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Hvilke faktorer kan
styrke mestring og
psykisk helse hos
unge og voksne
med CP?
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Temaer

Livskvalitet

Hva viser forskning pavirker livskvalitet?
Psykisk helse og mestring

Hva pavirker psykisk helse?

Betydning for praksis
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Livskvalitet*

* Helhetlig tilstand

* Fysisk, psykisk og sosial
velvaere

- Subjektiv opplevelse:
* A ha det bra: glede,
mening, mestring

* Fungere godt i hverdag
sosialt og fysisk

*WHO; bilde: ChatGPT
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Livslgpsperspektiv

Malet er a bygge
livskvalitet gjennom
hele livslgpet.

Hva viser
forskning
pavirker
livskvalitet ved
CcP?
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Quality of Life in Young Adults With
Cerebral Palsy: A Longitudinal
Analysis of the SPARCLE Study
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Introduction: While most people with cerebral palsy (CP) will have a life expectancy
similar to that of the general population, international research has primarily focused on
childhood and adolescence; and knowledge about the quality of life (QoL) of young adults
with CP, its trajectories, and associated factors remains scarce.

Methods: This longitudinal study included young adults with CP living in five European
regions and who had previously participated in the SPARCLE cohort as children
and/or adolescents. Their QoL in the psychological well-being and social relationships
domains was estimated using age-appropriate validated instruments (KIDSCREEN-52 in
childhood/adolescence and WHOQOL-Bref in young adulthood). We used generalized
linear mixed-effect models with random intercept to estimate long-term trajectories of
QoL in both domains and to investigate whether severity of impairment, pain, and seizure
influenced these trajectories. We sought to identify potentially different trajectories of QoL
from childhood to adulthood using a shape-based clustering method.

Results: In total, 164 young adults with CP aged 22-27 years participated in the
study. Psychological well-being linearly decreased by 0.78 points (scale 0-100) per
year (95% confidence interval (Cl) —0.99 to —0.56) from childhood to young adulthood,
whereas QoL in the social relationships domain increased (8 coefficient 1.24, 95% ClI
0.92-1.55). Severity of impairment was associated with reduced QoL in all life periods of
the study (childhood, adolescence, and young adulthood): motor impairment with social
relationships, and more nuancedly intellectual disability with psychological well-being
and social relationships. At all periods, frequent pain significantly reduced psychological
well-being, and seizures were associated with lower QoL in the social relationships
domain. In both domains, we identified a group of individuals with CP who presented
a reverse trajectory compared with the general QoL trajectory.

Conclusion: Identification of QoL trajectories and their associated factors yields
improved knowledae about the experience of individuals with CP until vouna adulthood.

Livskvalitet -
utvikling over
tid (N=164)

SPARCLE-kohort

« GMFCS: IV-V: 32%

« BFMF: IV-V: 24%

« 1Q <70: 52%

- Spastisk: 76%
Deltagerne var 22-27 ar
OPsykisk velveere
[Sosiale relasjoner



KIDSCREEN-52 og WHOQOL-Bref-ledd
brukt til a estimere livskvalitetsskarer

Domene  KIDSCREEN-52 - items
\I:g\::rke Har livet ditt vaert hyggelig?
Har du folt deg tilfreds med livet ditt?
Har du folt deg glad og munter?
Har du hatt det goay?
Har du veert glad for at du lever?
Har du veert i godt humer?
f:Is;:jI:ner Har du veert redd for andre jenter og gutter?

Har andre jenter og gutter gjort narr av deg?

Har andre jenter og gutter mobbet deg?

WHOQOL-Bref - items

Hvor mye gleder du deg over livet?

I hvilken grad opplever du at livet ditt er meningsfullt?
Hvor godt klarer du a konsentrere deg?
Klarer du a akseptere ditt kroppslige utseende?

Hvor forneyd er du med deg selv?

Hvor ofte har du negative folelser som nedstemthet,
fortvilelse, angst og depresjon?

Hvor forneyd er du med dine personlige relasjoner?
Hvor forneyd er du med sexlivet ditt?

Hvor forneyd er du med stotten du far fra vennene dine?

*Min oversettelse fra: Vidart d'Egurbide Bagazgoitia, ... & Arnaud, C. (2021). Quality of life in young adults with cerebral palsy: a longitudinal analysis of the

SPARCLE study. Frontiers in Neurology, 12, 733978.
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FIGURE 2 | Distrbution of QoL scores of individuals with CP from childhood
to young adulthood—SPARCLE cohort—France, Germany, ltaly, Sweden.

Psykologisk velvaere
gradvis ned

Sosiale relasjoner
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to young adulthood—SPARCLE cohort—France, Germany, ltaly, Sweden.

Mer alvorlig CP: lavere
livskvalitet i alle
aldersperioder

Alvorlig begrensning .
motorikk: lavere livskvalitet
| sosiale relasjoner

Int. funksj.ned.: lavere
psykologisk velvaere &
sosiale relasjoner

H ig smerte (psykologisk)
&ye%?lgptiske an?a“ (sos%ale
relasjoner)

- tydelige risikofaktorer ..



Implikasjoner

- Faktorer som styrker - Sosial inkludering og
livskvalitet - CP ? tilrettelegging for
skole/arbeidsliv

- Handtere smerte gjiennom

/, livslopet

e - Handtere fatigue gjennom
> livslopet

Livslgpsperspektiv

Bilde: NotebookLM



“Leve med” CP & mestring

BT T T T

e Habilitering & * [dentitet & autonomi * Utd./arbeid/dagtilbud e Sekundeaer plager
hjelpem. « Smerte/fatigue « Selvstend. & tjenester « Energi/fall

* Skole/lek & * Venner/tilherighet * Relasjoner & e Smerte
deltagelse familieliv « Helhetlig oppfelging

* Familieressurser

i28: UiT Norges arktiske universitet



Psykologiske behov - fremmer
mestring v/CP

* Selvbestemmelse
- Pavirkning/foreta valg

« Kompetanse
* Mestre/duge til noe

* Tilhorighet

 Tilknytning, aksept,
fellesskap

Bilde: Laget vhja ChatGTP

Ryan, R. M., & Deci, E. L. (2017). Self-determination theory: Basic psychological needs in motivation, development, and wellness. Guilford Press



Psykiske vansker

- @kt sarbarhet for psykiske
lidelser (30%)

e Starter ofte i barndom
 Vedvarer i voksen alder

* Nedsatt fungering &
livskvalitet

Tidlig identifisering og tiltak

avgjorende
Bilde: Laget vhja ChatGTP
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Downs, J., et al. (2018). The prevalence of mental health disorders and symptoms in children and adolescents with cerebral palsy: A systematic review and u‘,}" x’?;
meta-analysis. Developmental Medicine & Child Neurology, 61), 30-38. s s 2
04, 3

Y
Ryan, J. M. et al. (2023). Prevalence and incidence of chronic conditions among adults with cerebral palsy: A systematic review and meta-analysis. Developmental Medicine & ot
Child Neurology, 659), 1174-11809.
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Neurodevelopmental correlates of behavioural and emotional
problems in a neuropaediatric sample
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LTRTICLE I[NFO

Jumber of completed reviews is 2
{eywords:
sitention-deficit/hyperactivity disonder
\utism spectrum disorders

ntellectual dissbility

Mental health disorders
Jeurmdevelopmental disorders

ABSTHACT

Most research does not address the overlap between neurcdevelopmental di
vestigating concomitant mental health problems. The purpose of the present
amine the association of intelleciual disahility (1D}, autism spectrum disord
tention-deficit/hyperactivity disorder (ADHDY) with the presence of behaviow
problems after controlling for other well-known correlates and risk factors. Th
4- to 18-year-old children who attended neuropaediatric clinics (N = 331). Af
adversity, age, gender, other developmental/neurclogical disorders, parent:
blems, and parenting strategies, the presence of ADHD but not ASD or 1D was
with behaviour problems. Neither ADHD nor ASD nor ID was significanily
emotional problems after conirolling for other risk factors. However, ADHL
vioural/emotional disorders but not D were significantly associated with funci
in everyday activities after controlling for other risk factors. Because children
lopmental disorders have complex needs, a holistic approach to diagnosis an
highly warranted, including the assessment and treatment of behavioural m
arders.

Forekomst &
type vansker i
HABUer

N= 331,
4-18 ar, Gj.snitt 10 ar

Psykisk
helseundersokelse

70% inklusjon
Foreldrerapportering
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Forekomst av psykiske lidelser i et nevropediatrisk utvalg (N = 331)

Opposisjonell atferdsforstyrrelse 12.4 % (n=41)

Alvorlig depresjon 4.5 % (n=15)

Sosial fobi 3.9 % (n=13)
Separasjonsangst 3.9 % (n=13)
Spesifikk fobi 3.6 % (n=12)

Generalisert angst 2.7 % (n=9)

Atferdsforstyrrelse 1.8 % (n=6)

Tvangslidelse 1.2 % (n=4)

Panikklidelse 1.2 % (n=4)

Udifferensiert angst/depresjon 0.3 % (n=1)

Annen angst 0.3 % (n=1)

Angstlidelser
Atferdslidelser
Depresjon

Rlandet anact/denraecion

Posttraumatisk stresslidelse 0.3 % (n=1)




Risiko psykisk uhelse

* Epilepsi
* Laerevansker
* Nevroutv.tilstander

 Darlig ekonomi
* Aleneomsorg
 Sosial isolasjon

* Mobbing
* Vold
» Seksuelle overgrep

Halvorsen, M.B. & Kildahl, A.N. (in press). Laerevansker og psykisk helse hos barn og unge. | Heiervang, Ingul, Aalberg & Wergeland (Red.).
Universitetsforlaget



Risiko psykisk uhelse

Skjulte Krav &

Selvfolelse,
: forventninger svekket
funksjonsned- .
hoyere enn hva motivasjon og

settelser - SRl A : :

. . far til pa skole & tiltro til egne
kognisjon :

hjemme

ferdigheter

Halvorsen, M.B. & Kildahl, A.N. (in press). Laerevansker og psykisk helse hos barn og unge. | Heiervang, Ingul, Aalberg & Wergeland (Red.).
Universitetsforlaget



Hva styrker psykisk helse og
mestring?

cerebral parese (Norcp) = Livsmestring og psykisk helse

Livsmestring og psykisk helse

0 Oppdatert: 18.09.2025 M3 Mer informasjon ~

INNLEDNING

Cerebral parese (CP) er en «leve med»-tilstand og personer med CP kjenner i ulik grad
pa annerledeshet, utenforskap og utfordringer med livsmestring. Livsmestring handler
om & forsta og kunne pavirke faktorer som har betydning for eget liv. Barrierer i
samfunnet kan ofte begrense muligheten for 8 delta pa lik linje med andre sosialt, i
utdanning og arbeidsliv. Universelle og individuelle tiltak som fjerner eller reduserer
fysiske og sosiale barrierer er ngdvendig for a gjgre hverdagslivets ulike arenaer
tilgjengelig for alle.

Psykisk helse i barndom og ungdomstid gir et sveert viktig grunnlag for senere
livsmestring, psykisk robusthet, samt for forholdet en har til andre og til seg selv. Slik
sett er riktige behandlingstiltak ved psykiske lidelser og nevroutviklingstilstander hos
barn og unge viktig i et forebyggende perspektiv, og serlig med tanke pa psykisk helse
og livsmestring i voksen alder.

.
® o ® metodebok.no Velg sykehus Q seki
.

&SmhE

Innledning
Ansvarsfordeling

Tiltak livsmestring
Kartlegging psykisk helse
Tiltak angst og depresjon
Tiltak ADHD

Tiltak atferdsvansker
Autisme
Kunnskapsgrunnlag
Referanser

Metoderapport

Tidlig identifisering av plager

Gir mulighet for tiltak

Kartlegging av psykisk helse -
integrert del av helsetilbudet

Involvere personen det gjelder




Valg av kartleggingsverktoy

» Psykiske helseinstrumenter
- Sporreskjema, sjekklister,
intervjuer
- Brede instrumenter

- Unnga a overse sjeldnere
tilstander
* Helsepersonell:
- velge egnet mal
* Intellektuell funksjon
- Sprak
« Autisme

Bilde: colourbox.com




Type kartleggingsverktoy

- Konvensjonelle mal: Utviklet

for personer i typisk utvikling Spesialmal: Tilpasset

personer med laerevansker

* Eks. Child Behavior Checklist Eks. Developmental Behavior

- Strengths and Difficulties Checklist
Questionnaire . .
. Kiddie-SADS Aberrant Behavior Checklist

Psychopathology in Autism
Checklist

Halvorsen, M.B., Kildahl, A.N., Helverschou, S.B. (2022). Measuring Comorbid Psychopathology. In: Matson, J.L., Sturmey, P. (eds) Handbook of Autism and
Pervasive Developmental Disorder. Autism and Child Psychopathology Series. Springer, Cham. https://doi.org/10.1007/978-3-030-88538-0_18



https://doi.org/10.1007/978-3-030-88538-0_18
https://doi.org/10.1007/978-3-030-88538-0_18
https://doi.org/10.1007/978-3-030-88538-0_18
https://doi.org/10.1007/978-3-030-88538-0_18
https://doi.org/10.1007/978-3-030-88538-0_18
https://doi.org/10.1007/978-3-030-88538-0_18
https://doi.org/10.1007/978-3-030-88538-0_18
https://doi.org/10.1007/978-3-030-88538-0_18
https://doi.org/10.1007/978-3-030-88538-0_18

Psykisk helsevurdering

Screening for mental helse i helsekontakt
gjennom livslepet

Bruk brede kartleggingsmal

Kartlegging kan identifisere personer som
trenger psykisk helsehjelp

Hoye skarer krever grundig, tverrfaglig
kartlegging med spesifikke verktoy
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Hva styrker psykisk helse og
mestring?

Sevn :
Foreldreprogram Seskentilbud

Smerter
Eks. DUA Eks. SIBS

Fatigue

Kognitiv
atferdsterapi

Likepersonstilbud
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Oppsummering & betydning for praksis

Livskvalitet
v'Fysisk, psykisk & sosial velvaere
v'Psykisk helse & mestring er sentralt v/ CP
vTidlig oppdagelse - psykiske utfordringer > tiltak

Forskning: livskvalitet ved CP
v'Psykisk velvaere J med alderen
v'Sosiale relasjoner 4
v'Alvorlig CP, smerte, epilepsi & int. funks;j.
> risikofaktorer for lavere livskvalitet
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Tiltak
v'Sosial inkludering & tilrettelegging i skole/arbeid
v’ Handtering smerte & fatigue - livslopet

v'Selvbestemmelse, kompetanse & tilherighet fremmer
mestring

Kartlegging & oppfelging
v’ Psykisk helsekartlegging & tilpassede verktoy er essensielt
for tidlig intervensjon

v'Foreldre, sesken, KAT
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Takk for oppmerksomheten

Marianne.Berg.Halvorsen@uit.no

122 UiT Norges arktiske universitet
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