Utvérdering av den skandinaviska versionen av Caregiver Priorities and Child Health
Index of Life with Disabilities (CPCHILD); ett frageformular om héalsorelaterad
livskvalitet for barn med cerebral pares.

Under de senaste aren har utvecklingen och anvandningen av standardiserade, hélsorelaterade
livskvalitetsformular okat. Sjukvarden dnskar fa svar pa om de insatser som ges, gor nytta for barn
och familjer. Ett frageformular utformat for barn och foraldrar, speciellt anpassat for barn med
svarast form av cerebral pares “’Caregiver Priorities and Child Health Index of Life with

Disabilities ” kallat CPCHILD, har utvecklats i Kanada. Formularet kan anvéndas for att folja barnets
hélsorelaterade livskvalitet och hélsa dver tid. Det kan &ven anvéndas for att utvardera olika insatser
som ges for att forbattra eller bibehalla barnets hélsa och funktion, till exempel i samband med
operationer, traningsperioder eller nya hjalpmedel.

CPCHILD har 6versatts till flera sprak och utvarderats i dessa lander och har da visat sig vara ett bra
och tillforlitlig frageformular. For att kunna anvanda formuléret i de skandinaviska landerna, och for
att kunna gora jamforelser, i och mellan lander, utvarderades den svenska och norska éversattningen
av CPCHILD av familjer i Sverige och Norge. Det var 123 familjer i Mellansverige och Norge som
deltog i studien. Foraldrarna till barn och ungdomar med cerebral pares besvarade 2 enkater med 2-4
veckors mellanrum.

Studien visar att CPCHILD ér ett tillforlitligt frigeformular dven for anvandning i Sverige och
Norge. Det har god validitet och sérskiljer svarigheter hos barn med olika funktionsniva och har hog
test-retest reliabilitet. Med validitet menas att frageformularet mater det som avses matas, i det har
fallet halsorelaterad livskvalitet. Test-retest reliabilitet utvarderades genom att enkéten fylldes i av
familjerna vid tva tillfallen med nagra veckors mellanrum, och visade att frageformuléret gav samma
svar vid upprepade métningar.

CPCHILD innehaller &ven ett frageformular for barn, men pa grund av lag svarsfrekvens kunde den
inte utvarderas. Detta vore dock dnskvart, for att kunna lyfta fram barnens perspektiv.

Vi vill i samband med detta rikta ett stort TACK till alla familjer som stéllt upp och besvarat
enkaterna i Sverige och Norge.
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