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SP@RGSMAL OM LIVSKVALITET

Hvad er dette spgrgeskema?

Dette spgrgeskema er designet til at vurdere livskvaliteten for bgrn og
unge generelt.

Et meget lignende, men kortere spgrgeskema adresseres ogsa til dit
barn. Disse spgrgeskemaer indeholder spgrgsmal om dit barns fysiske,
folelsesmaessige, sociale velveere samt og akademiske niveau. Disse
spgrgeskemaer tager ca. 10 minutter at udfylde.

Hvorfor skal jeg svare ?

Du opfordres til at udfylde dette spgrgeskema til den HARMONIC-
undersggelse, hvor du har sagt ja til at deltage. Denne undersggelse
har til formal bedre at forsta de langsigtede helbredseffekter efter
behandling. De oplysninger, som patienterne rapporterer om deres
livskvalitet, er meget vigtige for korrekt overvagning af patienters
helbred og tilpasning af fremtidige behandlinger. Ud over jeres laeges
mening og medicinske oplysninger er det meget vigtigt at kende jeres
personlige opfattelse og oplevelse.

Hvordan skal jeg svare?

Der er ingen rigtige eller forkerte svar.

Sarg for at leese instruktionerne omhyggeligt og veelge det svar, der er
taettest pa, hvordan du virkelig fgler. Hvis du ikke forstar et spargsmal,
skal du svare pa det, alt efter hvad du mener, at spgrgsmalet betyder.

Fortrolighed og databeskyttelse

Svarene pa dette spgrgeskema er fortrolige: Forskere i HARMONIC-
undersggelsen er de eneste, der har adgang til dem. Dine svar vil blive
kombineret med andre deltageres svar og analyseret som en gruppe,
ikke som individuelle respondenter. Undersggelsen opfylder alle de
juridiske krav for at garantere beskyttelsen af dine data.

Mange tak for din deltagelse!

The HARMONIC team

Del forbeholdt HARMONIC-teamet:
Dateret:. [ [
Harmonic nummer
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1. Hvad er dit forhold til barnet?
O Mor
Q Far
Q4 Veerge / juridisk repraesentant
U Andet , beskriv venligst:

2. Gar dit barn i skole i gjeblikket?
Q Ja, mit barn gar i skole
U Ja, men undervises hjiemme
Q Nej, gar ikke i skole

3. Hvilket uddannelsesniveau er dit barn pa?
U Bgrnehave
U Folkeskole (0.- 5. klasse)
U Folkeskole (6. - 10. klasse)
O Erhvervsuddannelse eller Gymnasie
U Universitet eller anden akademisk uddannelse

4. Har dit barn gentaget en klasse i de sidste 2 ar?
U Ja
U Nej
U Han / hun gik ikke i skole

5. Har dit barn faet specialstgtte i skolen i de sidste 2 ar, f.eks ekstra hjeelp og / eller modtaget
undervisning i specialklasse/ specialskole!?

U Ja =>» Hvis ja, angiv venligst :
U Nej
U Han/ hun gik ikke i skole

6. Har dit barn konsulteret en psykolog i de sidste 2 ar?
4 Ja, mindst én gang
U Nej

7. Hvor mange timers motion (sport, gang) fik dit barn i gennemsnit i en
typisk uge indenfor den seneste maned ?

U En time eller mindre om ugen
U To til fire timer om ugen

U Fem til seks timer om ugen
U Syv eller flere timer om ugen

1 Note: Specialstgtte i et standard skolemiljg (f.eks. en laesevejleder hjeelper en lille gruppe barn, der har brug for
yderligere hjeelp, mens de andre bgrn i klassen arbejder med den almindelige laerer ved laesning) ELLER
specialklasse/skole.
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8. Hvor mange timer sov dit barn gennemsnitligt om natten i en typisk uge
indenfor den seneste maned?

Antal timer: pr. nat

9. P& den falgende side finder du en liste over mulige problemer for dit barn.

Angiv hvor store problemerne har veeret for dit barn inden for den SENESTE MANED
ved at seette en ring omkring:

0 hvis det aldrig er et problem

1 hvis det naesten aldrig er et problem
2 hvis det nogle gange er et problem
3 hvis det ofte er et problem

4 hvis det naesten altid er et problem

Der er ingen rigtige eller forkerte svar.
Hvis der er et spgrgsmal, som du ikke forstar, sa bed venligst om hjeelp.
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Inden for den SENESTE MANED, hvor store problemer har dit barn haft med...

FYSISK SUNDHED OG AKTIVITETER (problemer med...) | Aldrig |Neesten | Nogle | Ofte | Neesten
aldrig gange altid
1. at ga 100 meter eller mere 0 1 2 3 4
2. atlgbe 0 1 2 3 4
3. at deltage i sportsaktiviteter eller motionere 0 1 2 3 4
4. at lgfte noget tungt 0 1 2 3 4
5. selv at tage et bad 0 1 2 3 4
6. at udfgre pligter i hjemmet 0 1 2 3 4
7. at have indre smerter 0 1 2 3 4
8. lavt energiniveau 0 1 2 3 4
F@LELSER (problemer med...) Aldrig | Neesten | Nogle Ofte | Neesten
aldrig | gange altid
1. atveere bange 0 1 2 3 4
2. atveere ked af det 0 1 2 3 4
3. at veere vred 0 1 2 3 4
4. ikke at kunne sove 0 1 2 3 4
5. at bekymre sig om, hvad der skal ske med ham/hende 0 1 2 3 4
SOCIALE AKTIVITETER (problemer med...) Aldrig | Neesten | Nogle | Ofte | Neesten
aldrig gange altid
1. at komme godt ud af det med andre bgrn 0 1 2 3 4
2. at andre barn ikke vil veere venner med ham/hende 0 1 2 3 4
3. at andre bgrn driller ham/hende 0 1 2 3 4
4. ikke at kunne ggre de ting, som andre bgrn pa samme 0 1 5 3 4
alder kan
5. at fglge med/leve op til andre bgrn, nar de leger 0 1 2 3 4
SKOLEAKTIVITETER (problemer med...) Aldrig | Neesten | Nogle | Ofte | Neesten
aldrig gange altid
1. at koncentrere sig eller hgre efter i timen 0 1 2 3 4
2. at glemme ting 0 1 2 3 4
3. at na at lave alt sit skolearbejde 0 1 2 3 4
4. at ga glip af skolen pga. sygdom 0 1 2 3 4
5. at ga glip af skolen, fordi han/hun skal til leegen eller pa
0 1 2 3 4
sygehuset
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Inden for den SENESTE MANED, hvor stort et problem har dette veeret for dit barn ...

GENEREL TRATHED (problemer med...) Aldrig | Neesten | Nogle | Ofte | Neesten
aldrig gange altid
1. Han/hun fgler sig treet 0 1 2 3 4
2. Han/hun fgler sig fysisk svag (ikke steerk) 0 1 2 3 4
3. Han/hun fgler sig for treet til at gare ting, som 0 1 2 3 4
han/hun har lyst til
4. Han/hun faler sig for treet til at tilbringe tid med sine 0 1 2 3 4
venner
5. Han/hun har sveert ved at ggre ting feerdige 0 1 2 3
6. Han/hun har sveert ved at starte pa noget nyt 0 1 2 3 4
S@VN/HVILE TRETHED (problemer med...) Aldrig | Neesten | Nogle | Ofte | Neesten
aldrig gange altid
1. Han/hun sover meget 0 1 2 3 4
2. Han/hun har sveert ved at sove igennem om natten 0 1 2 3 4
3. Han/hun fgler sig treet, nar han/hun vagner om 0 1 2 3 4
morgenen
4. Han/hun hviler sig meget 0 1 2 3 4
5. Han/hun tager mange sma hvil i Igbet af dagen 0 1 2 3 4
6. Han/hun tilbringer lang tid i sengen 0 1 2 3 4
KOGNITIV TRETHED (problemer med...) Aldrig | Neesten | Nogle | Ofte | Neesten
aldrig gange altid
1. Han/hun har sveert ved at koncentrere sig om ting 0 1 2 3 4
2. Han/hun har sveert ved at huske, hvad han/hun far 0 1 2 3 4
fortalt
3. Han/hun har sveert ved at huske, hvad han/hun lige 0 1 2 3
har hgrt
4. Han/hun har sveert ved at teenke hurtigt 0 1 2 3
5. Han/hun har sveert ved at huske, hvad han/hun lige 0 1 5 3 4
teenkte
6. Han/hun har sveert ved at huske mere end én ting
0 1 2 3 4
ad gangen
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Tak for din tid.

Du kan se resultaterne pa undersggelseswebstedet, sa snart de er tilgeengelige:
https://harmonicproject.eu/

Hvis du ved udfyldelse af dette spgrgeskema taenker, at du har brug for at kontakte en
sundhedsfaglig person for at tale om dit helbred, skal du ikke tgve med at kontakte det team, der
folger dig.

Hvis du har spgrgsmal om HARMONIC-studiet, sa tav ikke med at kontakte studielederne i
Danmark:

Projektsygeplejeske: Projekt tilknyttet bagrneleege: Projektansvarlig leege:

Dorthe Winther Louise Tram Henriksen Yasmin Lassen, MD,
Dansk center for partikel terapi  Afdelingsleege, PhD PhD, Overleege
Aarhus Universitetshospital Bgrn og Unge Dansk center for partikel terapi
Palle Juul-Jensens Boulevard Aarhus Universitetshospital Aarhus Universitetshospital
8200 Aarhus N Palle Juul-Jensens Boulevard Palle Juul-Jensens Boulevard
Telefon: 21694056 8200 Aarhus N 8200 Aarhus N

Mail: dorwin@rm.dk Mail: louhen@rm.dk
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