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Starten

» Uppdrag 2019
» Studiebesok i Stockholm

 Vad vill vi veta?
« Barnet
« Familjen
« Vardtiden
 Barn som har avlidit
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Barnen

« 0-18ar
« Barn 0-3 ar vardade 4 dygn eller mer
» Barn 4-18 ar vardade 48h eller mer
« Samt vid speciella fall

 Fysioterpeut och kurator
 Befintliga instrument for barn 0-18 ar oversatta till Svenska

« PEDS-QL
» Health-related quality of life

 Fysioterpeut och kurator
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PEDS QL

The Child and Parent Reports of the PedsQL™ 4.0 Generic Core Scales for:

- Young Children (ages 5-7),
- Children (ages 8-12),
- And Teens (ages 13-18),

The Parent Report for Toddlers (ages 2-4) of the PedsQL™ 4.0 Generic are composed of 23 items comprising 4 dimensions.
composed of 21 items comprising 4 dimensions.

DESCRIPTION OF THE QUESTIONNAIRE:

DESCRIPTION OF THE QUESTIONNAIRE:

. . Number of Cluster of Reversed g 5 ‘ .
Dimensions 5 Direction of Dimensions
Items Items scoring
RS Number of Cluster of Reversed Direct Physical 8 1-8 1-8
Items Items Scoring Functioning
Physical 8 1-8 1-8 Emotional 5 1-5 1-5
Functioning Functioning Higher scores indicate
Emotional 5 1-5 1-5 Social 5 1-5 1-5 better HRQOL.
Functioning High Functioning
Social 5 1-5 1-5 b School S -5 5
Functioning Functioning
School 3 1-3 1-3 SCORING OF DIMENSIONS:
Functioning -

5-point Likert scale from 0 (Never) to 4 (Almost always)

Item Scaling 3-point scale: 0 (Not at all), 2 (Sometimes) and 4 (A lot) for the Young Child
SCORING OF DIMENSIONS: (ages 5-7) child report
Weighting of No
Item Scaling 5-point Likert scale from 0 (Never) to 4 (Almost always) :;:‘.:ision Stithe
:It\leighting of |\o Scoring Scale | Scores are transformed on a scale from 0 to 100.
ems
Extension of Step 1: Transform Score
the
Scoring Scale Scores are transformed on a scale from 0 fo 100. Items are reversed scored and linearly transformed to a 0-100 scale as follows:
0=100, 1=75, 2=50, 3=25, 4=0.
Step 1: Transform Score
) Step 2: Calculate S
Iltems are reversed scored and linearly transformed to a 0-1 Szore by ?D?:r:ean;on?res
0=100, 1=73, 2=50, 3=25, 4=0. e If more than 50% of the items in the scale are missing, the scale scores
Scoring should not be computed,
Step 2: Calculate Scores Procedure e Mean score = Sum of the items over the number of items answered.

Scoring
Procedure

Score by Dimensions:

e If more than 50% of the items in the scale are missin
should not be computed.

e Mean score = Sum of the items over the number of item

Psychosocial Health Summary Score = Sum of the items !
items answered in the Emotional, Social, and School Functic

Psychosocial Health Summary Score = Sum of the items over the number of
items answered in the Emotional, Social, and School Functioning Scales.

Physical Health Summary Score = Physical Functioning Scale Score

Total Score: Sum of all the items over the number of items answered on all the
Scales.

Interpretation
and Analysis
of Missing Data

Physical Health Summary Score = Physical Functioning Sca

Total Score: Sum of all the items over the number of items

If more than 50% of the items in the scale are missing, the Scale Scores should
not be computed.

If 50% or more items are completed: Impute the mean of the completed items in
a scale.

Scales.

Interpretation
and Analysis
of Missing Data

If more than 50% of the items in the scale are missing, the Scale Scores should
not be computed.

If 50% or more items are completed: Impute the mean of the completed items in
a scale.
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PEDS QL

PedsQL"

Frageformular om livskvalitet — pediatrik

Frageformular for sma barn

Swedish (Sweden)

FORALDRARAPPORT fér SMA BARN (1-12 manader)

Hur mycket problem har ditt barn haft under den SENASTE manaden med ...

INSTRUKTIONER

Ange hur mycket problem varje sak har inneburit fér ditt barn under den
SENASTE manaden genom att ringa in:

0 om det aldrig har inneburit ett problem

1 om det nastan aldrig har inneburit ett problem
2 om det ibland har inneburit ett problem

3 om det ofta har inneburit ett problem

4 om det nastan alltid har inneburit ett problem

Det finns inga rétta eller felaktiga svar.
Be om hjélp om du inte forstar nagon fraga.

Pa nasta sida finns en lista 6ver saker som kan vara problematiska fér ditt barn.

Fysisk FUNKTION (problem med ...) Aldrig | Nastan | Ibland | Ofta | Nastan
aldrig alltid ‘
1. Hallite ork 0 1 2 3 4
2. Delta i aktiv lek eller motion 0 1 2 3 4
3. Ha ont eller vark 0 1 2 3 4 @
4. Kanna sig trott 0 1 2 3 4
5. Vara slo 0 1 2 3 4
6. Vila mycket 0 1 2 3 4
FYsSISKA SYMTOM (problem med ) Aldrig | Nastan | Ibland Ofta Nastan
aldrig alltid
1. Gaser 0 1 2 3 4
2. Uppstdtningar efter att ha &tit 0 1 2 3 4
3. Andning 0 1 2 3 4
4. Magbesvar 0 1 2 3 4
5. Svaljning 0 1 2 3 4
6. Forstoppning 0 1 2 3 4
7. Hudutslag 0 1 2 3 4
8. Diarré 0 1 2 3 4
9. Pipande andning 0 1 2 3 4
10. Krékningar 0 1 2 3 4
EMOTIONELL FUNKTION (problem med ...) Aldrig ':7::%" Ibland | Ofta N:“Sttif‘"
1. Ké&nna sig radd eller skramd 0 1 2 3 4
2. Kanna sig arg n 1 2 2 a SRS
3. Grata eller krangla nar han/hon blir [amnad ensam Hur mycket problem har ditt barn haft under den SENASTE manaden med ...
4. Ha svart att lugna sig nar han/hon ar upprérd SociAL FUNKTION (problem med....) Aldrig | Nastan | Ibland | Ofta [ Nastan
5 aldrig alltid
5 Haosvan att s?mna _ 1. Lerinte mot andra 0 1 2 3 4
6. G[ata eII_er krangla nar man gosar med honom/henne 5 Skrattar inte nar han/hon biir kittiad 0 1 5 3 2
7. Kanna: sig Ied§en eller nedstamd A 3. Tar inte 6gonkontakt med sin o ] 5 ) .
8. Ha svart att bli lugnad nar han/hon blir upplockad eller vardgivare/vardnadshavare
buren 4. Skrattar inte néar man gosar med honom/henne 0 1 2 3 4
9. Ha svart att sova hela natten
10. Grata mycket KoGNITIV FUNKTION (problem med ...) Aldrig [ Nastan [ Ibland [ Ofta [ Néstan
11.Kanna sig grinig i oy T handi aldrig alitid
12 Ha sviit aff sova middag under dagen . Harmar !n e v?r gfvares v?r nadshavares handlingar 0 1 2 3 4
2. Harmar inte vardgivares/vardnadshavares 0 1 5 3 4
ansiktsuttryck
3. Harmar inte vardgivares/vardnadshavares ljud 0 1 2 3 4
4. Kan inte fasta uppmarksamheten pa saker 0 1 2 3 4

SJURHUDSEI



PEDS QL

PedsQL"

Fragor om livskvalitet
pediatrik
Version 4.0 - Sweden (Swedish)
RAPPORT FOR YNGRE BARN (5-7 ar)

Instruktioner till intervjuaren:

Jag kommer att fraga om saker som kan vara ett problem for en del barn. Jag vill veta
hur mycket problem de hér sakerna kan vara for dig.

Visa barnet exemplet och peka pa svaren medan du laser.

Om det aldrig ér ett problem for dig, peka pa det leende ansiktet

Om det ibland ér ett problem fér dig, peka pa ansiktet i mitten

Om det ndstan alltid ar ett problem for dig, peka pa det sura ansiktet

Jag ldser varje fraga for dig. Du pekar pa ett ansikte for att visa mig hur mycket
problem det ar for dig. Vi 6var pa en fraga forst.

Aldrig Ibland Nastan
. alltid
Ar det svart for dig att kndppa med fingrarna @ @ ®

Be barnet demonstrera hur han eller hon knapper med fingrarna for att avgéra om fragan
besvarades ratt eller inte. Repetera fragan om barnet visar pa ett svar som inte stammer
med hans eller hennes agerande.

Hur mycket problem har du med det hér?

Aldrig Ibland Nastan alltid

Tédnk pa hur du har matt under de senaste veckorna. Lyssna noga pa varje mening och
beriétta for mig hur mycket problem detta ar for dig.

Efter att ha last fragan, peka pa bilderna. Om barnet tvekar eller inte tycks ha férstatt hur han eller
hon ska svara, las de olika svarsalternativen medan du pekar pa ansiktena.

FYSISKA FUNKTIONER (problem med ...) Aldrig Ibland N:"St‘izn
1. Ar det svart for dig att g& 0 2 4
2. Ar det svart for dig att springa 0 2 4
3. Ar det svart for dig att sporta eller motionera 0 2 4
4. Ar det svart for dig att plocka upp stora saker 0 2 4
5. Ar det svart for dig att bada eller duscha 0 2 4
6. Ar det svart for dig att hjalpa till hemma (som att 0 2 4
plocka upp dina leksaker)
7.Har du ont eller vark? (Var? 0 2 4
8. Kanner du nagon gang att du inte orkar leka 0 2 4

Kom ihag att berdtta for mig hur mycket problem detta har varit for dig under de senaste
veckorna.

KANSLOMASSIGA FUNKTIONER (problem med ...) Aldrig Ibland Nﬁustt_zn
allti
1. Kanner du dig radd 0 2 4
2. Kanner du dig ledsen 0 2 4
3. Kanner du dig arg 0 2 4
4. Har du svart att sova 0 2 4
5. Oroar du dig fér vad som skall hdnda med dig 0 2 4
SOCIALA FUNKTIONER (problem med ...) Aldrig Ibland Néust‘f;"
allti
1. Ar det svart for dig att komma 6verens med andra 0 2 4
barn
2. Séger andra barn att de inte vill leka med dig 0 2 4
3. Retar andra barn dig 0 2 4
4. Kan andra barn géra saker som du inte kan géra 0 2 4
5. Ar det svart for dig att hanga med nar du leker med 0 2 4

andra barn
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Foraldrarna/familjen

e Hur mar foraldrarna?
« RAND36

« Foraldrarnas upplevelse av vardmiljon
« EMPATHIC
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EMPATHIC

* Terp K, Weis J,
Lundqvist P. Parents'
Views of Family-
Centered Care at a
Pediatric Intensive
Care Unit—A
Qualitative Study.
Front Pediatr.
2021;9:725040.

Del 1. Allmint

Den som fyller i detta frageformuléar ar

Vilken utbildning har du?

Vilket ar ar du fodd?

Vilket ursprung har er famil;?

Hur gammalt ér ditt barn? (For barn yngre én tre manader ange dven dagar)
Hur lange var ditt barn inlagt pa intensivvardsavdelningen?

Ange orsak till inlaggning:

Barnets vistelse pa intensivvardsavdelningen var:

Barnets vistelse pa intensivvardsavdelningen var

Vardades ditt barn 1 respirator?

Finns det fler barn 1 er famulj?

Har du tidigare erfarenhet av att nagot av dina barn vardats pa
intensivvardsavdelning?

[] barnets mamma
[] barnets pappa

[] grundskola
[] gymnasieskola
[] universitet/hogskola
[] annan utbildning
angesvilloens i i s

[] svenskt

[] annat, ange vilket..................

] oplanerad, ovéantad
[] planerad

[] till foljd av en operation
[] inte till f5ljd av en operation

[] ja
[ nej
[ ja
[ nej
O ja.
[] ne
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EMPATHIC

Terp K, Weis J,
Lundqvist P. Parents'
Views of Family-
Centered Care at a
Pediatric Intensive
Care Unit—A
Qualitative Study.
Front Pediatr.
2021;9:725040.

Del 2. Forildrarnas upplevelse

stimmer
INTE
ALLS

V1 kénde oss vilkomna nér vi kom till avdelningen. O

Liakaren forklarade tydligt effekterna av vart barns behandling.

V1 fick tydlig information om undersékningar och
behandlingar.

V1 fick tydlig information om medicinernas verkan.

Samarbetet mellan likarna och sjukskéterskorna fungerade
bra.

Vardteamet forsokte forebygga och behandla smérta hos vart barn.

Vi involverades aktivt 1 beslutsprocessen av vart barns vard
och behandling.

Vi uppmuntrades att vara ndra vart barn.

Aven under intensiva atgiarder kunde vi fortsitta vara néra vart
barn.

Vardteamet arbetade pa ett hygieniskt sitt.

Vardteamet sag till att var och vart barns personliga integritet
respekterades.

Intensivvardsavdelningen hade en ren vardmiljo.

Intensivvardsavdelningen var l4tt att na per telefon.

Ljudnivan pa intensivvardsavdelningen ddmpades sa mycket
som mojligt.

Utrymmet kring vart barns séng var tillrackligt.

Vardteamet arbetade pa ett effektivt sitt.

oo o0ooo4dgoob oo gooog

Vardteamet visade respekt for vart barn och oss.

Under vistelsen fragade personalen oss regelbundet om vér O
upplevelse.

stimmer

INTE

ALLS

Ooo
0od

Oood
0od

0od
Oood

Ooad
Oogd

0oo
Oogd
o000
Ooogd
0oo
Ooogd

0 oOd

ood
Ooo
Oo0on0o

ooooooooodooOoo0ooQgoddoao

stimmer

HELT

OCH ej
HALLET tillimpligt

O O e

L] ]

L] O @
L] L]

] L]

L] ]

[l L]

O O

[l L]

O O

O O

O ]

] ]

O O

O O

Ol J

[l L]

O O @
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Del 3. Upplevelse 6verlag

EMPATHIC

INTE OCH e
ALLS HALLET
Vi kan rekommendera denna intensivvardsavdelning till andra
om de kommer 1 en liknande situation. O (R A
Om vi skulle befinna oss 1 den har situationen igen vill vi
gdrna komma tillbaka till denna intensivvardsavdelning. O ooooo
Vivill giirna dra liirdom av dina upplevelser. Du kan anvinda . A_V..SluFmHg SVIS bgr vidigatt layssa i den 51‘ffr°a. o bas;(
level Anvind vid behov siven baksid f I stammer 6verens med din fofala upplevelse under vardtiden pa
upplevelser. (Anvind vid behov dven baksidan av formuléaret.) avdslningen’
Din upplevelse av MOTTAGANDET/INSKRIVNINGEN Mycketdiligt 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Utmirkt

Terp K, Weis J, Lundqvist P. Parents'
Views of Family-Centered Care at a
Pediatric Intensive Care Unit—A

Din upplevelse av VISTELSEN pa avdelningen QU a I itative St u dy F ront PEd Iat F.
2021;9:725040.

Din upplevelse av att vara delaktig i ditt barns vard
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Sa foljer vi upp barnen idag

 Inklusionskriterier
« Barn 0-3 ar vardade 4 dygn eller mer
« Barn 4-18 ar vardade 48h eller mer
« Familjer till barn som avlidit

 Behov i relation till resurser
 Barnet och foraldrarna
« Digitala moten

* Tolk vid behov
« 2022 f0ljt upp 47 barn (ungefar samma i ar)
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Att folja upp barn

« Alla barn ligger ju inte pa BIVA
e For vem foljer vi upp?
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Vad gor vi med all information

 Digitala enkater
* Framtida forskning
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Nagra fragor?

Sara Akerman
Intensivvardssjukskoterska och doktorand
Barnintensiven, Akademiska sjukhuset
sara.akerman@akademiska.se
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