av nedsattning an inom de
ovriga grupperna. For bakgrundsdata se Tabell 1.

Instrument

For att mata hdlsorelaterad livskvalitet hos barn med olika funktionsnedsattningar
anvandes EQ-5D-Y enkat (EuroQol group, 2013). Detta generiska instrument
valdes eftersom det innehdller fa fragor med relativt enkla pdstaenden.
Instrumentet som ar generellt kan anvandas for barn med olika diagnoser, det ar
alltsa inte diagnosspecifikt. Detta ar en viktig aspekt som beaktades i foreliggande
studie da olika diagnosgrupper ingick i undersokningen. For att kunna mata
hélsorelaterad livskvalitet hos barn och ungdomar utvecklades enkidten EQ-5D-Y
genom att anpassa en ursprungligen vuxen EQ-5D version till barnens sprakbruk
och utvecklingsniva (EuroQol Group, 2013). Resultatet av detta internationella
utvecklingsarbete samt validitets- och realibilitetsstudier har publicerats i flera
artiklar (Burstrom, et al., 2011; Jelsma, 2010; Ravens-Sieberer, et al., 2010; Wille,
et al, 2010). Instrumentet har oversatts till flera sprak, exempelvis svenska
(Burstrom, Egmar, Lugnér, Eriksson, & Svartengren, 2010). EQ-5D-Y har testats i
olika lander bland annat i Sverige och har haft tillfredstdllande validitet och
realibilitet enligt Noyes och Edwards (2011). De har beskrivit EQ-5D-Y test-retest
reliabiliteten vara 69.8%- 99.7%, att konvergent validitet vid jamforelse med
andra instrument varierade i olika studier mellan -.227 till -.712 samt att kappa
koefficienten var upp till 0.67.

Vid studier av halsorelaterad livskvalitet hos barn ar det viktigt att beakta
instrumentets anpassning efter barnens forutsattningar vilket framhalls i en
artikel av Noyes och Edwards (2011). Detta har gjorts vid utvecklingen av EQ-5D-Y
(Burstrom, Egmar, Sun, et al, 2010; Ravens-Sieberer, et al., 2010). En svensk
validerad barnversion innehaller uttryck som ar anpassade till barnens sprakbruk,
exempelvis att kdnna sig orolig eller ledsen anvands istdllet for endast
oro/nedstimdhet. Barn med Kkognitiva funktionsnedsattningar kan ha svart att
uppskatta sin hilsorelaterade livskvalitet korrekt. Da ar det ar en fordel att EQ-5D-
Y enkdten kan besvaras dven av proxy for de barn och ungdomar som sjalva har



Tabell 1. Bakgrundsdata: diagnosgrupp, kon, aldersgrupp, vem som har fyllt i
enkaten, fordldrarnas utbildningsniva samt upplevelsen av att fylla i enkédten. Antal
och andel (%) barn av det totala antalet per grupp visas.

Variabel/grupp UTVST AST RH TBI HOR SFN Samtliga
n=43 n=61 n=38 n=7 n=33 n=149 grupper

n=182

Alder 7-12 &r, n (%) 22 (51.2) 34 (55.7) 25 (65.8) 5(71.4) 21 (63.6) 86 (57.7) 107 (58.8)

Alder 13-18 &r, n (%) 21 (48.8) 27 (44.3) 13 (34.2) 2 (28.6) 12 (36.4) 63 (42.3) 75 (41.2)

Kon 17 (39.5) 8(13.1) 18 (47.4) 3(42.9) 14 (42.4) 46 (30.9) 60 (33.0)

Flickor, n (%)

Ifylld av

Barn, n (%) 11 (25.6) 23 (37.7) 16 (42.1) 3(42.9) 16 (48.5) 53 (35.6) 69 (37.9)

Proxy/féralder, n (%) 23 (53.5) 17 (27.9) 11 (28.9) 1(14.3) 5(15.2) 52 (34.9) 57 (31.3)

inte angivit, n (%) 9 (20.9) 21 (34.4) 11( 28.9) 3(42.9) 12 (36.4) 44 (29.5) 56 (30.8)

Foraldrars hogsta

utbildningsniva

Grundskola, n (%) 24.7) 0 (0.0) 3(7.9) 0 (0.0) 1(3.0) 5(3.4) 6 (3.3)

Gymnasiet, n (%) 18 (41.9) 26 (42.6) 15 (39.5) 5(71.4) 18 (54.5) 64 (43.0) 82 (45.1)

Hégskola, n (%) 23 (53.5) 34 (55.7) 18 (47.4) 2 (28.6) 13 (39.4) 77 (51.7) 90 (49.5)

Upplevelse av att fylla i

enkaten

latt, n (%) 29 (67.4) 46 (75.4) 28 (73.7) 5(71.4) 28 (84.8) 108 (72.5) 136 (74.7)

medel, n (%) 14 (32.6) 14 (23.0) 9(23.7) 2 (28.6) 3(9.1) 39 (26.2) 42 (23.1)

svart, n (%) 0(0.0) 1(1.6) 0 (0.0) 0 (0.0) 1(3.0) 1(0.7) 2(1.1)

Notera: UTVST= barn med utvecklingsstorning, innefattande olika svarighetsgrader: 1att, mattlig,
svar, utan niarmare specifikation (UNS); AST= barn med autismspektrumtillstind omfattande
autismliknande tillstand: diagnoser som Aspergers syndrom, autism, inkluderande
tilldggsdiagnoser som utvecklingsstorning eller ADHD; RH = barn med medfodda eller tidigt
forvarvade svarare rorelsehinder exempelvis cerebral pares, muskelsjukdomar, inkluderande
tillaggsdiagnos som utvecklingsstérning; TBI= barn med hjarnskador som férvarvats genom
olyckor eller hjirnsjukdomar; HOR= barn med varaktiga horselnedsittningar av olika
svarighetsgrad; SFN= barn med svarare funktionsnedsattningar, inkluderar grupperna UTVST, AST,
RH och TBI.

svart att fylla i enkiaten (Noyes & Edwards, 2011). Instrumentet bestar a ena sidan
av fem dimensioner som beskriver rorlighet, egenvdird, deltagande i vanliga
aktiviteter, smdrta/besvdr, oro och nedstimdhet med tre svarsalternativ: att inte ha



ndgra besvdr, att ha lite besvir och att ha mycket besvir. Den andra delen av
instrumentet bestdr av en 20 cm lang vertikal termometerliknande EuroQol Visuell
Analog Skala (EQ-VAS) graderad fran 0 till 100, dar O betyder vdrsta tdnkbara
héilsa och 100 ar bdsta tdnkbara hdlsa som man kan forestdlla sig. Individen
uppmanas markera den punkt pa skalan som tycks motsvara dennes aktuella
hédlsotillstand. Alla fragor galler hdlsan idag (Burstrom, Egmar, Lugnér, et al,
2010). EQ-5D-Y enkéatens bada delar maste besvaras for att enkaten ska anses vara
komplett. Svar pa fragorna i dimensionerna med olika grad av besvar bildar en
halsoprofil, samt ett EQ-VAS varde avser sjalvskattad generell hdlsa. Instrumentet i
foreliggande studie foljdes av frageformuldr som inkluderade bakgrundsfragor
sasom barnets kon och alder, fordldrarnas utbildningsniva, vem som besvarade
enkdten samt fragor om upplevelsen av att fylla i enkaten.

Statistisk analys

Statistisk analys genomfordes med hjalp av SPSS, version 21 (IBM Corporation,
2012). Deskriptiv statistik anvandes for sammanstaillningen av bakgrundsdata
samt data fran de olika dimensionerna och EQ-VAS. Intervallvariablerna
sammanstdlldes som medelvarde (M) och standardavvikelsen (SD). Kategoridata
sadana som kon och alder presenterades som andel och procent. Svaren pa
fragorna fran de olika dimensionerna behandlades som ordinaldata och
presenterades som antal och procentandel av det totala antalet for varje grupp for
sig. Grupperna SFN och HOR jamfordes avseende dimensionerna och EQ-VAS
medelvirden. Vidare blev grupperna SFN och HOR uppdelade via kén, alder, vem
som besvarat enkaten och fordldrarnas utbildningsniva.

For ordinal data anvandes icke-parametriska test. Kruskal-Wallis test anvandes for
att prova om det fanns signifikanta skillnader mellan flera olika grupper samtidigt.
Mann-Whitney U test anvandes for att prova om det fanns signifikanta skillnader
mellan tva olika grupper avseende olika dimensioner. Bonferroni korrektion
anvandes for multipla undersékningar (Howell, 2007). Efter att med hjilp av
Kolmogorov-Smirnov test konstaterats att EQ-VAS data var approximativt
normalfordelat, anvandes t-test for att pavisa signifikanta skillnader i EQ-VAS
medelviarden mellan tva olika grupper. Sambandsanalys for dimensionerna och
EQ-VAS varden genomférdes med hjalp av Pearsons korrelationstest. Effektstyrka
for signifikanta skillnader rdaknades ut med hjalp av Pearson’s r och Cohen’s d
(Connolly, 2007). Uppskattning av storleken pad effektstyrka gjordes enligt
foljande: r=0.10 - liten effektstyrka; r=0.30 - medium effektstyrka; r>=0.50 - stor
effektstyrka; samt for d=0.2 - liten, d=0.5 - mattlig och d=0.8 - stor effektstyrka
(Cohen, 1992).

Etiska évervdganden

Undersokningen var frivillig och anonym vilket beskrevs i brev till deltagarna.
Dartill informerades de om syftet med studien. Personerna som var direkt
involverade i datainsamlingen och bearbetningen av materialet har tystnadsplikt.
Sammanstallningen av data genomfordes pa gruppniva vilket var viktigt for att
bevara deltagarnas anonymitet (Sverne, Hjelm, Johnsson, & Saaf, 2007). Enkaterna
var relativt korta vilket tinktes kunna underlitta for deltagare, barn med



funktionsnedsattning och deras foraldrar. Kontaktperson Carina Folkesson,
utvecklingschef, fanns tillgdnglig inom Habiliteringen och kunde besvara fragor
och dven formedla stod till familjerna om det skulle behovas. Deltagare kunde dven
vanda sig med sina fragor till forfattaren av denna uppsats.

Resultat

Hdlsorelaterad livskvalitet hos barn och ungdomar med funktionsnedsdttningar
Tabell 2 visar antal och andel barn (per respektive grupp) som rapporterade inte,
lite, eller mycket svarigheter i de fem dimensionerna och EQ-VAS medelvarde.
Inom gruppen med de svarare funktionsnedsattningarna (SFN) varierade andelen
barn med mycket besvar fran 6 % till 12.8% per dimension (n=149). Inom
gruppen HOR fanns inte ndgra barn som hade mycket besvir diaremot fanns det
barn som hade lite besvar inom de olika dimensionerna. Barn fran diagnosgruppen
HOR jamfort med de évriga diagnosgrupper hade alltsd minst besvir inom de fem
dimensionerna samt ett EQ-VAS medelvarde (M=88.09, SD=15.94) som lag i niva
med den typiska svenska barnpopulationen (M= 89.10, SD=13.4) i en studie av
Burstrom, m.fl. (2011). Sammantaget att horselnedsattning ger mindre omfattande
fysiska respektive psykiska funktionsnedsattningar jamfort med de Ovriga
grupperna si bedomdes gruppen HOR kunna fungera som intern kontrollgrupp.
Darmed analyserades grupperna med de svarare funktionsnedsattningarna
separat fr&n gruppen HOR.

Korrelationsanalys visade pa signifikanta negativa samband mellan dimensionerna
smdrta/besvdr och EQ-VAS varden (r =-.464, p <.01, n=149) samt mellan oro och
nedstdmdhet och EQ-VAS viarden (r =-363, p <.01, n=149) foér gruppen som
inkluderat samtliga diagnosgrupperna (SFN). Analysen visade dessutom pa
signifikanta negativa samband mellan EQ-VAS varden och dimensionerna:
deltagande i vanliga aktiviteter (r = -.566, p <.01, n=33), smdrta/besvdr (r =-.355, p
<.05, n=33) samt oro och nedstimdhet (r =-.621, p <.01, n=33) for gruppen HOR.

Skillnad i hélsorelaterad livskvalitet mellan olika diagnosgrupper

Som det visas i Tabell 2, hade grupperna UTVST, AST, RH och TBI en hogre andel
barn med lite eller mycket besvar i de olika dimensionerna jamfort med gruppen
HOR. Kruskal-Wallis test visade p& signifikanta skillnader mellan grupperna i alla
dimensioner: rérlighet (H=45.91, p <.001, df=4), egenvard (H=29.57, p <.001, df=4),
deltagande i vanliga aktiviteter (H=14.13, p <.01, df=4), smdrta/besvir (H=11.74, p
<.05, df=4) samt oro och nedstimdhet (H=10.53, p <.05, df=4).

For att ta reda pa var exakt dessa skillnader 1ag genomférdes Mann-Whitney U-
test. Alla diagnosgrupper (UTVST, AST, RH och TBI) med svarare
funktionsnedsittningar jamférdes med gruppen HOR. Gruppen UTVST jamfort
med gruppen HOR hade signifikant mer svérigheter i dimensionerna egenvdrd
(U=352.50, p <.012, r=.516), deltagande i vanliga aktiviteter (U=523.00, p <.012,
r=.352) samt mer oro och nedstimdhet (U=493.50, p <.012, r=.319). Effektstyrka
for skillnaderna mellan gruppen UTVST jamfért med gruppen HOR i dimensionen
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egenvdrd var stor. | dimensionerna deltagande i vanliga aktiviteter och oro och
nedstimdhet var effektstyrkan mattlig. Gruppen AST jamfért med gruppen HOR
hade signifikant mer svarigheter i dimensionerna egenvdrd (U=732.5, p <.012,
r=.303) samt mer oro och nedstimdhet (U=726.50, p <.012, r=.279). Gruppen RH
jamfort med gruppen HOR hade signifikant mer svarigheter i dimensionerna
rérlighet (U=294.00, p <.012, r=.558), egenvdrd (U=292.00, p <.012, r=.547), mer
svarigheter med deltagande i vanliga aktiviteter (U=375.50, p <.012, r=.390) och
mer smdrta/besvdr (U=375.00, p <.012, r=.395). Barnen fran diagnosgruppen TBI
jamfort med gruppen HOR hade signifikant mer svarigheter i dimensionen
deltagande i vanliga aktiviteter (U=57.00, p <.012, r=.403).

Tabell 2. Antal och andel (%) barn som rapporterade inte, lite och mycket
svarigheter i de olika dimensionerna, samt EQ-VAS medelvirde (M) och
standardavvikelse (SD), per grupp.

Grupp

Dimensioner UTVST, AST, RH TBI HOR SFN Samtliga

N=43 N=61 N=38 N=7 N=33 N=149 grupper

N=182
Svarigheter  att Inte 37 (86) 55 (90.2) 17 (44.7)  6(85.7) 32(97.0) 115(77.2) 14 (80.6)
kunna rora sig, Lite 6 (14.0) 6 (9.8) 10 (26.3) 1(14.3) 1(3.0) 23(15.4) 23 (13.1)
n(%) Mycket 0 (0.0) 0(0.0) 11 (28.9) 0 (0.0) 0 (0.0) 11(7.4) 11 (6.3)
Svarigheter att ta Inte 19 (44.2) 41 (67.2) 16 (42.1) 6(85.7) 31(93.9) 82(55.0) 107 (61.1)
hand om sig sjalv, Lite 20 (46.5) 15(24.6) 12 (31.6) 1(14.3) 2(6.1) 48(32.2) 49 (28.0)
n(%) Mycket 4(9.3) 5(8.2) 10 (26.3) 0(0.0) 0 (0.0) 19(12.8) 19 (10.9)
Svarigheter att Inte 18 (41.9) 33 (54.1) 15(39.5) 2(28.6) 25(75.8)  68(45.6) 91 (52.0)
gora vanliga Lite 21(48.8) 22 (36.1) 17 (44.7)  4(57.1) 8(24.2) 64(43.0) 68 (38.9)
aktiviteter, n(%) Mycket 4(9.3) 6 (9.8) 6 (15.8) 1(14.3) 0 (0.0) 17(11.4) 16 (9.1)
Att ha ont eller ha Inte 22 (52.4) 35(57.4) 14 (36.8) 3(42.9) 25(75.8) 74(49.7) 96 (54.9)
besvar, n(%) Lite 18 (41.9) 23 (37.7) 22(57.9) 3(429) 8(24.2) 66(44.3) 71 (40.6)
Mycket 3(7.0) 3(4.9) 2 (5.3) 1(14.3) 0(0.0) 9 (6.0) 8 (4.6)

Att  kénna sig Inte 24 (55.8) 36 (59.0) 28 (73.7) 4 (57.1) 28(84.8) 92(61.7) 116 (66.3)
orolig eller ledsen, Lite 15(34.9) 17 (27.9) 8(21.1) 2 (28.6) 5(15.2) 42(28.2) 45 (25.7)
n(%) Mycket 4(9.3) 8 (13.1) 2 (5.3) 1(14.3) 0(0.0) 15(10.1) 14 (8.0)
EQ-VAS 79.39 80.67 76.94 77.86 88.09 79.22 80.94 (19.36)
medelvéarde (SD) (19.80) (18.77) (21.50) (18.45) (15.95) (19.65)

Notera: UTVST= barn med utvecklingsstorning, innefattande olika svarighetsgrader: litt, mattlig,
svar, utan narmare specifikation (UNS); AST= barn med autismspektrumtillstind omfattande
autismliknande tillstand: diagnoser som Aspergers syndrom, autism, inkluderande
tillaggsdiagnoser som utvecklingsstorning eller ADHD; RH = barn med medfédda eller tidigt
forvarvade svarare rorelsehinder exempelvis cerebral pares, muskelsjukdomar, inkluderande
tillaggsdiagnos som utvecklingsstorning; TBI= barn med hjarnskador som férvarvats genom
olyckor eller hjirnsjukdomar; HOR= barn med varaktiga hérselnedsittningar av olika
svarighetsgrad; SFN= barn med svarare funktionsnedsattningar, inkluderar grupperna UTVST, AST,
RH och TBI. EQ-VAS M (SD) = medelvérde (standardavvikelse) pa EuroQol Visuell Analog Skala.
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Gruppen SFN jamfért med gruppen HOR hade ligre EQ-VAS medelvirde (M=79.22,
SD=19.65, n=149) samt hogre andel barn som hade svarigheter inom de olika
dimensionerna vilket visas i Tabell 2. Analysen visade ocksa att grupperna UTVST,
AST, RH och TBI, var for sig, hade lagre EQ-VAS medelvarde jamfért med gruppen
HOR (se Tabell 2), men skillnaderna var inte signifikanta. Gruppen SFN som
inkluderade samtliga fyra grupperna med svarare funktionsnedsattningar, jamfort
med gruppen HOR hade diaremot signifikant ligre EQ-VAS medelvirde (t=-2.42, p
<.05, r=.177,n=182). Denna skillnad 1ag mellan liten och mattlig.

Inom SFN gruppen visade analysen att gruppen UTVST jamfort med gruppen TBI
hade signifikant mer svarigheter i dimensionen egenvdrd (U=86.00, p <.05, r=.284).
Gruppen UTVST jamfort med gruppen AST hade signifikant mer svarigheter i
dimensionen egenvdrd (U=1029, p <.05, r=.208). Gruppen RH jamfort med gruppen
UTVST hade signifikant mer svarigheter i dimensionen rérlighet (U=446.50, p <.05,
r=.467). Gruppen RH jamfort med gruppen AST hade signifikant mer svarigheter i
dimensionerna rérlighet (U=599.50, p <.05, r=.518) och egenvdrd (U=823.00, p
<.05, r=.274). Gruppen RH jamfort med gruppen TBI hade signifikant mer
svarigheter i dimensionerna rérlighet (U=73.00, p <.05, r=.306) och egenvdrd
(U=70.00, p <.05, r=.319). Alltsa, grupperna UTVST och RH hade signifikant mer
problem i ndgra av dimensionerna an de 6vriga grupperna.

Hdlsorelaterad livskvalitet hos flickor och pojkar

Inom SFN gruppen visade analysen att flickor (n=46) jamfoért med pojkar (n=103)
hade signifikant mer svarigheter i dimensionerna: rérlighet (U=1928.00, p < .05,
r=.202), deltagande i vanliga aktiviteter (U=1730, p < .01, r=.236), smdrta /besvdir
(U=1876.50, p < .05, r=.186) samt oro och nedstimdhet (U=1911.00, p < .05,
r=.179). Skillnaderna lag i intervallen mellan sma och mattliga. Det fanns daremot
inte nagra signifikanta skillnader mellan EQ-VAS medelvarden for flickor och
pojkar fran gruppen SFN. Det fanns inte heller nagra signifikanta skillnader mellan
hur flickor (n=14) och pojkar (n=19) frdn gruppen HOR skattade i de olika
dimensionerna samt i EQ-VAS.

Hdlsorelaterad livskvalitet hos dldersgrupperna 7-12 dr och 13-18 dr

Inom gruppen SFN fanns det inte ndgra signifikanta skillnader mellan de tva olika
aldersgrupperna, 7-12 ar (n=86) och gruppen 13-18 ar (n=63), avseende de olika
dimensionerna samt i EQ-VAS. Inom gruppen HOR hade gruppen 13-18 ar (n=12)
jamfort med gruppen 7-12 ar (n=21) signifikant mer oro och nedstdimdhet
(U=90.00, p <.05, r=.380) daremot fanns inte nagon signifikant skillnad mellan
gruppernas EQ-VAS medelvarden.

Hdlsorelaterad livskvalitet skattad av barn respektive proxy

Inom gruppen SFN visade analysen pa signifikanta skillnader avseende hur barn
(n=53) och foradldrar (n=52) skattade i dimensionerna: egenvdard (U=880.50, p
<.001, r=.341) samt oro och nedstimdhet (U =1098.00, p < .05, r=.200). Daremot
visade inte analysen pa ndagra signifikanta skillnader avseende hur de skattade
generell hdlsa pa EQ-VAS . Allts3, i den gruppen dar fordldrarna fyllde i enkaten
skattade de flera svarigheter for sina barn inom tvd dimensioner jamfort med
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gruppen dir barn sjilva skattade sin hilsa. Inom gruppen HOR fanns det inte ndgra
signifikanta skillnader avseende hur barnen (n=16) och foéraldrar (n=5) skattade
hédlsan, bade inom dimensionerna och pa EQ-VAS.

Hdlsorelaterad livskvalitet hos barn vars féordldrar har olika utbildningsnivd
Analysen visade inte pa signifikanta skillnader i hélsorelaterad livskvalitet hos
barn vars foradldrar haft olika utbildningsniva, bade fran gruppen SFN (n=146) och
fran gruppen HOR (n=32).

Vad tyckte deltagare om enkdten, var den lditt, medelsvdr eller svdr att fylla i, samt
hur tycks den beskriva barnens hdlsa?

Deltagarna har ocksa besvarat fragor avseende upplevelsen att fylla i enkaten och
75.0% av dem tyckte att det var latt att besvara enkdten, 22.7 % att det var
medelsvart, 1.1% att det var svart och 1.1% har inte svarat pa fragan. Foraldrarna
har besvarat fragan avseende hur enkaten tycks beskriva barnets halsa: bra tyckte
55.7 % av deltagarna, inte bra tyckte 16.5 %, vet ej besvarade 25 % av deltagarna
och 2.8% har inte har tagit nagon stéllning.

Diskussion

Syftet med denna studie var att underséka och beskriva hdlsorelaterad livskvalitet
hos barn och ungdomar med funktionsnedsattning i Vasterbotten. Halsorelaterad
livskvalitet hos barn och ungdomar med de svarare funktionsnedsattningarna
(gruppen SFN inkluderar grupperna UTVST, AST, RH och TBI) tycks vara lagre an
for jamférelsegruppen HOR. Gruppen HOR hade minst besviar inom de fem
dimensionerna samt hogst EQ-VAS medelvarde som lag i nivd med den typiska
svenska barnpopulationen (Burstrém, et al, 2011). Det kan tolkas som att
horselnedsattningen i sig paverkar den sjdlvskattade halsan relativt lite vilket
stimmer med tidigare forskning, att horselnedsattning kan ge relativt mindre
omfattande funktionsbegransningar jamfort med de dvriga grupperna (Umansky,
et al., 2011). Resultaten av denna studie, i enlighet med tidigare forskning, tyder pa
att det finns risk for att barn med svarare funktionsnedsattningar jamfort med
barn som haft mindre omfattande funktionsnedsattningar upplever mer
svarigheter inom de olika dimensionerna samt skattar lagre generell hilsa pa EQ-
VAS (Bjornson, et al., 2008; Burstrom, et al, 2011; Majnemer, et al., 2007;
Umansky, et al., 2011). Resultaten i denna studie i enlighet med tidigare studier
(Arnaud, et al., 2008; Burstrom, et al., 2011; Chen & Cisler, 2011; Renstrém,
Soderman, Domello6f, & Emanuelson, 2012) tyder pa att barn med
funktionsnedsattningar kan ha varierad hélsorelaterad livskvalitet som en f6ljd av
funktionsnedsattning grad och typ.

Hdlsorelaterad livskvalitet hos olika diagnosgrupper

Resultaten visar att grupperna med de svarare funktionsnedsittningarna (SFN)
vid jamférelse med gruppen HOR hade flera svarigheter inom de olika
dimensionerna. Dessa svarigheter tycks aterspegla de funktioner som ar nedsatta.
Exempelvis hade gruppen UTVST jamfort med gruppen HOR mer svdrigheter i
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dimensionen egenvdrd, samt deltagande i vanliga aktiviteter och oro och
nedstdmdhet. Dessa resultat kan anses rimliga utifrdn de diagnoser som var
inkluderade i gruppen. Gruppen RH som inkluderade barn med de svaraste
funktionsnedsattningarna och nedsatt rorelseformaga hade ocksa lagst EQ-VAS
medelvarde samt storst andel barn som hade mycket svdrigheter inom de olika
dimensionerna jamfort med 6vriga grupper. Detta stdds av undersokningen av
skillnaden mellan de olika grupperna med de svarare funktionsnedsattningarna.
Resultaten tyder pa att gruppen RH hade fler svarigheter jamfort med bade TBI,
AST och UTVST var for sig. Vidare hade dven gruppen UTVST fler svarigheter
jamfort med bade TBI och AST var for sig. Dessa fynd bekraftar tidigare forskning
som har visat att hdlsorelaterad livskvalitet hos barn med funktionsnedsattningar
kan variera i stor omfattning (Majnemer, et al., 2007). Allts3, grupperna som ingick
i studien hade signifikanta skillnader i alla dimensioner: rdrlighet, egenvard,
deltagande i vanliga aktiviteter, smdrta/besvdr samt oro och nedstimdhet. Det
fanns dven skillnad i sjalvskattad generell hilsa mellan grupperna SFN och HOR.
Efterfoljande korrelationsanalys tyder pa att det fanns mattliga till starka negativa
samband mellan dimensionerna smdrta/besvir och EQ-VAS varden samt mellan
oro och nedstdmdhet och EQ-VAS varden (mattligt) for gruppen SFN. Resultaten
tyder pa att det fanns signifikanta negativa samband mellan EQ-VAS varden och
dimensionerna: deltagande i vanliga aktiviteter, smdrta/besvdr samt oro och
nedstimdhet dven for gruppen HOR. Alltsg, resultaten tyder pa att de sirskilda
funktionsnedsattningarna inom olika grupper avspeglas i specifika svarigheter
inom de olika dimensionerna samt i lagre EQ-VAS varde vilket 6verensstimmer
med tidigare forskning (Burstrém, et al, 2011) dar sambandet mellan oro och
nedstdmdhet och skattning pa EQ-VAS presenteras.

Hdlsorelaterad livskvalitet hos flickor och pojkar

Resultaten tyder pa att flickor inom gruppen SFN hade signifikant mer svarigheter
i dimensionerna: rérlighet, deltagande i vanliga aktiviteter, smdrta/besvir samt oro
och nedstdmdhet. Dessa skillnader var dock sma till mattliga. Dessa resultat gar i
enlighet med tidigare studier som ocksd har visat att flickor med
funktionsnedsattningar hade mer problem med sin hélsa dn pojkar (Chaplin, et al.,
2009). Det finns dock studier som inte har pavisat ndgon signifikant skillnad i
halsorelaterad livskvalitet mellan flickor och pojkar (Burstréom, et al., 2011) vilket
ocksd gar i linje med resultaten i den aktuella studien avseende sjilvskattad
generell hdlsa bade for gruppen med svarare och med lindrigare
funktionsnedsattningar. Eftersom tillganglighetsurval anvdndes i denna studie
gallande kon blev pojkar klart 6verrepresenterade i deltagargruppen. Detta faktum
samt varierande antal deltagare i de olika diagnosgrupperna kan mdjligen ha
paverkat samtliga resultat. Sammanfattningsvis tyder studiens resultat pa att
flickor med svarare funktionsnedsattningar l6per storre risk att fa mer svarigheter
inom vissa av halsodimensionerna.

Hdlsorelaterad livskvalitet hos dldersgrupperna 7-12 dr och 13-18 dr

Studiens resultat tyder pa att det inte fanns nagra skillnader mellan dessa tva
aldersgrupper (inom grupperna SFN och HOR) avseende EQ-VAS medelvirde. Det
kunde inte heller pavisas nagra skillnader mellan dldersgrupperna inom gruppen
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SFN avseende de olika dimensionerna. Daremot hade gruppen med aldre barn
jamfort med gruppen med yngre barn (inom gruppen HOR) mer oro och
nedstdmdhet. Resultaten i foreliggande studie stimmer inte med en tidigare
forskning som har visat att dttadringarna fran den typiska barnpopulationen
rapporterade signifikant flera problem &n tolvdringarna i dimensionerna ta hand
om sig sjdlv/hygien samt oro/nedstimdhet (Burstrom, et al.,, 2011). Resultaten i
foreliggande studie kan tyda pad att horselskadan paverkade de aldre barns
psykiska maende negativt. Det fanns inte ndgra skillnader mellan dldersgrupperna
avseende halsorelaterad livskvalitet for gruppen med svara
funktionsnedsattningar (SFN) vilket kan tyda pa att barnens alder inte paverkade
resultaten i den omfattning som gar att upptdcka. Andra mojliga forklaringar till
skillnader mot tidigare forskning kan ocksa vara for litet urval i foreliggande
studie.

Hdlsorelaterad livskvalitet skattad av barn och proxy

Resultaten tyder pa att fordldrar inom gruppen SFN skattade mer problem for sina
barn jamfort med nar barnen sjilva fick skatta sin hélsa i dimensionerna egenvdrd
samt oro och nedstdmdhet. Dock fanns inte nagra signifikanta skillnader mellan
dessa grupper avseende sjalvskattad hélsa pa EQ-VAS. Saledes, i den gruppen dar
fordldrarna fyllde i enkdten, skattade de flera svarigheter for sina barn inom
dimensionerna jamfort med gruppen dar barn sjilva skattade sin hélsa. Det fanns
inte ndgra signifikanta skillnader avseende hur barn respektive fordlder fran
gruppen HOR skattade hilsan, bide i dimensionerna och i EQ-VAS. Dessa resultat
kan peka pa att fordldrarna tenderar skatta barnens generella halsa lagre an hur
barnen sjalva gor det. Dartill giller denna skillnad tva olika grupper: den forsta
gruppen dar foraldrarna skattade och den andra gruppen dar barnen skattade.
Resultaten i foreliggande studie gar i enlighet med tidigare forskning exempelvis
studien av Eiser och Morse (2001) som ocksa har visat att barn och deras foraldrar
kan ha olika uppfattningar om barnens héalsorelaterade livskvalitet. Dessa fynd
tyder pa att foraldrarna tenderar skatta halsorelaterade livskvalitet lagre for barn
med svdrare funktionsnedsattning vilket stods av tidigare forskning (Eiser &
Morse, 2001). Det kan ocksa tyda pa att barn i gruppen, dar foraldrar skattade,
hade mer problem med sin halsa dn i gruppen dar barnen skattade sjalv. For att ta
reda pa orsaken skulle beh6vas en annan undersokning, dar bade barnens egna
och foraldrarnas svar fran en och samma barngrupp anvands.

Hdlsorelaterad livskvalitet hos barn vars fordldrar har olika utbildningsniva

Resultaten tyder pa att det inte fanns nagra skillnader i hdlsorelaterad livskvalitet
hos barn vars fordldrar haft olika utbildningsniva, bade inom gruppen SFN och
inom gruppen HOR. Detta gir i motsats med tidigare forskning som visat att lagre
utbildningsnivd (som ar ett socioekonomiskt matt) korrelerar negativt med
hélsorelaterad livskvalitet (Ravens-Sieberer, et al., 2010). Att resultatet i denna
studie inte ar i overensstimmelse med tidigare forskning kan tyda pa att den
svenska socialpolitiken kompenserar skillnader for de familjer som behover stod.
En annan forklaring kan vara att halsorelaterad livskvalitet hos studiens deltagare
inte paverkas av fordldrarnas utbildningsniva i den grad som gor det mojligt att
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upptdcka skillnaderna. Bortfall och gruppernas storlek kan vara ytterligare en
tankbar orsak till dessa resultat.

Vad tyckte deltagare om enkdtens svdrighetsgrad?

Ytterligare en fragestdllning avsag deltagarnas upplevelse att fylla i enkdten. Stor
andel av deltagarna tyckte att det var latt eller medelsvart att besvara enkaten.
Dartill tyckte en stor andel av foraldrarna att enkaten tycks beskriva barnets halsa
bra. Dessa resultat, visar att enkiaten kan vara anvandbar dven for barn med
funktionsnedsattning. Resultaten gar i linje med tidigare forskning som har visat
pa god anvandbarhet av EQ-5D-Y enkaten, avseende den typiska populationen
(Noyes & Edwards, 2011; Ravens-Sieberer, et al., 2010).

Styrkor med studien

Styrkor med denna studie ar att undersokningen genomfordes pa ett totalt relativt
storre antal barn med funktionsnedsattningar. Detta kan jamforas med tidigare
studier av hélsorelaterad livskvalitet dar barn med funktionsnedsattningar var en
relativt liten grupp (Burstrom, et al, 2011). Dessutom i den aktuella
undersokningen ingick samtliga diagnosgrupper som dr inskrivna pa
Habiliteringen vilket kan ge en ny information om hélsorelaterad livskvalitet for
dessa grupper. Den aktuella studien kan ge en preliminar bild av halsorelaterad
livskvalitet hos barn och ungdomar med dessa olika funktionsnedsattningar.
Ytterligare en styrka med studien var att anvdnda ett validerad och valbeprévad
instrument, EQ-5D-Y - enkaten. Vidare, utan att det har rekryterats en sarskild
kontrollgrupp fanns det mojligheten att jamfora grupperna, med de svarare
funktionsnedsittningarna, med gruppen HOR.

Studien har visat att en stor andel av deltagarna tyckte att enkéten inte var svar att
fylla i vilket tyder pa dess anvandbarhet for barn med funktionsnedsattning och
gar i linje med tidigare forskning, avseende den typiska populationen (Ravens-
Sieberer, et al., 2010). Resultat i den foreliggande studien tyder pa att enkiaten kan
anvandas for barn och ungdomar med funktionsnedsattning.

Studiens begrdnsningar samt framtida forskning och implikationer

Det fanns dven begransningar med foreliggande studie. En av begransningarna var
den tid och de resurser som var avsedda for att genomfora detta arbete. Materialet
skulle kunna vara av en battre kvalitet om enkaterna fylldes i narvaro av forskare
som eventuellt skulle kunna hjilpa deltagare besvara fragorna. Pa sa satt kunde
bortfall minskas samt barnen och foradldrar kunde fa stod ifall de upplevde
svarigheter med att fylla i enkdten. Dessutom skulle en kontrollgrupp fran den
typiska barnpopulationen kunna rekryteras. Studien skulle ocksa kunna
genomforas pa ett dnnu stérre antal barn med de olika diagnoserna. Detta skulle
kunna mojliggéra uppdelning av deltagarna i mer homogena diagnosgrupper. Det
ar komplicerat att gora generaliseringar ifall diagnosgrupperna ar relativt sma,
eller valdigt olika i storlek darfér generaliseringar bor goras valdigt forsiktigt.
Exempelvis varierade antalet i olika diagnosgrupper mellan sju och 68 deltagare.
Detta okar risken for att tillfilligheterna spelar en stdérre roll vilket okar
osakerheten i generaliseringar.
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Vidare ar det angeldget att fundera pa vilka dessa ca 70 % av den ursprungliga
malgruppen var som inte formadde sig att svara. Mojliga orsaker till bortfallet kan
vara att de ar barn med stora svarigheter och darfor inte kunde besvara enkaten.
Det kan finnas andra orsaker att exempelvis tiden racker inte till for familjen som
har barn med funktionsnedsattning. Det kan tidnkas att for vissa fordldrar blir det
mer belastning nar det finns ett barn som kraver extra uppmarksamhet. Det kan
ocksa finnas barn som har forhadllandevis lite besvar och anser att det inte finns
nagon anledning/mening for att undersoka deras halsorelaterade livskvalitet.
Alltsd orsaker till borfallet kan vara olika och det finns inte mojlighet att
kontrollera i denna studie vilka de var. En av konsekvenserna av det stora
bortfallet blir att generaliseringar bor goras valdigt forsiktigt. Ett alternativ som
skulle kunna losa bortfallsproblemet kan vara att inkludera undersokning av
hélsorelaterad livskvalitet i de rutinméassiga utredningar som barnen vid
Habiliteringen gar igenom.

Resultaten ska dessutom tolkas med viss forsiktighet darfor att enkaterna fylldes i
av bade barn och foraldrar. Tidigare studier pekar pa att synen pa och skattningen
av barnens hélsorelaterade livskvalitet hos dessa tva grupper kan vara olika
(Jelsma & Ramma, 2010; Morrow, et al., 2012; Neuner et al., 2011). Detta medforde
ett ytterligare osdakerhetsmoment vid bedomningen av barnens halsorelaterade
livskvalitet i den aktuella studien. Férdldrarna uppmanades hjdlpa sina barn utan
att paverka svaren ifall barnen tycktes vara kapabla att besvara fragorna sjalva.
Men detta var inte mojligt att kontrollera i denna studie. Det kan ocksa finnas
skillnad i olika barns kognitiva formagor till foljd av funktionsnedsattningar.
Foljaktligen kan barnens uppfattning av frdgorna om hélsan bli varierande.
Undersokning av kognitiva formagor inkluderades inte i den aktuella studien och
kan vara en implikation fér framtida forskning. Annu ett alternativ som kan
foreslas att i framtiden anvanda tva olika instrument som kompletterar varandra.
Men det finns avvagningar dven med en sadan studiedesign eftersom okat antal
fragor kan forsvara rekryteringen av studiedeltagare. Det kan ocksa tidnkas att
barn med vissa funktionsnedsittningar kan ha svart med att fullfélja mer
omfattande  undersOkningar.  Ytterligare @ en  begransning dr @ att
sjalvskattningsformuldr anvandes i denna studie. Sddana skattningar kan paverkas
av deltagarnas tillstand och mdende i den aktuella stunden (Burstrom, et al., 2011).
Dessa tillfalligheter kan kontrolleras om studien skulle kunna genomféras i en
intervjuform.

Sammanfattningsvis har denna studie bekraftat tidigare fynd att halsorelaterad
kvalitet hos barn och ungdomar med svarare funktionsnedsattningar kan vara
lagre an hos barn och ungdomar med mindre omfattande funktionsnedsattningar.
Studien gav ocksa ett nytt bidrag till forskningen avseende vissa diagnosgrupper
dar kunskapen fortfarande ar bristfallig. Halsorelaterad livskvalitet hos barn och
ungdomar med funktionsnedsattningar varierar beroende av diagnos- kon- och
aldersgrupp. Den aktuella studien, &ven med hansyn till dess begransningar, gav en
preliminar bild av hélsorelaterad livskvalitet hos barn och ungdomar med olika
funktionsnedsattningar i Vasterbotten och kan vara betydelsefull i kliniska
sammanhang. Denna studie kan vara viktig grund foér framtida utvarderingar av
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hur insatserna inom Habiliteringen har fungerat och for planeringen av framtida
stoden till barn och ungdomar med funktionsnedsattning. Denna studie kan dven
vara ett avstamp for kommande forskning inom detta kunskapsomrade avseende
vissa diagnosgrupper.
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