Gezondheidsgerelateerde kwaliteit van leven bij kinderen met ernstige cerebrale parese
De komende jaren zal er in een samenwerkingsverband van Stichting Omega, het Universitair Medisch Centrum Groningen (afdeling kinderrevalidatie), de Rijksuniversiteit van Groningen (Research centre on profound and multiple disabilities van de afdeling orthopedagogiek) en Revalidatie Friesland een Nederlandse versie van de CPCHILD worden ontwikkeld. Dit is een meetinstrument om de gezondheidsgerelateerde kwaliteit van leven bij  kinderen met ernstige cerebrale parese (CP)(GMFCS niveau 4 en 5) te meten. 
In de gezondheidszorg wordt steeds vaker “gezondheidsgerelateerde kwaliteit van leven” als uitgangspunt gebruikt voor het meten van de geleverde (kwaliteit van) zorg. Hierdoor is er een dringende behoefte ontstaan aan een betrouwbaar en valide meetinstrument, dat meer inzicht geeft in de (verandering van de) kwaliteit van leven. Twee fysiotherapeuten, werkzaam bij Stichting Omega, hebben een literatuuronderzoek gedaan naar geschiktheid van reeds bestaande instrumenten voor de doelgroep kinderen met ernstige verstandelijke en meervoudige beperkingen (bij meer dan de helft van deze groep is er sprake van ernstige cerebrale parese) . De meeste meetinstrumenten die tot doel hebben de gezondheidsgerelateerde kwaliteit van leven van een persoon te meten, zijn vragenlijsten die door de persoon zelf wordt ingevuld. Deze instrumenten vallen af, omdat deze doelgroep niet in staat is om verbaal aan te geven hoe zij veranderingen in hun lichaam of in hun leven ervaren. Hierdoor is het noodzakelijk om een vragenlijst te hebben die door mensen uit de directe omgeving van het kind (ouders of directe verzorgers) ingevuld kan worden. 

Uit het literatuuronderzoek kon geconcludeerd worden dat het meetinstrument dat voor deze doelgroep het meest in aanmerking komt, de Caregiver Priorities and Child Health Index of Life with Disabilities (CPCHILD) is. Dit Engelstalig meetinstrument is in Canada door Dr. Narayanan ontwikkeld, om bij kinderen met ernstige CP de gezondheidsgerelateerde kwaliteit van leven te bepalen en  de effectiviteit van de verschillende interventies bij deze doelgroep te kunnen evalueren. In 2007-2008 hebben de fysiotherapeuten van Stichting Omega een eerste Nederlandse versie van de CPCHILD ontwikkeld; deze was  aangepast  voor kinderen met ernstige verstandelijke en meervoudige beperkingen. Uit onderzoek is gebleken dat deze versie een goede bruikbaarheid en betrouwbaarheid heeft voor deze doelgroep. 
In dezelfde periode is er vanuit het Universitair Medisch Centrum Groningen , de Rijksuniversiteit van Groningen en Revalidatie Friesland  een soortgelijk literatuuronderzoek gedaan en ook op basis van deze resultaten lijkt de CPCHILD het meest geschikte instrument voor kinderen met ernstige CP. 
In bovenstaand samenwerkingsverband zal er een definitieve Nederlands versie worden ontwikkeld voor kinderen met ernstige CP. Deze versie zal vervolgens worden getoetst op de psychometrische kwaliteit (betrouwbaarheid en validiteit).
Voor verdere informatie kunt u zich wenden tot :

T. Zalmstra, Stichting Omega  t.zalmstra@stichtingomega.nl 

 A. Elema, UMC Groningen, afdeling kinderrevalidatie  a.elema@rev.umcg.nl
