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Forord

Foreliggande rapport har framstallts inom Karolinska Institutets
folkhalsoakademi pa uppdrag av Stockholms lans landsting och ingar i det
hélsoekonomiska uppdraget. |1 Stockholms l&ns landsting har ett flertal studier
med olika fokus och med olika indikatorer gjorts om barns och ungdomars
halsa. | den vuxna befolkningen gors motsvarande studier av halsa, ocksa med
maétningar av halsorelaterad livskvalitet, vilket blir alltmer relevant eftersom
livslangden okar och fler lever med kroniska sjukdomar. Halsorelaterad
livskvalitet beskriver hélsan i flera aspekter eller dimensioner: fysiskt, socialt
och psykiskt. Det finns ett véxande intresse for att studera halsorelaterad livs-
kvalitet ocksa bland barn och ungdomar. EQ-5D maéter halsorelaterad
livskvalitet och &r framtaget for anvandning i den vuxna befolkningen och
anvands i olika sammanhang inom Stockholms lans landsting. | denna rapport
beskrivs processen kring utvecklingen av EQ-5D-Y (Youth), en barnvanlig
version av EQ-5D. Rapporten beskriver svenska och internationella studier som
visar pa mojligheter och utmaningar att anpassa ett instrument framtaget for
vuxna till att inkludera ocksa barn och ungdomar i matning av halsorelaterad
livskvalitet.

Rapporten ar utford pa uppdrag av HSN-forvaltningen. Forfattarna star sjalva
for innehall och slutsatser.

Stockholm i december 2010
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Catharina Barkman

Utvecklingschef

Halso- och sjukvardsnamndens forvaltning
Stockholms lans landsting
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Sammanfattning

| rapporten beskrivs processen med att utveckla EQ-5D-Y (Youth), en
barnvénlig version av det hélsorelaterade livskvalitetsinstrumentet EQ-5D.
Processen visar pa mojligheterna att anpassa existerande livskvalitetsinstrument
framtagna for anvandning bland vuxna till att bli barnvanliga och anvéndbara
bland yngre. Utvecklingsarbetet har bedrivits i en multidisciplindr miljé med
deltagare med samlad erfarenhet fran livskvalitetsforskning samt specifika
kunskaper i bland annat omvardnad, barnhalsovard, barnpsykologi, medicin,
folkhélsovetenskap, hdlsoekonomi, statistik, idrottsvetenskap och
rehabiliteringsvetenskap. Arbetet med att utveckla en svensk barnvanlig
pilotversion av EQ-5D har bedrivits i en svensk arbetsgrupp och forfattarna till
denna rapport kommer fran Karolinska Institutet, Roda korsets hogskola och
Sachsska barnsjukhuset. Det fortsatta arbetet med att utveckla EQ-5D-Y, en
barnvanlig version pa engelska, har genomforts i en internationell studie med
deltagare fran England, Italien, Nederlanderna, Spanien, Sverige, Sydafrika och
Tyskland. Utvecklingsarbetet finns publicerat i fyra vetenskapliga artiklar.

Sammanfattningsvis visade studierna pa anvandbarheten av en barnvanlig
version av EQ-5D. Utvecklingen av den svenska pilotversionen av EQ-5D
beskrivs i rapporten, likasa att validitetstestning av pilotversionen i en medicinsk
hélsoundersdkning visade att instrumentet diskriminerade mellan grupper som
forvéntades ha olika halsa. | det internationella projektet testades anvandbarhet,
reliabilitet och validitet av EQ-5D-Y. Resultatet visade att EQ-5D-Y kunde
forstas av barn i olika lander.

Vuxenversionen och barnversionen utgar fran samma hélsodimensioner och
m0ojliggor insamlande av liknande data, men versionerna ar dock inte utbytbara.
Valet av instrument, vuxen- eller barnversion, beror bland annat pa studiedesign,
aldersgrupper som inkluderas, fragestéllning etc.

De resultat som presenteras fran utvecklingsarbetet har samlats in specifikt for
detta andamal och &r inte normdata for barn. | framtida studier bor olika satt att
samla in data studeras och olika studiedesign anvandas. Studier bor ocksa goras
i grupper med fler sjuka barn, och med olika sjukdomar. Olika aldersgrupper bor
narmare studeras. Utvecklingsarbetet har visat pa mojligheter och utmaningar
med att anpassa existerande livskvalitetsinstrument till att ocksa omfatta barn
och ungdomar.
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1 Inledning

Inom Stockholms l&ns landsting har ett flertal studier med olika fokus gjorts om
barns och ungdomars halsa. Halso- och sjukvardsnamndens forvaltning har gett
ut Barnrapporten 2009, en uppféljning av halso- och sjukvardens insatser. Data
frn barnavardscentralerna presenteras i Barnhalsovard Arsrapport 2009. P&
Folkhalsoguiden finns projekt beskrivna som riktar sig till barn och ungdomar,
samt flera rapporter och dokument att ladda ner. Ett antal rapporter som handlar
om unga personer finns framtagna inom Karolinska Institutets folkhalso-
akademi, exempelvis Barnen i folkhdlsorapporter som sammanstaller data
avseende barn och ungas halsa i Stockholms lan. Pa nationell niva finns ocksa
undersokningar som pa olika satt inkluderar barn och ungdomar till exempel
Barnens Miljoé- och Halsoenkét 2003. De indikatorer som anvands for att méta
barns och ungas halsa varierar mellan undersokningar beroende pa bland annat
syftet med studien men ocksa pa tillgangen pa data.

I den vuxna befolkningen gérs motsvarande studier av halsa, ocksa med
maétningar av halsorelaterad livskvalitet. Det finns ett 6kande intresse att studera
halsorelaterad livskvalitet ocksa bland barn och ungdomar. Hélsorelaterad
livskvalitet utgar fran individen, hur personen sjalv uppfattar sin halsa. Bade sa
kallade generella eller globala och sjukdomsspecifika instrument har utvecklats
for att mata hélsorelaterad livskvalitet i den vuxna befolkningen. Dessa
beskriver hélsan i flera olika aspekter eller dimensioner. Halsorelaterad
livskvalitet representerar dimensioner av livskvalitet som direkt paverkar en
individs hélsa: fysiska, psykiska och sociala aspekter saval som generellt
valbefinnande.

Ett generellt eller globalt instrument beskriver hélsan i dimensioner som ar mer
allmangiltiga oavsett sjukdom och majliggor alltsa jamforelser mellan olika
omraden, sjukdomar och interventioner, samt kan anvandas bade i kliniska
studier och i befolkningsstudier. Sjukdomsspecifika instrument har den foérdelen
att de fangar upp just de specifika aspekter som é&r viktiga for den aktuella
sjukdomen, men kan inte anvéndas i befolkningsstudier eller for att jamfora
halsoutfallet i olika sjukdomsgrupper. De tva vanligaste generella
livskvalitetsinstrumenten ar EQ-5D och SF-36. I Stockholms lans landsting
anvands EQ-5D pa olika sétt inom halso- och sjukvarden. I Stockholms lans
Folkhélsoenkater har instrumentet inkluderats sedan 1998.

Maétning av barns halsa kan goras antingen genom att fraga barnet sjalvt eller
genom att fraga nagon annan som kanner barnet vél, en s.k. proxy, oftast en
foralder men dven personer som vardar barnet kan komma ifraga. Den lagre
aldersgrans vid vilken barn skulle kunna forsta fragorna och dess mening och
ocksa svara adekvat &r inte sjalvklar och beror férutom pa barnets mognad ocksa
pa hur fragorna ar stallda, dvs. pa hur undersokningen ar upplagd. Om barnet
sjalvt ska lasa fragor och svara kravs en viss niva av lasforstaelse, vilken
varierar bland barn i samma alder. Ett antal metodfragor ar relaterade till
maétning av barns hdlsa, som beskrivning och vérdering av barns hélsa och sjalva
studiedesignen. Vem som &r bast lampad att vardera ett halsotillstand bland
yngre kréaver ocksa eftertanke.



Karolinska Institutets folkhalsoakademi — 2010:22 2 (30)

Ett flertal av de instrument som mater halsorelaterad livskvalitet bland barn ar
speciellt framtagna for att anvandas i de yngre aldersgrupperna. Ett annat sétt ar
att modifiera de instrument som anvands i den vuxna befolkningen for att de ska
bli anvandbara &ven bland de yngre, vilket skulle méjligg6ra insamlande av
liknande data bland bade barn, ungdomar och vuxna.

Aven om EQ-5D &r framtaget for anvandning i den vuxna befolkningen har
studier visat pa dess anvandbarhet dven bland barn och ungdomar. | England
visade Hennessy och Kind i en studie bland yngre pa vikten av att spraket ar
anpassat for aldersgruppen och att fragorna forstas och tolkas adekvat. Hennessy
och Kind har darfér modifierat den brittiska vuxenversionen av EQ-5D foér att
bli mer barnvanlig. Baserat pa deras erfarenheter startade ett utvecklingsarbete
att ocksa modifiera den svenska versionen av EQ-5D till att bli barnvanlig.

1.1 Rapportens syfte

Syftet med foreliggande rapport &r att beskriva processen kring utvecklingen av
EQ-5D-Y (Youth), en barnvanlig version av det halsorelaterade
livskvalitetsinstrumentet EQ-5D. | rapporten beskrivs framtagandet av en svensk
pilotversion samt utvecklingen av EQ-5D-Y i en internationell studie.

1.2 Arbetsgrupp
Den svenska arbetsgruppen har bestatt av:

Kristina Burstrom™?, med. dr., MPH, senior forskare i halsoekonomi
Ann-Charlotte Egmar®*?, med. dr., leg. sjukskéterska

Sun Sun?, doktorand i hilsoekonomi

Margareta Eriksson?, leg. barnsjukskéterska

Anna Lugnér>?, PhD, halsoekonom

Magnus Svartengren?, professor, leg. lakare

! Institutionen for larande, informatik, management och etik (LIME), medical management
centre (MMC), Karolinska Institutet

Z Institutionen for folkhalsovetenskap (FHV), avdelningen for arbets- och miljémedicin,
Karolinska Institutet

® Réda korsets hogskola

* Sachsska barnsjukhuset, Sodersjukhuset

® Centre for Infectious Disease and Control Netherlands (CIb), Epidemiology and Surveillance
Unit (EPI), National Institute of Public Health and the Environment (RIVVM), Nederlanderna

 Medlem i EuroQol Group

Vi vill tacka de barn och ungdomar som intervjuades i borjan av studien, de
skolbarn som svarat pa fragor dar vi testade sjalva forstaelsen av
frageformularet, de barn som deltagit i den medicinska halsoundersékningen och
de barn som svarade pa var postenkat. Vi vill ocksa tacka de foraldrar som
stottat detta utvecklingsarbete.
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1.3 Rapportens disposition

Efter rapportens inledande forsta kapitel dér syfte och den svenska
arbetsgruppen beskrivs, samt bakgrunden i det andra kapitlet, presenteras i det
tredje kapitlet utvecklingsarbetet av en svensk barnvénlig pilotversion av EQ-
5D. | det fjarde kapitlet rapporteras resultat fran en validitetstestning av denna
pilotversion. | det femte kapitlet beskrivs utvecklingen av EQ-5D-Y inom ramen
for en internationell studie. En forsta validitetstestning av EQ-5D-Y redovisas i
det sjatte kapitlet. I det sjunde kapitlet diskuteras utvecklingsarbetet med att ta
fram EQ-5D-Y, samt lyfts vissa fragor for fortsatt utveckling och
validitetstestning i olika grupper fram. Det attonde kapitlet innehaller referenser.
I Appendix visas en svensk version av EQ-5D-Y.
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2 Bakgrund

2.1 EQ-5D

EQ-5D ér ett standardiserat instrument for att beskriva och mata hélsorelaterad
livskvalitet (halsoutfall eller halsostatus). Instrumentet &r ett resultat av ett
tvarvetenskapligt internationellt samarbete sedan 1987 mellan forskare fran ett
flertal discipliner, bl a medicin, psykologi och hdlsoekonomi. EuroQol Group &r
den internationella multidisciplindra forskargrupp som ansvarar for framtagande,
utveckling och anvandning av EQ-5D instrumentet. Det & numera dversatt till
fler an 100 olika sprak och anvant i kliniska studier saval som i befolknings-
studier varlden dver. Instrumentet ar ursprungligen framtaget for en vuxen
befolkning, en pappersversion dar individen sjélv besvarar fragorna om sin
hélsa. Det finns dven en svensk validerad s.k. proxyversion av instrumentet
vilket innebér att i de fall en person inte sjalv kan svara pa fragorna (exempelvis
vid demens eller svar psykisk ohalsa) kan en narstaende person svara i dennes
stalle. Likasa finns en svensk validerad version att anvandas vid telefon-
intervjuer. Instrumentet kan distribueras via postenkat, i intervjusammanhang
eller direkt till patienter pa kliniker.

Sjalva matinstrumentet EQ-5D bestar av tre delar: ett beskrivande frageformular
dar individen Klassificerar sin hélsa i fem dimensioner och i tre allvarlighets-
grader; en sa kallad visuell analog skala (EQ VAS); ett antal fragor om
socioekonomisk och demografisk bakgrund. En individs halsostatus kan utifran
detta beskrivas bade som en sjalvrapporterad hélsoprofil och som ett samlat
halsotillstand uttryckt som livskvalitetsvikt EQ-5Djnqex Samt som sjélvskattad
halsa EQVAS-

| det beskrivande frageformularet i EQ-5D klassificerar individen sin halsa i fem
dimensioner (rorlighet; hygien; huvudsakliga aktiviteter; smartor/besvar;
oro/nedstamdhet) och i tre allvarlighetsgrader (inga problem; mattliga problem;
svara problem). Individens svar pa dessa fragor bildar en halsoprofil som
representerar dennes halsostatus, ett specifikt halsotillstand. De fem fragorna
med tre svarsalternativ ger totalt 243 (3°=243) méjliga kombinationer. Vart och
ett av dessa unika hélsotillstand kan ges en specifik livskvalitetsvikt (EQ-
5Dingex). Dessa livskvalitetsvikter kan matas med olika metoder och baseras pa
olika populationers varderingar for ett halsotillstand. Den mest anvéanda studien
ar en brittisk studie som ocksa ligger till grund for de livskvalitetsvikter som
anvands i den vuxna befolkningen i Sverige. EQ-5Dj,qex-kan anvéandas for
berékningar av s.k. kvalitetsjusterade levnadsar (QALYS).

EQ VAS é&r en termometerliknande skala, med &ndpunkterna samsta tankbara
halsotillstand respektive bésta tankbara héalsotillstand. Pa EQ VAS ombeds
individen markera den punkt pa skalan, mellan 0 och 100, som motsvarar dennes
nuvarande héalsotillstand. Med EQ VAS kan individen alltsa ge ett varde som
svar pa fragan om sitt nuvarande hélsotillstand. Fordelen med VAS é&r
enkelheten vid praktisk tillampning och att den ger ett numeriskt vérde pa
individens sjalvskattade hélsa. Det bor papekas att VAS inte direkt anvands for
berdkningar av QALYS.

EQ-5D éar copyrightskyddat, och anvéandare ska registrera sin studie pa EuroQol
Groups hemsida www.eurogol.org dar man ocksa bestéller instrumentet.
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2.2 Anvandning av EQ-5D bland barn

Instrumentet ar ursprungligen framtaget for vuxna men utvecklingsarbete har
pagatt for anvandning bland barn. Flera internationella studier har visat pa
anvandbarheten av EQ-5D dven bland yngre. Hennessy och Kind papekar i sin
studie, dar de modifierat den brittiska vuxenversionen, att om man anvander
hélsorelaterade livskvalitetsinstrument framtagna for den vuxna befolkningen
bland barn &r det inte sékert att resultatet kan tolkas pa ratt satt eftersom spraket
kanske inte forstas av barn och inte heller sjalva meningen med fragorna.

Ocksa i Sverige finns det ett 6kande intresse av att anvanda EQ-5D instrumentet
i studier bland barn och ungdomar. I Barnens Milj6- och Hélsoenkat 2003 var en
proxyversion av instrumentet inkluderad, dar en forélder svarade pa fragorna.

Anvandningen av vuxenversionen och olika mer barnvénliga versioner av EQ-
5D har undersokts i ett flertal studier i olika lander. | Sverige togs en
pilotversion av en barnvénlig version fram, vilken testades 2004 i en medicinsk
halsoundersokning bland barn som var 8 och 12 ar. Den samlade erfarenheten
fran studier i olika lander gjorde att man 2006 bildade en forskargrupp med
deltagare fran England, Italien, Nederlanderna, Spanien, Sverige, Sydafrika och
Tyskland. Dessa utgjorde EQ Youth Task Force, en arbetsgrupp inom EuroQol
Group. En barnvanlig version av EQ-5D pa engelska utvecklades: EQ-5D-Y.
Denna version dversattes till flera sprak och testades i en internationell studie i
Tyskland, Italien, Sydafrika, Spanien och Sverige.

Resultatet fran utvecklingsarbetet och validitetstestning av den svenska
pilotversionen, samt resultat fran den internationella studien, utveckling och
validitetstestning av EQ-5D-Y finns publicerat i fyra vetenskapliga artiklar:

Burstrom K, Egmar A-C, Lugnér A, Eriksson M, Svartengren M. A Swedish child-friendly pilot
version of the EQ-5D instrument — the development process. European Journal of Public Health
2010. DOI:10.1093/eurpub/ckq037. (Epub ahead of print).

Burstrom K, Svartengren M, Egmar A-C. Testing a Swedish child-friendly pilot version of the
EQ-5D instrument — initial results. European Journal of Public Health 2010.
DOI:10.1093/eurpub/ckq042. (Epub ahead of print).

Wille N, Badia X, Bonsel G, Burstrém K, Cavrini G, Devlin N, Egmar A-C, Greiner W, Gusi N,
Herdman M, Jelsma J, Kind P, Scalone L, Ravens-Sieberer U. Development of the EQ-5D-Y: a
child-friendly version of the EQ-5D. Quality of Life Research 2010;19(6):875-886.

Ravens-Sieberer U, Wille N, Badia X, Bonsel G, Burstrom K, Cavrini G, Devlin N, Egmar A-C,
Gusi N, Herdman M, Jelsma J, Kind P, Olivares PR, Scalone L Greiner W. Feasability,
reliability and validity of the EQ-5D-Y: results from a multinational study. Quality of Life
Research 2010;19(6):887-897.

| foreliggande rapport sammanfattas denna process. Etiskt tillstand for dessa
studier har beviljats fran regionala etikprovningsnamnden i Stockholm
(Dnr: 2009/1892-31).

I Appendix i foreliggande rapport visas EQ-5D-Y. Instrumentet ar
copyrightskyddat och varje potentiell anvandare ska registrera sin studie pa
hemsidan www.euroqgol.org dar man ocksa bestaller instrumentet.
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3 En svensk barnvanlig pilotversion av
EQ-5D — utvecklingsarbete

3.1 Inledning

I utvecklingsarbetet med att ta fram en barnvéanlig version av det existerande
instrumentet EQ-5D, vilket &r framtaget for att mata halsorelaterad livskvalitet
bland vuxna, undersokte vi bade lingvistiska aspekter och forstaelsen och
tolkningen hos barn av hela uttryck och enskilda ord. Syftet med studien var att
modifiera den svenska vuxenversionen sa att det skulle kunna anvéndas bland
yngre. Erfarenheter fran en forsta utveckling av en barnvanlig version i England
hade visat pa behovet av anpassning i sprakligt och tolkningsméssigt hanseende
men dven visat pa behovet av ytterligare modifiering i vissa fall. | det svenska
utvecklingsarbetet fokuserade vi pa likheter och olikheter bade med avseende pa
processen i England och utifran riktlinjer for spraklig anpassning fran EuroQol
Group for att ta fram en svensk barnvanlig pilotversion. Arbetsgruppen som tog
fram denna pilotversion bestod av tva halsoekonomer (Kristina Burstrom, ledare
av faltarbetet, och Anna Lugnér), tva sjukskoterskor (Ann-Charlotte Egmar och
Margareta Eriksson), den senare deltog i faltarbetet och genomférde ocksa
samtliga intervjuer vid den medicinska halsoundersokningen nér pilotversionen
testades samt en lakare (Magnus Svartengren).

3.2 Arbetsprocessen

Som ett led i utvecklingsarbetet gjordes bade individuella intervjuer och
gruppintervjuer med unga personer som ombads identifiera svara ord och
uttryck samt foresla alternativa ord. Den svenska vuxenversionen av
frageformularet modifierades. En Oversattning gjordes till engelska for att
mojliggora jamforelse med den engelska barnvanliga pilotversionen framtagen
av Hennessy and Kind. Vi besl6t att arbeta enligt foljande process, dar varje steg
diskuterades och utvarderades i arbetsgruppen:

(i)  Intervju med en 17-arig flicka for att undersoka forstaelsen av
frageformularet bland yngre

(i)  Forsta utkastet av en barnvanlig version

(iii) Intervju med en 6-arig pojke for att testa forstaelsen av det forsta utkastet
(iv) Andra utkastet, synpunkter fran den 17-ariga flickan

(v)  Oversattning av det andra utkastet till engelska

(vi) Tredje utkastet

(vii) Testning av tredje utkastet i gruppintervijuer i skolklasser, 9-aringar och
12-13-aringar

(viii) Utveckling av en pilotversion som senare skulle testas i en medicinsk
hélsoundersokning
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3.3 Inklusionskriterier for deltagande i intervjuerna

Kriterier for att delta i de individuella intervjuerna var att man skulle
representera malgruppens aldersspann (7—-16 ar for pilotversionen) och att man
skulle ha intresse och formaga att uttrycka tankar kring halsa. Att kunna besvara
en enkat forutsatter bade lasformaga och viss mognadsgrad vilket varierar ocksa
mellan barn i samma alder. Darfor valdes en 6-arig pojke och en 17-arig flicka
ut i arbetsgruppens omgivning for att representera lagsta och hogsta alder for
vilka pilotversionen var amnad. Den 6-ariga pojken kunde lasa men intervjuaren
laste texten med honom, medan den 17-driga flickan kunde blicka tillbaka nar
hon reflekterade Gver forstaelsen av frageformuléret.

Gruppintervjuerna gjordes i skolklasser. Omradeskriterier for valet av skolor var
att omradet skulle reflektera den allmanna befolkningen i socioekonomiskt
avseende som boende, etnicitet, utbildningsniva och inkomst. Kriterier pa
deltagande pa gruppniva, dvs. skolklasser, var att klassen skulle ha visat intresse
for denna typ av studier tidigare och ha erfarenheter av att delta i
gruppdiskussioner kring olika @mnen med en gruppledare. Kriterier for
individuellt deltagande var att man tillhérde malgruppens alderspann och att ha
intresse och formaga att reflektera dver fragor som har med halsa att gora.
Barnen i de utvalda skolklasserna hade erfarenhet av ett sadant arbetssatt i sina
klasser sen tidigare. Inget barn var uteslutet, &ven om aktiviteten vid
intervjutillfallet varierade bland barnen.

Vi anvande oss av strategiska urval och testade den barnvénliga pilotversionen i
tva klasser med totalt 38 barn i en skola i ett socioekonomiskt blandat
ytteromrade i Stockholm. En klass hade 12 barn som alla var 9 ar. Den andra
klassen var blandad, dar hélften av barnen var 12 ar och den andra halften var 13
ar. Totalt intervjuades 21 pojkar och 17 flickor, medelaldern var 11,4 ar.
Eftersom den dagliga undervisningen baserades pa dialog mellan barn och
larare, fanns det en atmosfar i klasserna dar barnen var vana att diskutera och att
uttrycka sig i grupp. Tva personer fran var arbetsgrupp deltog i intervjuerna, en
person (KB) ledde intervjuerna och den andra deltog och observerade (ME).

3.4 Resultat

(i) Intervju med en 17-arig flicka for att undersoka forstaelsen av
frageformularet bland yngre

Vi intervjuade en 17-arig flicka om hennes forstaelse av betydelsen av de olika
hélsodimensionerna i EQ-5D instrumentet, ord och uttryck, samt sjélva layouten
av frageformularet. Hon fick veta att en barnvanlig version av frageformularet
senare skulle presenteras for barn i aldrarna 8—12 ar och att hennes synpunkter
och forslag kunde ge information om vad hon ansag forstaeligt i dessa aldrar.

En allman kommentar fran henne var att rubrikerna for varje dimension skulle
uttryckas som verb, till exempel ha ont eller ha besvar istéllet for bara
ont/besvar. Vad gallde allvarlighetsgrader kommenterade hon for niva 2 att
mattliga eller vissa som anvands i vuxenversionen (t.ex. jag har mattliga
smartor ... respektive jag vissa problem med att ...) inte anvands bland yngre.
Hon foreslog istallet lite eller en del for barnversionen. For niva 3, den
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allvarligaste nivan, anvands i vuxenversionen svara eller i hogsta grad (t.ex. jag
har svara smartor ... respektive jag ar i hdgsta grad orolig ...). Uttrycket i
hdgsta grad anvands inte bland barn, darfor foreslogs mycket istallet.

Var intervjuperson kommenterade att uttrycket problem (som i ...vissa problem
med att...) kunde vara stigmatiserande da uttrycket "problembarn” ibland
anvands for att beskriva ett barns beteende eller personlighet. Ingen skulle da
vilja svara pa ett frageformular som far en att kanna sig som ett "problembarn”
som ocksa for tankarna till att inget gar att gora for ett "problembarn”. Ett
alternativ till problem skulle kunna vara svarigheter.

Kommentarer kring de olika dimensionerna var att ta hand om sig sjalv passade
béattre for yngre &n uttrycket hygien. Istéllet for uttrycket huvudsakliga kunde
vanliga anvandas bland barn (vanliga aktiviteter). De exempel pa aktiviteter
som finns i vuxenversionen borde erséttas med exempel som passar for de
yngre, som ga i skolan, hobbys, sportaktiviteter, lek. Var intervjuperson ansag
att uttrycket smartor lat valdigt kliniskt och svart att forsta for yngre. Ett
alternativ kunde vara ont, men smartor behdvde testas ytterligare. Dimensionen
oro/nedstadmdhet innebar en del 6vervéganden. Forslag var att anvanda jag
kanner... istallet for jag ar... i rubriken. Uttrycket ledsen foreslogs istéllet for
nedstadmdhet.

Termen varken eller ansags svar att forsta. Istallet foreslogs termen inte for
barnversionen.

(i)  Forsta utkastet av en barnvanlig version

Utifran de kommentarer och forslag som framkommit i intervjun med den 17-
ariga flickan och fran erfarenheter vid modifieringen av den brittiska
vuxenversionen av EQ-5D utformades ett forsta utkast till en svensk barnvénlig
version. Detta skedde i en interaktiv process i arbetsgruppen. | detta forsta utkast
anvandes smartor for att undersoka om det var ett alltfér kliniskt uttryck for en
barnversion. | den brittiska barnversionen hade uttrycket olycklig lagts till sa att
dimensionen var orolig, ledsen eller olycklig. Baserat pa den brittiska
modifieringen hade vi mycket svart att ga istéllet for sangliggande da det ansags
mer adekvat med mycket svart att ga bland barn.

(iii) Intervju med en 6-arig pojke for att testa forstaelsen av det forsta
utkastet

Den 6-arige pojken upprepade vissa fraser pa ett mer direkt sétt som svar nar
han tillfragades om vad de betydde. Han visade ocksa vad han menade genom
att hoppa omkring nér han skulle visa vad kunna réra sig innebar. Han hade en
del svarigheter med att forsta orden aktiviteter och smértor. Intervjuaren
forklarade aktiviteter genom att séga det du brukar gora pa dagarna” och da
forstod han. Ordet ont var ocksa det ord intervjuaren spontant anvande for att
forklara smartor. Nar intervjuaren fragade om nar nagon kanner sig ledsen
svarade pojken att det & nar man gjort illa sig eller nar nagon har doétt. Han
anvande inte ordet olycklig utan anvande istéllet ledsen.
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(iv) Andra utkastet, synpunkter fran den 17-ariga flickan

Ett andra utkast med alternativa uttryck togs fram. Det var baserat pa en
diskussion i arbetsgruppen utifran intervjun med den 6-arige pojken med
ytterligare kommentarer fran 17-aringen. Tveksamhet framkom om man i den
svenska versionen skulle ha ett tredje uttryck olycklig som i den brittiska
barnversionen. Vi kontaktade en barnpsykiater med klinisk erfarenhet och med
erfarenhet av studier med frageformular om hélsa bland barn. Vi kom fram till
att orolig och ledsen vél innefattade denna dimension om hur man ké&nner sig.
Uttrycket halsa” anvandes istéllet for halsotillstand.

(v)  Oversittning av det andra utkastet till engelska

En person som talade flytande svenska, som har engelska som modersmal, och
med erfarenhet av studier dar man anvander frageformular for att undersoka
barns halsa 6versatte det andra utkastet fran svenska till engelska. Syftet med
detta forfarande var att jamfora de tva barnvanliga versionerna. Detta arbete
kommenterades av en annan person som talade flytande engelska men med
svenska som modersmal. Resultatet av denna process gav inte anledning till att
revidera det andra utkastet.

(vi) Tredje utkastet

Ett tredje utkast med luftigare design an vuxenversionen och med stérre text och
kortare instruktioner var nu framtaget. Sidan med VAS (den visuella analoga
skalan) var modifierad pa samma satt och hade en kort instruktion. Uttrycket
halsa anvandes.

Vi ville undersoka om halsa forstods som avsett, eller om barn tankte mer pa
"att halsa”, dvs. sdga hej till nagon, eller skaka hand med nagon, eftersom pa
halsa pa svenska har tva betydelser. Vi ville sarskilt i intervjuerna med skolbarn
undersoka hur de forstod hélsa och aktiviteter.

(vii) Testning av tredje utkastet i gruppintervjuer i skolklasser, 9-aringar
och 12-13-aringar

Syftet med gruppintervjuerna var att testa forstaelsen av begrepp och uttryck i
frageformularet. Skolklasserna fick information om att vi med hjalp av dem ville
testa om ett frageformular var forstaeligt for barn i deras alder. Vi poangterade
att det inte fanns nagra svar som var ratt eller fel, och att vi inte testade eleverna
pa nagot satt.

For att undvika att fraga eleverna om hur de madde ombads de svara pa
frageformularet utifran en saga som vi laste. Sagan var ett avsnitt ut en kand
barnbok, om en pojke Eddie som var 8 ar och hade fatt en astmaattack och
besokt en doktor som hade beréttat for honom vad som hande nar man far
astmaattack och hur man bor gora for att undvika sadana.

| det tredje utkastet hade "Eddie” skrivits in i sjalva instruktionen och ”jag” hade
andrats "han” for att eleverna lattare skulle forsta att det var Eddies halsa som
avsags och inte deras egen. En av oss (ME) laste sagan och den andra (KB)
forklarade frageformularet EQ-5D genom att lasa de fem dimensionerna och
sidan med VAS hogt fran en overheadbild och ledde sedan gruppdiskussionerna.
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Eleverna ombads att individuellt fylla i ett frageformular med de fem
dimensionerna genom att kryssa for den ruta i varje dimension som de tyckte
bast beskrev Eddies halsa och att ocksa markera hur bra eller dalig Eddies halsa
var pa VAS. Eleverna skulle ange hur de tyckte Eddies hélsa var. De aldre
eleverna (12-13-aringarna) hade inga problem med att forsta uppgiften, medan
de yngre eleverna (9-aringarna) behdvde upprepa instruktionerna for att
fortydliga vad vi menade.

Nar alla besvarat frageformularet satte vi oss alla i en ring pa golvet, dven
lararen som hade blivit informerad att inte séga nagot under hela
intervjusituationen. Processen gick till pa samma sétt i bada klasserna, med
undantag av att det bland de yngre fanns nagra elever som hade vissa problem
med att 1asa flytande. For att lattare se om de forstod vad de laste hjalpte vi tre
elever genom att ga till deras bord och be dem ldsa nagra meningar hégt och
forklara innehallet.

For att undersoka forstaelsen av ordet hélsa var den forsta fraga som stalldes nar
vi satt i ringen ”"Vad menas med halsa?” Bland 12-13-aringarna var de
vanligaste kommentarerna ”Hur man mar”, "Bra hélsa ar nar man ar aktiv, nar
man kan springa och hoppa — dalig hélsa ar nar man ar trott”, ”Halsa kan vara
hur kroppen kanns” och "Det ar ingen skillnad pa att fraga hur ar din halsa eller
att fraga hur mar du”. En elev sa att "Hur man mar & mer om man ar sjuk eller
ledsen, hélsa ar nagot mer”. Vi fragade ocksa vad som menas med "frisk”.
Kommentar da var att "Frisk betyder att man inte ar sjuk™ och ”Sjuk betyder att
man har feber, allergi, ont i huvudet, kanner sig sjuk eller sa”. Eleverna
tillfragades om de visste ndgot annat ord som skulle passa béttre att anvanda i
det har sammanhanget an hélsa. Eftersom ingen hade nagot annat ord som
kunde vara battre, foreslog intervjuaren ordet frisk” istéllet. Eleverna var eniga
om att det inte var "frisk” (i motsats till “sjuk”) som frageformularet handlade
om, utan nagot mer — halsa. Diskussionen var liknande bland 9-aringarna. En
elev "informerade” oss efter ett tag om att héalsa ocksa kunde betyda "saga hej”.

Vi fragade ocksa eleverna hur de forstod varje dimension, dess betydelse och
hur det var uttryckt, samt allvarlighetsgraderna. Vi undrade om de hade nagra
forslag pa ord man kunde anvanda istéllet. Det kom inte fram nagra ytterligare
kommentarer for dimensionen kunna rora sig. For dimensionen ta hand om sig
sjalv gav de exempel som ” Nar man tar hand om sig sjalv sa kan man tvatta sig
sjalv, ata och skara maten sjalv, kla pa sig sjalv”. En elev bland de yngre sa att
”Det ar synd om de som inte kan sjalva och om foraldrarna inte hjalper till”. For
dimensionen gora vanliga aktiviteter utbrét en diskussion bland de aldre
eleverna om Eddie kunde vara med pa idrottslektionerna nér han inte kunde
springa sa fort eftersom han hade astma. Eddie fick inte éveranstranga sig.
Nagra elever fragade om det inte kunde finnas ett svarsalternativ mellan
allvarlighetsgraderna niva 1 och 2. Diskussion var snarlik bland de yngre. For att
vara sakra pa att uttrycket aktiviteter forstods av de yngre eleverna fragade vi
speciellt om detta. Eleverna sa att deras larare brukade anvénda aktiviteter och
att de forstod inneborden (“sadant som man gor”). Ordet hobby exemplifierades
med “’spela dataspel eller spela fotboll, sadant man tycker om att géra”.

For dimensionen ha ont eller ha besvar sa de aldre eleverna att ha besvar &r att
ha det ”jobbigt”. Detta exemplifierade med att "N&r man har astma har man
besvar” och "Eddies besvar kanske ar att det kliar i 6gonen, darfor att han har
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astma” och ”Om man bryter benet gor det ont i borjan, men sen har man besvar
for att det kliar under bandaget”. Ett exempel fran de yngre eleverna var att "Nar
man har besvar har man svart med nagot, till exempel att andas”.

Dimensionen kanna sig orolig eller ledsen exemplifierades bland de yngre
eleverna med “Eddie kan inte vara med sin hund eftersom han har astma, han
kan inte springa och leka med hunden. Det kan gora att han ké&nner sig ledsen.
Men man behover inte kdnna sig ledsen for att man inte kan springa — det beror
pa om man vill springa forstas”. Bade de aldre och de yngre eleverna fick fragan
”Vad menas med att kdnna sig orolig eller ledsen?”. Ett exempel som gavs var
”Jag har astma och jag ar orolig for att fa ett anfall”. Ett annat exempel var "Om
mina foraldrar inte kommer hem den tid de har lovat sa blir jag orolig”. Eleverna
tillfragades ocksa om vad som menas med “deprimerad” for att forsoka fanga
deras uppfattning om denna dimension. Ett exempel var ”Néar man har en kris”.

Samtliga elever markerade Eddies halsa pa VAS. Nagra elever hade tva
markeringar da de hade andrat sig efter ett tag. En av eleverna hade ritat ett
streck som var som en orm istallet for en rét linje fran rutan till skalan, dar
“ormen” landade pa 85. Forklaringarna till varfor eleverna hade markerat en viss
punkt pa skalan var i de flesta fall adekvata, som exempelvis "Eddie har lite
svart att andas till exempel och darfor ar han inte pa 100 pa skalan™. En
kommentar till hdgsta andpunkten pa skalan Basta tankbara halsa var att man
maste vara en atlet for att ha basta tankbara halsa.

Vare sig de yngre eller de aldre eleverna gav intryck av att ha svart att forsta
meningen med frageformularet eller uttrycken. Det kom inte fram nagra
specifika alternativa ord att anvénda istéllet for dem som fanns i
frageformularet. Det var mer som reflektioner i termer av generell betydelse av
ett ord eller uttryck, vilka exemplifierade pa olika satt. Tankarna kring Eddies
halsa syntes riktiga. Var uppfattning att de flesta elever forstod meningen med
de ord vi speciellt ville studera starktes.

(viii) Utveckling av en pilotversion som senare skulle testas i en medicinsk
halsoundersokning

Den enda ytterligare forandring vi gjorde var att fortydliga och forkorta
forklaringen till andpunkterna pa VAS. Arbetsgruppen diskuterade ingaende
hela utvecklingsprocessen sa har langt och kom fram till att vi nu hade en
pilotversion som vi skulle kunna testa i en medicinsk hélsoundersokning.

Rubrikerna for de olika dimensionerna var: kunna réra sig; ta hand om sig
sjalv; gbra vanliga aktiviteter; ha ont eller ha besvar; kanna sig orolig eller
ledsen. Allvarlighetsgraderna var: inte svart; lite svart; mycket svart/kan inte.

3.5 Sammanfattning

Sammanfattningsvis visade studien pa mojligheter och svarigheter att anpassa
existerande livskvalitetsinstrument framtagna for anvandning bland vuxna till att
bli barnvanliga och anvéndbara bland yngre.

For de mer intresserade hénvisas till: Burstrom K, Egmar A-C, Lugnér A,
Eriksson M, Svartengren M. A Swedish child-friendly pilot version of the EQ-
5D instrument — the development process. European Journal of Public Health
2010. DOI:10.1093/eurpub/ckq037. (Epub ahead of print).
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4 Validitetstestning av den svenska
pilotversionen

4.1 Inledning

Ett forsta test av den svenska barnvanliga pilotversionen av EQ-5D gjordes i en
medicinsk halsoundersdkning, en intervjustudie. Syftet var att studera
anvandbarhet och validitet, dvs. om ett instrument mater det som ar avsett att
maétas. Bedomning av validitet kan avse olika aspekter, bland annat hur val ett
instrument diskriminerar mellan olika grupper som forvéntas skilja sig at, i detta
fall med avseende pa halsa.

4.2 Material, studiedesign, dataanalyser

Validitetstestningen genomférdes som en del av en uppfdljningsstudie av
Barnens milj6- och halsoundersokning 2003, vars syfte var att studera barnens
exponering av miljofaktorer och att beskriva hélsorisker som var forknippade
med dessa miljofaktorer. En nationell postenkaét riktades till foraldrarna till
40 945 barn i aldrarna 8 manader, 4 ar och 12 ar (slumpvis urval i varije lan,
svarsfrekevens 71,1%). | Stockholms lan var urvalet utvidgat till att ocksa
inkludera 8-aringar. | Stockholms lan ingick 4983 barn i aldrarna 8 och 12 ar.
Foraldrarna besvarade fragor om sitt barns héalsa, sjukdomar och symptom pa
sjukdomar, familje- och boendesituation, levnadsvanor och exponering for
miljofaktorer som exempelvis luftféroreningar, ljud, vissa giftsubstanser och
palsdjur. Information om socioekonomiska variabler var hamtade fran
registerdata som var lankade till studien.

Ett urval av barnen i Stockholms Ian erbjods att delta i en medicinsk
halsoundersokning. Detta urval var stratifierat pa kommundel och barnen var
slumpvis utvalda per omrade. For att fa delta i undersokningen fordrades att
foraldrarna skrev pa om informerat samtycke. Tiden mellan postenkéaten och den
medicinska hélsoundersokningen var omkring tre manader. Totalt deltog 260
barn som var 8 ar och 230 barn som var 12 ar. Den medicinska
halsoundersokningen genomfordes pa Sachsska barnsjukhuset av en och samma
barnsjukskoterska (ME) som ocksa genomforde halsointervjun med den
barnvénliga pilotversionen av EQ-5D, med barnen. Barnsjukskdterskan, var
ocksa den som deltog i framtagandet av pilotversionen och i de intervjuer vi
hade gjort i skolklasserna.

Barnen fick den barnvénliga pilotversionen av EQ-5D som en pappersversion
dar de sjalva skulle besvara fragorna med hjalp av papper och penna, i narvaro
av en intervjuare (ME). Barnsjukskoterskan presenterade frageformularet pa ett
systematiskt satt for barnet, utan narvaro av nagon foréalder. Hon sa att Vi
skulle vilja fraga dig om din hélsa. Det finns inga ratta eller felaktiga svar. Du
ska bara svara som du sjélv tycker” och laste sen rubrikerna for varje dimension
samtidigt som frageformularet 1ag framfor barnet. Eftersom alla 8-aringar inte
kunde lasa flytande, laste barnsjukskaterskan fragorna och de olika
svarsalternativen och instruktionerna for VAS tillsammans med dem.
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I den hér studien om att testa en barnvanlig pilotversion av EQ-5D anvénde vi
information om langd och vikt samt peak expiratory flew (PEF) fran den
medicinska hédlsoundersdékningen. Information om andra medicinska
karakteristika hamtades fran Barnens Miljohalsoenkat, information om
foraldrars fodelseland och hogsta utbildningsniva hamtades fran lankade
registerdata.

Instrumentets anvandbarhet bedémdes utifran bortfall och osékra svar for varje
dimension och for VAS. Forstaelse och acceptans beddémdes utifran de
kommentarer som barnen hade gett och den hjalp de fragat om nar de skulle
besvara fragorna och de svarigheter som barnsjukskéterskan uppmarksammat
nar de skulle fylla i frageformularet. Validiteten bedomdes utifran skillnader
mellan grupper med avseende pa andel med svarigheter i vissa dimensioner och
pa skillnader i VAS varde (exempelvis skillnader mellan grupper med olika
sjukdomar eller symptom pa sjukdomar och sociodemografiska faktorer).

Utfallsvariabeln i analyser av halsorelaterad livskvalitet &r sjalvskattad hélsa
uttryckt i andel (procent) som rapporterar inte svart, lite svart och mycket
svart/kan inte i var och en av de fem dimensionerna och som ett varde pa VAS
(medelvérde och standardavvikelse). Alternativt presenteras andel (procent) med
lite svart och mycket svart/kan inte sammanslaget. En signifikansniva pa 5
procent har anvants.

Materialet &r litet, och dar resultatet presenteras for olika grupper kan det vara fa
barn i varje grupp. Resultatet bor darfor tolkas med forsiktighet.

4.3 Resultat

I tabell 1 finns bakgrundsfaktorer beskrivna for de totalt 490 barn som deltog i
den medicinska halsoundersékningen och som besvarade den svenska
barnvénliga pilotversionen av EQ-5D.

Samtliga barn besvarade alla fem fragor och gav ett varde pa VAS. Barnen
uttryckte att de forstod fragorna och det var inga svar som inte gick att tolka. En
del barn forklarade varfor de hade svarat pa ett visst satt, exempelvis " Jag akte
omkull nér jag cyklade darfor har jag svarat att jag har lite ont” eller ”Jag har ont
i huvudet darfor svarade jag att jag har lite ont”. Ett barn sa att "Jag far ont i
benen nar jag gar langt eller klattrar darfor har jag svarat att jag har lite svart pa
fradgan om att kunna rora sig, och att jag har lite ont och kanner mig lite ledsen”.
Ett barn forklarade ett Iagt varde pa VAS med att saga att han skulle dra ut en
tand dagen efter.

Totalt var det 27 olika halsotillstand eller profiler i hela materialet. Alternativet
inte svart for samtliga fem dimensioner angavs av drygt 56 procent av barnen.
Det var en signifikant skillnad mellan aldersgrupperna, dar 52 procent av 8-
aringarna och 61 procent av 12-aringarna angav inte svart for alla dimensioner.
Det var ingen skillnad mellan pojkar och flickor i detta avseende.
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Tabell 1. Bakgrundsvariabler

Antal 490
Andel flickor 48,4%
Aldersgrupper

8-aringar 260

12-aringar 230
Astma och/eller allergisnuva

Ja 14,3%

Nej 85,3%

Missing 0,4%
Handikappande eller allvarlig sjukdom

Ja 2,0%

Nej 94,7%

Missing 3,3%
Sokt vard under senaste tre manaderna

Ja, tva eller fler ganger 4,3%

Ja, en gang 25,7%

Nej 69,4%

Missing 0,6%
Peek Expiratory Flow (PEF)

Lagt PEF 4,9%

Normalt PEF 94,1%

Missing 1,0%
Body Mass Index (BMI)

Normal 81,8%

Overvikt 13,7%

Fetma 4,5%
Foralders fodelseland

Sverige 87,6%

Andra nordiska lander 2,2%

Andra europeiska lander 1,8%

Asien, Afrika, Australien, Latinamerika 8,4%
Foralders hogsta utbildningsniva

Grundskola 3,5%

Gymnasium 40,4%

Universitet 56,1%

Kalla: Burstrdm et al. Testing a Swedish child-friendly version of the EQ-5D instrument
— initial results. European Journal of Public Health 2010.
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Tabell 2. Andel (%) av barnen som rapporterar inte, lite och mycket svarigheter de olika

dimensionerna, VAS (medelvarde), per aldersgrupp.

Dimensioner 8 och 12 ar 8 ar 12 ar
(n=490) (n=260) (n=230)
% n % n % n

Kunna réra sig

Inte 96,1 471 95,8 249 96,5 222

Lite 3,7 18 42 11 3,0 7

Mycket 0,2 1 0,0 0 0,5 1
Ta hand om mig sjélv

Inte 93,5 458 88,5 230 99,1 228

Lite 6,3 31 11,1 29 0,9 2

Mycket 0,2 1 0,4 1 0,0 0
Gora vanliga aktiviteter

Inte 96,3 472 95,0 247 97,8 225

Lite 33 16 46 12 1,7 4

Mycket 0,4 2 0,4 1 0,5 1
Ha ont eller ha besvar

Inte 67,6 331 66,9 174 68,2 157

Lite 31,8 156 32,7 85 309 71

Mycket 0,6 3 0,4 1 0,9 2
Kanna sig orolig eller ledsen

Inte 84,9 416 80,8 210 89,5 206

Lite 14,1 69 18,1 47 96 22

Mycket 1,0 5 1,1 3 0,9 2
VAS (medelvéarde) 89,1 88,5 89,8

Kalla: Burstrom et al. Testing a Swedish child-friendly version of the EQ-5D instrument

— initial results. European Journal of Public Health 2010.

Mest svarigheter rapporterades i dimensionen ha ont eller ha besvar foljt av

dimensionen kanna sig orolig eller ledsen (tabell 2). | dimensionerna ta hand
om sig sjalv och kanna sig orolig eller ledsen” rapporterade 8-aringarna
signifikant mer svarigheter an 12-aringarna. Pojkar rapporterade lite mer
svarigheter i dimensionerna ta hand om sig sjélv, gora vanliga aktiviteter och ha

ont eller ha besvér an flickor som rapporterade lite mer svarigheter i

dimensionen kunna rora sig. Den storsta skillnaden var i dimensionen kdnna sig
orolig eller ledsen dér flickor rapporterade mer svarigheter an pojkar. Dessa
skillnader var dock inte signifikanta. Bland 12-aringarna var skillnaden mellan
pojkar och flickor mer uttalad i dimensionerna ha ont eller ha besvar och kanna
sig orolig eller ledsen. Medelvardet pa VAS var lagre for 8-aringarna an for 12-
aringarna. | bada aldersgrupperna hade pojkar lagre medelvarde pa VAS é&n
flickor. Dessa skillnader var inte signifikanta.
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Tabell 3. Andel (%) av barnen som rapporterar lite eller mycket svéarigheter i de olika
dimensionerna, VAS (medelvarde), med och utan sjukdomar eller symptom pa sjukdomar,
sociodemografi.

Dimensioner Astma Handkappande| Sokt vard under Overvikt Nagon Flera Foralder fodd
och/eller eller allvarlig de senaste eller sjukdom sjukdomar utanfor

allergisnuva sjukdom| tre manaderna] fetma eller symtom| eller symptom Norden

Ja Nej Ja Nej Ja Nej Ja Nej Ja Nej Ja Nej Ja Nej

(n=70) (n=418)| (n=10) (n=464)| (n=21) (n=466)| (n=89) (n=401)[n=157) (n=333)| (n=30) (n=460)| (n=50) (n=440)

Kunna rora sig 4,3 3,8/ *20,0 3,7 *14,3 3,2 4,5 3,7 5,7 3,0 10,0 3,5| *10,0 3,2
Ta hand om mig sjalv 8,6 6,2 0,0 6,5 14,3 6,2 7,9 6,2 8,9 54 6,7 6,5| 12,0 5,9
Gora vanliga aktiviteter 4,3 3,6 10,0 3,5/ *14,3 3,2 4,5 35| *64 2,4 3,3 3,7 4,0 3,6
Ha ont eller ha besvar 37,1 31,8/ *70,0 31,9 47,6 31,3 33,7 32,2| 36,9 30,3 46,7 31,5| *44,0 31,1
Kanna sig orolig eller ledsen 17,4 14,8 30,0 14,0 19,1 14,8| *25,8 12,7| *21,0 12,3] *30,0 14,1] 20,0 14,6
VAS (medelvarde) * 85,0 89,8 86,4 89,4 86,3 89,3] *86,1 89,8| *86,1 90,5| 84,5 89,4] 88,0 89,2

* Signifikant skillnad mellan grupperna (ja/nej)

Kalla: Burstrom et al. Testing a Swedish child-friendly version of the EQ-5D instrument — initial
results. European Journal of Public Health 2010.

I tabell 3 &r grupperna indelade utifran sjukdomar och symptom pa sjukdomar
och sociodemografiska faktorer. Barn med astma, hosnuva, svar sjukdom eller
handikapp och barn som gjort ett sjukbesok under de senaste 3 manaderna, barn
med dvervikt och fetma samt barn med en forélder som var fodd utanfor de
nordiska landerna rapporterade generellt mer svarigheter i de fem dimensionerna
och hade ett lagre varde pa VAS &n de barn som inte var i de ovan namnda
grupperna. Signifikant mer svarigheter hade barn med handikapp i
dimensionerna kunna rdra sig och ha ont eller ha besvar; barn som hade gjort
ett sjukbesok i dimensionerna kunna rora sig och gora vanliga aktiviteter; barn
med Overvikt eller fetma i dimensionen kanna sig orolig eller ledsen.
Medelvérdet pa VAS var signifikant lagre for barn med astma eller hdsnuva och
for barn med dvervikt eller fetma. De barn som hade tva eller fler sjukdomar
eller symptom pa sjukdomar hade signifikant mer svarigheter i dimensionen
kénna sig orolig eller ledsen. Barn med ett lagt PEF-varde rapporterade mer
svarigheter i alla dimensioner och hade lagre véarde pa VAS, men skillnaderna
var inte signifikanta (data visas inte). De barn som hade en forélder som var
fodd utanfor Norden hade signifikant mer svarigheter i dimensionerna kunna
rora sig och ha ont eller ha besvar. Det fanns en skillnad i svarigheter mellan
barn med foraldrar med olika utbildningsniva for de flesta dimensioner, men
resultatet var inte helt entydigt, och de barn som hade foraldrar med den hégsta
utbildningsnivan hade lagsta vardet pa VAS. Skillnaderna var inte statistiskt
signifikanta.

Resultatet ovan forandrades inte efter det att vi i en regressionsanalys
kontrollerat for alder och kon.
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4.4 Sammanfattning

Sammanfattningsvis visade studien pa anvandbarhet av en barnvénlig version av
EQ-5D och att pilotversionen diskriminerade mellan grupper som forvantades
ha olika halsa. | framtida studier bor olika satt att samla in data studeras och
olika studiedesign anvandas. Studier bér ocksa goras i grupper med fler sjuka
barn.

For de mer intresserade hénvisas till: Burstrom K, Svartengren M, Egmar A-C.
Testing a Swedish child-friendly pilot version of the EQ-5D instrument — initial
results. European Journal of Public Health 2010. DOI:10.1093/eurpub/ckq042.
(Epub ahead of print).
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5 En barnvanlig version: EQ-5D-Y
— utvecklingsarbete i en internationell studie

5.1 Inledning

| ett relaterat projekt utvecklades EQ-5D-Y. Deltagare fran sju lander (England,
Italien, Nederlanderna, Spanien, Sverige, Sydafrika och Tyskland) bildade en
forskargrupp, EQ Youth Task Force, en arbetsgrupp inom the EuroQol Group.
De tretton medlemmarna i forskargruppen hade en samlad erfarenhet fran
livskvalitetsforskning samt specifika kunskaper i bland annat barnpsykologi,
pediatrik, h&lsoekonomi, statistik, idrottsvetenskap och rehabiliteringsvetenskap.
Syftet var att utveckla en barnvanlig version, pa engelska, av EQ-5D (EQ-5D-Y)
att anvandas i yngre aldrar. En ldgsta alder pa 8 ar sattes eftersom det ar
diskutabelt om barn yngre an s4, sjalva kan besvara fragor om sin halsa pa ett
tillforlitligt satt. EQ-5D-Y testades for anvandbarhet, reliabilitet och validitet i
en internationell studie Italien, Spanien, Sverige, Sydafrika och Tyskland pa
respektive lands sprak, resultatet ar beskrivet i kapitel 6 i denna rapport.

5.2 Metod

Utvecklingen av EQ-5D-Y skedde i fem steg: 6versyn av de fem dimensionerna
i originalversionen for vuxna for att studera anvéndbarheten eller relevansen i
yngre aldrar; revidering av ord och uttryck i frageformularet for att oka
forstaelsen bland yngre; 6versattning till de sprak som skulle anvandas vid
intervjuerna; intervjuer bland barn i flera lander; sammanstélining av resultat
och beslut om ett utkast till ett nytt frageformular; jamforelse mellan den
modifierade versionen for yngre och originalversionen for vuxna.

5.3 Resultat

Eftersom syftet var att utveckla ett instrument som skulle kunna vara jamforbart
med EQ-5D beslutades att inte inkludera dimensioner specifikt for barn eller
ungdomar. D&remot modifierades vissa definitioner for att passa for barn och
ungdomar.

| det forsta steget, 6versyn av de fem dimensionerna i vuxenversionen, ansags
begreppet "health” och anvandning av VAS ocksa tillampligt bland yngre. De
fem dimensionerna i originalversionen av EQ-5D for vuxna ansags ocksa vara
viktiga halsodimensioner for barn och ungdomar. Svarigheter i de olika
dimensionerna skulle avse halsorelaterade svarigheter inte aldersrelaterade.
Exemplen i dimensionen huvudsakliga aktiviteter anpassades till yngre aldrar.

| det andra steget, revidering av ord och uttryck i den engelska versionen av
frageformuléret, modifierades allvarlighetsgraderna i fyra av dimensionerna till
att vara no, some och a lot. I dimensionen anxiety/depression anvéndes not, a bit
och very. Detta innebar att den allvarligaste nivan var a lot / very och inte unable
to som i vuxenversionen.. De nationella teamen testade olika varianter av VAS
och baserat pa dessa resultat beslutades om en slutlig version EQ-5D-Y VAS. Se
Wille et al, 2010, tabell 1 f6r mer detaljer.
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| det tredje steget dversattes den framtagna pilotversion som var pa engelska till
italienska, spanska, svenska och tyska.

Det fjarde steget utgjordes av intervjuer i Italien, Spanien, Sverige, och
Tyskland. Intervjuerna genomfordes med olika tekniker, bland bade friska och
sjuka barn och ungdomar i aldrarna 8-18 ar. Syftet var att testa forstaelsen av
ord och uttryck i den framtagna pilotversionen pa de nationella spraken.

Generellt var frageformularet accepterat. Speciellt dimensionerna kunna réra
sig, ha ont eller ha besvar och gora vanliga aktiviteter var latta att forsta. Nagra
missforstand med dimensionen ta hand om sig sjalv forekom i nagra lander,
exempelvis kommenterade nagra av de yngsta barnen att de annu inte hade lart
sig att tvatta sig sjalva eller kla pa sig helt sjalva, men ytterligare modifiering
gjordes inte da majoriteten av barnen forstod. Forutom i Sverige, visade dven
intervjuerna i Italien att uttrycket svarigheter var att foredra framfor problem.
Efter test av olika versioner av VAS togs en version fram dar skalstegen var mer
differentierade och instruktionerna var enklare och innebar att sétta ett kryss pa
skalan som visar hur bra eller dalig barnets hélsa ar. Baserat pa resultatet fran
intervjuerna modifierades de nationella versionerna ytterligare nagot. For
detaljer kring metoder se Wille et al, 2010. | Sverige hade en del av denna
process genomforts tidigare, i denna rapport beskrivet i kapitel 3 och 4.

| det femte steget sammanstalldes och diskuterades resultaten fran de nationella
intervjuerna i forskargruppen. Baserat pa detta kunde den testade pilotversionen
pa engelska faststallas som en s.k. kéllversion pa engelska av EQ-5D-Y. Denna
skulle sen testas i den internationella studien, vilket beskrivs i kapitel 6 i denna
rapport.

Det sjéatte steget var en jamforelse av vuxenversionen och barnversionen i
Spanien, Sydafrika och Tyskland. Bada versionerna gavs till yngre personer och
ett generellt visade det sig att med barnversionen var det interna bortfallet pa
fragorna mindre, barnversionen ansags lattare att forsta.

5.4 Sammanfattning

Sammanfattningsvis visar studien pa mojligheterna att i ett internationellt
projekt anpassa ett livskvalitetsinstrument framtaget for vuxna till att anpassas
for anvandning bland barn. EQ-5D-Y kunde forstas av barn i olika lander.

For de mer intresserade hénvisas till: Wille N, Badia X, Bonsel G, Burstrom K,
Cavrini G, Devlin N, Egmar A-C, Greiner W, Gusi N, Herdman M, Jelsma J,
Kind P, Scalone L, Ravens-Sieberer U. Development of the EQ-5D-Y:: a child-
friendly version of the EQ-5D. Quality of Life Research 2010;19(6):875-886.



Karolinska Institutets folkhalsoakademi — 2010:22 20 (30)

6 Validitetstestning av EQ-5D-Y

6.1 Inledning

For att testa anvandbarhet, reliabilitet och validitet av EQ-5D-Y genomfordes i
ett internationellt projekt, pa flera sprak, ett flertal nationella studier. De var
koordinerade och metodologiskt harmoniserade for att mojliggora jamforelser av
resultat, &ven om en del variationer forekom for att moéjliggora for de nationella
teamen att specifikt undersoka vissa fragor. Syftet med studien var studera
resultat av valideringsstudier i Italien, Spanien, Sverige, Sydafrika och
Tyskland.

6.2 Material och metod

I samtliga lander skulle barnen fylla i en enkat i pappersform. | Sverige sdndes
postenkéter ut till ett sSlumpmassigt urval, i de andra landerna gjordes studierna i
skolor dar enkater skulle besvaras under skoltid. Aldern varierade mellan
studierna, men tackte aldersgruppen 8-19 ar. Minst 200 barn i varje land skulle
besvara frageformuléret, men det var inte ett krav att det skulle vara nationell
representativitet for att gora validitetstest.

Forutom EQ-5D-Y, ingick ett antal internationellt standardiserade instrument
och fragor samt fragor om sociodemografisk bakgrund i studien. Eftersom dessa
instrument maste finnas pa det nationella spraket, validerade for jamforande
studier mellan lander, varierade det vilka instrument som var med i de nationella
enkaterna. Fragor om kronisk sjukdom och sjalvskattad halsa fanns med i alla
nationella enkater.

6.3 Resultat

Mellan 91-100 procent av svaren var korrekt ifyllda, beroende pa land och om
det var de fem fragorna eller VAS som inte var besvarade eller hade oklara svar.
| tabell 4 visas andelen barn i varje land som rapporterade svarigheter i de fem
dimensionerna. I alla lander var det storst andel som svarade att de hade
svarigheter i dimensionerna ha ont eller ha besvar och kénna sig orolig, ledsen
eller olycklig. Minst svarigheter aterfanns i dimensionen ta hand om sig sjalv.
Mest andel svarigheter rapporterades av barnen i Italien och Sydafrika och minst
andel svarigheter rapporterades av barn i Sverige.
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Tabell 4. Andel (%) av barnen som rapporterar inte, lite och mycket svarigheter in de olika
EQ-5D-Y dimensionerna i olika lander.

Tyskland Italien Sydafrika Spanien Sverige|
n=756 n=415 n=258 n=973 n=407
10-18 ar 8-15 ar 13-19 ar 8-18 ar 8-16 ar|
% n % n % n % n % n
Kunna réra sig
Inte 91,9 695 93,5 388 85,3 220 95,3 927 96,3 392
Lite 75 57 6,3 26 12,0 31 4,6 45 2,7 11
Mycket 0,1 1 0,2 1 0,4 1 0,1 1 0,0 0
Missing 0,4 3 0,0 0 2,3 6 0,0 0 1,0 4
Ta hand om mig sjalv
Inte 97,9 740 95,7 397 95,0 245 98,6 959 98,0 399
Lite 1,6 12 4,1 17 2,7 7 11 11 1,0 4
Mycket 0,3 2 0,2 1 0,4 1 0,3 3 0,0 0
Missing 0,3 2 0,0 0 1,9 5 0,0 0 1,0 4
Gora vanliga aktiviteter
Inte 93,3 705 84,3 350 82,6 213 93,7 912 95,8 390
Lite 6,2 47 14,9 62 14,7 38 57 55 2,7 11
Mycket 0,3 2 0,7 3 0,8 2 0,6 6 0,3 1
Missing 0,3 2 0,0 0 1,9 5 0,0 0 12 5
Ha ont eller ha besvéar
Inte 62,0 469 61,0 253 51,6 133 80,0 778 74,0 301
Lite 36,0 272 38,3 159 45,7 118 19,0 185 23,6 96
Mycket 13 10 0,7 3 0,8 2 1,0 10 0,7 3
Missing 0,7 5 0,0 0 1,9 5 0,0 0 1,7 7]
Kanna sig orolig, ledsen eller olycklig
Inte 59,8 452 61,0 253 60,1 155 76,9 748 80,3 327
Lite 35,8 271 34,7 144 34,1 88 22,0 214 18,2 74
Mycket 3,8 29 4,3 18 3.9 10 11 11 0,5 2
Missing 0,5 4 0,0 0 19 5 0,0 0 10 4

Kélla: Ravens-Sieberer U et al. Feasibility, reliability, and validity of the EQ-5D-Y: results
from a multinational study. Quality of Life Research 2010;19(6):887-897.
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Tabell 5. Jamférelse mellan barn med och utan sjélvrapporterade kroniska sjukdomar av
svarigheter i EQ-5D-Y dimensioner.

Tyskland Italien Sydafrika Spanien Sverige
Utan Med Utan Med Utan Med Utan Med Utan Med
kronisk  kronisk kronisk  kronisk kronisk  kronisk kronisk  kronisk kronisk  kronisk|
sjukdom sjukdom  sjukdom sjukdom  sjukdom sjukdom = sjukdom sjukdom  sjukdom sjukdom
n=642 n=95 n=382 n=33 n=188 n=42 n=818 n=155 n=378 n=18|
% % % % % % % % % %)
Kunna rora sig "¢
Inte 92,7 90,4 93,7 90,9 89,4 80,5 95,7 92,9 97,6 88,9
Lite 7,3 8,5 6,0 9,1 10,1 19,5 4,3 6,5 2,4 11,1
Mycket 0,0 1,1 0,3 0,0 0,5 0,0 0,0 0,6 0,0 0,0
Ta hand om mig sjélv d
Inte 98,1 98,9 95,5 97,0 96,3 100,0 98,9 96,8 99,2 94,4
Lite 1,7 0,0 4,2 3,0 3,2 0,0 0,9 2,6 0,8 5,6
Mycket 0,2 1,1 0,3 0,0 0,5 0,0 0,2 0,6 0,0 0,0
Gora vanliga aktiviteter *°
Inte 93,8 91,6 84,6 81,8 87,8 66,7 94,4 90,3 97,1 94,4
Lite 5,9 8,4 14,6 18,2 12,2 31,0 5,0 9,0 2,9 0,0
Mycket 0,3 0,0 0,8 0,0 0,0 2,3 0,6 0,7 0,0 5,6
Ha ont eller ha besvar *°
Inte 66,0 41,5 61,5 54,4 58,5 30,9 80,0 80,0 75,4 72,2
Lite 32,9 55,3 37,7 45,6 41,0 66,7 19,0 18,7 24,1 22,2
Mycket 1,1 3,2 0,8 0,0 0,5 2,4 1,0 1,3 0,5 5,6
Kanna sig orolig, ledsen eller olycklig abd
Inte 60,8 54,3 62,0 48,5 63,8 42,9 77,8 72,3 82,3 61,1
Lite 35,4 42,5 34,1 42,4 34,0 42,9 21,4 25,2 17,2 38,9
Mycket 3,8 3,2 3,9 9,1 2,1 14,2 0,9 2,6 0,5 0,0]

& Signifikanta skillnader mellan grupper utan och med kronisk sjukdom i Tyskland
b Signifikanta skillnader mellan grupper utan och med kronisk sjukdom i Sydafrika
¢ Signifikanta skillnader mellan grupper utan och med kronisk sjukdom i Spanien
d Signifikanta skillnader mellan grupper utan och med kronisk sjukdom i Sverige

Kélla: Ravens-Sieberer U et al. Feasibility, reliability, and validity of the EQ-5D-Y: results
from a multinational study. Quality of Life Research 2010;19(6):887-897

De barn som hade en kronisk sjukdom rapporterade statistiskt signifikant mer
svarigheter i dimensionerna kunna rora sig (Spanien, Sverige, Sydafrika); ta
hand om sig sjalv (Sverige); gora vanliga aktiviteter (Sydafrika, Tyskland); ha
ont eller ha besvar (Sydafrika, Tyskland); kanna sig orolig, ledsen eller olycklig
(Sverige, Sydafrika, Tyskland) &n de som inte hade nagon kronisk sjukdom
(tabell 5).

De barn som svarade att de hade samre an god sjalvskattad hélsa hade
signifikant mer svarigheter i dimensionerna kunna rora sig (Sydafrika,
Tyskland); gora vanliga aktiviteter (Italien, Sverige, Sydafrika, Tyskland); ha
ont eller ha besvar (Spanien, Sverige, Tyskland); kdnna sig orolig, ledsen eller
olycklig (Spanien, Sverige, Sydafrika, Tyskland).
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6.4 Sammanfattning

Sammanfattningsvis visade studien pa anvandbarhet, reliabilitet och validitet av
EQ-5D-Y i ett internationellt projekt. Fortsatta studier fordras i grupper med fler
sjuka barn.

For de mer intresserade hénvisas till: Ravens-Sieberer U, Wille N, Badia X,
Bonsel G, Burstrom K, Cavrini G, Devlin N, Egmar A-C, Gusi N, Herdman M,
Jelsma J, Kind P, Olivares PR, Scalone L Greiner W. Feasability, reliability and
validity of the EQ-5D-Y: results from a multinational study. Quality of Life
Research 2010;19(6):887-897.
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7 Diskussion

| rapporten beskrivs processen med att utveckla EQ-5D-Y (Youth), en
barnvénlig version av det hélsorelaterade livskvalitetsinstrumentet EQ-5D.
Processen visar pa mojligheterna att anpassa existerande livskvalitetsinstrument
framtagna for anvéndning bland vuxna till att bli anvandbara bland yngre.
Utvecklingsarbetet har bedrivits i en multidisciplinar miljé med deltagare med
samlad erfarenhet fran livskvalitetsforskning samt specifika kunskaper i bland
annat omvardnad, barnhalsovard, barnpsykologi, medicin, folkhalsovetenskap,
hélsoekonomi, statistik, idrottsvetenskap och rehabiliteringsvetenskap. Arbetet
med att utveckla en svensk barnvanlig pilotversion av EQ-5D har bedrivits i en
svensk arbetsgrupp och det fortsatta arbetet med att utveckla EQ-5D-Y, en
barnvanlig version pa engelska, har genomforts i en internationell studie med
deltagare fran England, Italien, Nederlanderna, Spanien, Sverige, Sydafrika och
Tyskland.

Flera internationella studier har visat pa anvandbarheten av EQ-5D dven bland
yngre. Hennessy och Kind papekar dock i sin studie i England att det inte &r
sakert att resultatet kan tolkas pa ratt satt eftersom spraket kanske inte forstas av
barn och inte heller sjalva meningen med fragorna om man anvander
hélsorelaterade livskvalitetsinstrument framtagna for den vuxna befolkningen
bland barn. Den lagsta alder vid vilken den vuxna versionen kan anvandas beror
pa flera faktorer som exempelvis studiedesign, syfte med studien, dvriga fragor
som ingar i studien, de aldersgrupper studien tacker mm. For de flesta
frageformular rekommenderas en undre aldersgrans pa 8 ar for att barn sjalva
ska fylla i ett frageformular om sin halsa. EQ-5D-Y, som ar utformat for att
fyllas i av barnet, rekommenderas darfor inte for barn under 8 ar.

Utvecklingsarbetet har inneburit mojligheter att studera vissa fragestallningar,
men ocksa att andra fragestallningar véackts. En rad évervaganden har gjorts
baserat pa att utgangspunkten varit att anpassa ett redan existerande
livskvalitetsinstrument for anvandning i yngre aldrar. EQ-5D-Y &r en modifierad
men anda liknande version av EQ-5D.

Intervjuerna visade att den barnvénliga versionen accepterades och kunde
forstas av barn och ungdomar. Férandringarna innebar att dimensionerna
uttrycktes som verb exempelvis gora vanliga aktiviteter. Den allvarligaste nivan
modifierades i barnversionen till att ha mycket svart istallet for att inte kunna.
Exemplen pa vanliga aktiviteter var anpassade for yngre. Framtida studier bor
undersoka behovet av att eventuellt i frageformularet fortydliga att svarigheter i
de olika dimensionerna inte ska relateras till aldersrelaterade svarigheter, utan
till halsorelaterade svarigheter.

Eftersom EQ-5D-Y dr ett generellt instrument kan det vara vardefullt att det inte
ar for omfattande. Detta ger plats for andra sjukdomsspecifika fragor som kan
inkluderas i ett frageformular till exempelvis en grupp med sjuka barn. Antal
fragor totalt kan paverka svarsfrekvensen i en studie. Dimensioner specifika for
yngre har inte inkluderats i EQ-5D-Y. Detta kan ha medfort att viktiga aspekter
pa halsorelaterad livskvalitet bland de yngre, exempelvis lankade till
skolsituationen, inte direkt omfattas av EQ-5D-Y. Kommande studier kan
understka andra mojliga dimensioner att inkludera samt hur dessa skulle
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paverka anvandning och insamling samt tolkning av information om
hélsorelaterad livskvalitet bland barn och ungdomar. Dimensionerna i EQ-5D-Y
ingar dock i de flesta andra livskvalitetsinstrument som ar framtagna for att
anvandas bland yngre. Om man inkluderar ett flertal specifika dimensioner fran
andra livskvalitetsinstrument for barn kan en barnversion av EQ-5D komma att
overvagande likna dessa, och fordelen med ett enkelt instrument med fa fragor
kan da ga forlorad.

Betydelsen av studiedesign, med eller utan intervjuare nérvarande och
postenkater, &r angeléget att undersdka. Valet av metod for att samla in data ar
ndra lankat till barnets lasformaga, vilken varierar mellan barn i samma alder,
likasa forstaelsen av fragorna och férmaga att svara adekvat.

Fortsatta validitetsstudier i grupper med en storre andel sjuka barn, for barn med
olika sjukdomar, liksom ytterligare reliabilitetstest ar viktiga. Instrumentets
kanslighet for forandringar i halsorelaterad livskvalitet bor ocksa studeras, t ex
genom studier for och efter en intervention. Aven ytterligare studier dar man
jamfor vuxenversionen och barnversionen &r angelédgna. Proxyversioner av EQ-
5D-Y, dar en foralder svarar for sitt barns rakning, ar under utveckling. Valet av
perspektiv i sddana anhdrigskattningar behover validitetstestas.

Studier inom olika anvandningsomraden &r betydelsefullt. Anvandning av EQ-
5D-Y i ekonomiska utvarderingar fordrar framtagande av s.k. livskvalitetsvikter.
Eftersom barnversionen och vuxenversionen skiljer sig at, aven om de &r
baserade pa samma halsodimensioner, kan inte de livskvalitetsvikter som
anvands i studier bland vuxna appliceras pa EQ-5D-Y. Fragan om vem som bér
vérdera halsotillstand bland yngre kan diskuteras fran olika aspekter. Vilken
metod som ar lamplig att anvanda ar ocksa foremal for vidare forskning. En
barnvéanlig version av EQ-5D &r dock ett forsta steg for att i fortsatta studier
kunna undersoka bade vem som ar bast lampad att véardera halsotillstand bland
barn och vilken metod som kan anvandas. Utvecklingsarbete pagar med att ta
fram livskvalitetsvikter for anvandning i yngre aldrar inom EuroQoL Group.

Vuxenversionen och barnversionen utgar fran samma hélsodimensioner och
m0ojliggor insamlande av liknande data, men versionerna ar dock inte utbytbara.
Valet av instrument, vuxen- eller barnversion, beror bland annat pa studiedesign,
aldersgrupper som inkluderas, fragestallning etc. De resultat som presenteras
fran utvecklingsarbetet har samlats in specifikt for detta &ndamal och &r inte
normdata for barn. Utvecklingsarbetet har visat pa mojligheter och utmaningar
med att anpassa existerande livskvalitetsinstrument till att ocksa omfatta barn
och ungdomar.
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Appendix

EQ-5D-Y, svensk version. Instrumentet ar copyrightskyddat och varje potentiell
anvandare ska registrera sin studie pa hemsidan www.eurogol.org dar man ocksa
bestaller instrumentet.

( EQ-5DY

Health Questionnaire

(Swedish version for Sweden)

© 2008 Evrofdad Group. EQ-50™ iy o trode mark af the Evro(el Group


http://www.euroqol.org/�
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EQ-5D-Y

Hur ar din halsa IDAG?

Sétt ett kryss i den ruta som bist beskriver din hélsa IDAG

Kunna réra sig

Jag har jnte svirt att o8
Jag har lite swirt att gd
Tag har mycket swirt att gd

O oo

Ta hand om mig s jélv

Jag har inte svirt att tvitta mig eller kid pd mig sjav
Jag har lite svlrt att tviitta mig eller kid pd mig sjilv
Jag har mycket svért att tviitta mig eller kld pd mig sjdhv

0ood

Gora vanliga aktiviteter (il exempel od i skolan, sport-och
fritidsaktiviteter, lek, gdra saker med familj eller kompisar)
Jag har inte svlrt att géra mina vanliga aktiviteter

Jag har lite svirt att géra mina vanliga aktiviteter

Jag har mycket svdrt att gira mina vanliga aktiviteter

0ood

Ha ont eller ha besvér

Jag har inte ant eller ndgra besvéir

Jag har lite ont eller lite besvir

Jag har mycket ont eller mycket besvir

ODoo

Kdma sig orolig, ledsen eller olycklig
Jag dr inte orolig, ledsen eller olycklig
Jag dr lite orolig, ledsen eller olycklig
Jag dr mycket orolig, ledsen eller olycklig

ood

0 2008 Evro (0ol Graup. EQ-50™ iy g trode mark of the Evro{ol Group
2
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Hur bra é@r din hélsa IDAG?

Den bdsta hilsa
e kan tinka dig
—0— ™
E
i I
I
S
o Vivill veta hur bra eller délig din hilea & IDAG, _E 85
« Den hir linjen g&r frén O till 100, —+ @
« 100 & den bistg hlsa du kan tanka dig. —E 55
0 iir den séimsta hilsa du kan ténka dig. =
« St ett X pd linjen som visar hur * =
bra eller ddlig din hélsa dr IDAG. _E_ 40
E
—+ »
* =
i
*
= w
s
T .
Den stimsta hdsa
& 2008 Excrerd Greagp. EQ-50™is @ trade ark of the Euro{ol Groug dokan tinka dig

3
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