INFORMATION FOR UNGDOMAR MED CEREBRAL PARES - 12-14 AR

CPPAIN - SVERIGE
SMARTA HOS BARN OCH UNGDOMAR MED CEREBRAL PARES (CP)

BAKGRUND OCH SYFTE

Barn och ungdomar med cerebral pares (CP) har ofta ont. For att lara oss mer om detta bjuder vi in alla barn
och ungdomar med CP i Sverige och deras foraldrar och syskon for att svara pa fragor. Barn och ungdomar
med CP och deras féréldrar och syskon i Kanada, USA, Norge och Finland kommer ocks3 att delta. Resultaten
kommer att anvandas for att beskriva hur barn och ungdomar med CP har det nér det géller smarta. Vi vill
forsta vad som paverkar smartan, hur smarta behandlas och hur smérta paverkar livet fér barn och ungdomar
med CP.

VAD INNEBAR DELTAGANDET?

Om du vill delta, fyller du i frageformular pa Internet med fragor om bland annat dig sjalv, smarta, hantering av
smarta, tankar och kdnslor om din vardag och livskvalitet. Du far gdrna vara med dven om du inte har ont eller
bara har lite ont ibland. Dina fordldrar kommer att svara pa liknande fragor om dig. Om du har syskon kommer
vi dven att be ditt syskon att svara pa liknande fragor, men om sig sjalv. Svaren fran alla barn och ungdomar
med CP kommer att jamforas med svaren fran syskon som inte har CP.

Du kan anvanda din mobil, surfplatta eller dator for att fylla i frageformularen. Du far eller kommer snart att
fa ett anvdndarnamn och Iésenord for frageformularet efter att dina féraldrar har godkant att du deltar.
Frageformularet har flera delar och det gar bra att ta pauser mellan varje del. Det tar ungefar en halvtimme
att svara pa fragorna men kan ga snabbare eller ta lite langre tid.

MOJLIGA FOR- OCH NACKDELAR

Det tar lite tid att fylla i frageformularen. Vissa personer kan tycka att det ar jobbigt att svara pa fragor om
smarta. Om du blir orolig efter att ha svarat pa fragorna bor du prata med dina féraldrar eller be dem att
kontakta din vardcentral eller habilitering. Att fylla i frageformularen har inga direkta fordelar for dig
personligen. Mojligen kan du lara dig nagot om smarta.

De som deltar i studien kan ocksa valja att delta i en dragning av presentkort till ett varde av 1,000 kronor som
ett litet tack for att du tog dig tid att svara pa fragorna. Du har 1/100 chans att vinna ett presentkort om du
deltar i dragningen. Om du 6nskar vara med i dragningen maste du kryssa for en ruta nar du fyllt i enkaterna
pa Internet.

VAD HANDER MED DIN INFORMATION?

Informationen du fyller i kommer att krypteras och vara avidentifierad och lagras i ett system som heter
Electric Data Capture, Viedoc. Nar informationen senare analyseras kommer det att ske pa sa kallad gruppniva.
Det innebér att det inte gar att koppla resultaten till dig, dina foraldrar eller syskon.

DELTAGANDE

Deltagandet i denna undersdkning ar frivilligt. Aven om du fyller i enkiterna kan du &ngra dig och séga till
oss att du inte vill vara med. Du behover inte beratta varfér. Om du har fragor om CPPain studien kan du
kontakta Linda Sandstrom eller Ann Alriksson-Schmidt pa e-post CPPain@med.lu.se. Linda och Ann
arbetar med CPPain studien. Det gar dven att ringa Linda med fragor pa 073-421 3074.
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