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PROLOGO

El cuestionario Cerebral Palsy Quality of Life (CP QOL) es una herramienta para
la medicion de la calidad de vida de nifios y adolescentes con paralisis cerebral
desarrollado por investigadoras de la Universidad de Melbourne (Waters et al., 2005;
Waters et al., 2007; Davis et al., 2013). Este manual presenta la versién espafiola del
cuestionario tras un proceso de traduccion, adaptacion cultural y validacion de sus

propiedades psicométricas (Badia et al., 2020).

Este cuestionario puede ser utilizado por investigadores, clinicos, educadores,
profesionales de la salud y de los servicios sociales para establecer un perfil de
calidad de vida en nifios y adolescentes con paralisis cerebral, detectar areas de

actuacion y objetivar cambios en la calidad de vida de esta poblacion.

Este manual proporciona informacién basica sobre el procedimiento de aplicacion y
correccion del cuestionario. Los lectores interesados en la literatura cientifica sobre
el desarrollo del CP QOL, su adaptacion y sus propiedades psicométricas pueden

consultar las publicaciones cientificas detalladas en el apartado de Referencias.
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I. DESCRIPCION GENERAL

1. Ficha técnica

Nombre Cuestionario de Calidad de Vida para nifios y adolescentes con
Paralisis Cerebral (CP QOL).

Autores Inmaculada Riquelme, Marta Badia y M@ Begofia Orgaz

Finalidad Evaluacion multidimensional de la calidad de vida: Bienestar social,
aceptacién y participacion; Sentimiento de funcionamiento; Bien-
estar emocional y autoestima; Dolor e impacto de la discapacidad;
Escuela; Acceso a los servicios; Salud familiar.

Ambito de Personas con paralisis cerebral con/sin discapacidad intelectual.

aplicacion

Edad de
aplicacion

A partir de los 4 afios, hasta los 18 afios.

Informadores Informe de los padres: padres o cuidadores principales.
Autoinforme: nifo o adolescente con paralisis cerebral.
Validacién Las propiedades psicométricas de este cuestionario estan publica-

das en:

Badia M., Orgaz M.B., Riquelme I., Gomez-Iruretagoyena J. (2020).
Domains of the Cerebral Palsy Quality of Life Questionnaire

(CP QOL) for Children and Adolescents: Spanish adaptation and
psychometric properties. Journal of Developmental and Physical
Disabilities.

https://doi.org/10.1007/s10882-020-09751-z.

Administracion

Informe de los padres: autoadministrado.

Autoinforme: entrevista personal.

Duracion Aproximadamente 30 minutos para el Informe de los padres.
Aproximadamente 60 minutos para la version Autoinforme.
Baremacion Puntuaciones estandar (M=10; DT=3) en las dimensiones de

calidad de vida, percentiles e Indice de calidad de vida (M=100;
DT= 15)
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Fundamentacion teodrica

La pardlisis cerebral describe un grupo de trastornos permanentes del desarrollo
del movimiento y de la postura que causan limitaciones en la actividad y que son
atribuidos a alteraciones no progresivas ocurridas en el desarrollo cerebral del feto
o del lactante (Rosenbaum et al., 2007, p. 9). El dafio cerebral temprano deja siempre
secuelas motrices, pero en muchos nifios con paralisis cerebral la presencia de
otras deficiencias también puede interferir con la habilidad para el funcionamiento
en la vida diaria y provocar una mayor limitacién en la actividad que los propios
problemas motores (Badia, Orgaz, Riquelme, & Montoya, 2015). Por su parte, Baxter
(2013) sefala la relevancia de prestar una mayor atenciéon a las comorbilidades
asociadas, ya que pueden tener un impacto negativo sobre la calidad de vida de

los nifios y adolescentes con pardlisis cerebral.

La actual definicion de la paralisis cerebral, fundamentada en el modelo
socioecoldgico del funcionamiento humano propuesto por la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, Discapacidad y Estados de Salud (CIF) (World
Health Organization, 2001), estd promoviendo un cambio en la organizacién y
planificacion de los servicios de apoyo orientado hacia la mejora de la calidad
de vida del nifio y de su familia (Badia et al., 2015). La Organizaciéon Mundial de la
Salud (OMS) (WHOQOL & Group, 1995) define calidad de vida como la percepcion
que un individuo tiene de su lugar en la existencia, en el contexto de la cultura y del
sistema de valores en los que vive y en relacidn con sus objetivos, sus expectativas,
sus normas y sus inquietudes (p. 1405). La Divisién de Salud Mental de la OMS
afirma que los instrumentos para evaluar la calidad de vida en los nifios deben ser
autoinformados, acordes a la edad y comparables transculturalmente. Ademas,
deben contemplarse las perspectivas de los padres o proxys y tener en cuenta los

factores contextuales (World Health Organization-Division of Mental Health, 1994).

En la actualidad, disponemos de escalas genéricas y para condiciones cronicas
de salud para poder medir la calidad de vida. Los instrumentos genéricos estan
disefiados para ser aplicables a todos los subgrupos de la poblacion y son utiles
para hacer comparaciones entre ellos (Bjornson & McLaughlin, 2001), aunque son
menos adecuados para evaluar la efectividad de una intervencién en nifios con una
discapacidad especifica. Las escalas especificas recogen aspectos que son utiles
para detectar cambios en la calidad de vida y recogen aspectos relevantes para el
bienestar de los nifios con discapacidad (Bjornson & McLaughlin, 2001; Sakzewski et al.,
2012). Asi, por ejemplo, Waters, Maher, Salmon, Reddihough, & Boyd (2005), a partir
de un estudio cualitativo con nifios con pardlisis cerebral y sus padres, encontraron

que muchas éareas de la calidad de vida no eran recogidas en cuestionarios
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genéricos, como, por ejemplo, la presencia del dolor y el malestar, la capacidad de

comunicacion o la participacion en las actividades de la vida diaria.

El Cerebral Palsy Quality of Life Questionnaire (CP QOL) es el primer cuestionario
disefiado especificamente para medir la calidad de vida de los nifios y adolescentes
con paralisis cerebral, fundamentado en el modelo de discapacidad propuesto por
la CIF (Davis et al., 2013; Waters et al., 2005; Waters et al., 2007). EI CP QOL evalta
distintas areas de la calidad de vida percibida por el nifio y adolescente, en
lugar de aspectos sobre el funcionamiento, y es util para establecer un perfil de
calidad de vida y para comprender la percepcién subjetiva de su vida (Waters et
al., 2005; Waters et al., 2007). Los instrumentos originales se encuentran disponibles
en cuatro modalidades del CP QOL: una para nifios, otra para adolescentes, una
para padres de nifios y otra para padres de adolescentes. En la actualidad, los
cuestionarios CP QOL estan disponibles en distintos idiomas y se han convertido
en una herramienta transcultural para evaluar la calidad de vida de los nifios y
adolescentes con pardlisis cerebral. Investigaciones previas han demostrado que
el cuestionario para el cuidador principal, tanto de niflos como adolescentes, tiene
buenas propiedades psicométricas de fiabilidad y validez (Atasavun Uysal, Duger,
Elbasan, Karabulut, & Toylan, 2016; Chen et al., 2013; Davis et al., 2013; Dmitruk et al., 2014;
Wang et al., 2010; Waters et al., 2005). Asimismo, los cuestionarios autoinforme del
nifio y del adolescente presentan propiedades psicométricas aceptables (Davis et

al., 2013; Waters et al., 2005).

Este manual presenta la version espafola del cuestionario. La finalidad de este
trabajo ha sido disponer de un instrumento para medir la calidad de vida, teniendo
en cuenta que la poblacién destinataria es, principalmente, niflos y adolescentes
con pardlisis cerebral, incluidos aquellos con discapacidad intelectual. Estudios
previos que analizaron las observaciones de los padres para identificar dominios de
la calidad de vida en nifios y adolescentes con discapacidad intelectual (Sindrome
de Downy pardlisis cerebral), no encontraron diferencias en los dominios informados
entre nifnos y adolescentes (Davis et al., 2017; Murphy et al., 2017). Por este motivo, en
un primer momento, nuestro cometido ha consistido en llevar a cabo un proceso
de adaptacion de las versiones originales del CP QOL en un instrumento Unico para
nifos y adolescentes, y en segundo lugar, analizar las propiedades psicométricas

de la version adaptada del CP QOL para la poblacion espafiola.

En el proceso de elaboracion de la versidon espafiola se ha perseguido dos
objetivos: (1) traducir, adaptar y elaborar dos cuestionarios, uno para nifos

y adolescentes con pardlisis cerebral y otro para padres, a partir de los cuatro
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cuestionarios de la versién original del CP QOL; y (2) analizar sus propiedades
psicométricas. Para este ultimo objetivo se ha comprobado, en primer lugar, la
validez de constructo a través del analisis de la estructura interna de las escalas y
del andlisis de la validez convergente y, en segundo lugar, la fiabilidad, entendida
como consistencia interna. El analisis de la estructura interna, mediante un Analisis
Factorial Exploratorio (AFE), confirmé un modelo de siete factores muy similar al
de los instrumentos originales. En el analisis de la validez convergente, obtenido
a través de la asociacion de las puntuaciones en el cuestionario con otra medida
de calidad de vida (KIDSCREEN-27) y con las escalas de funcionamiento (GMFCS,
MACS, CFCS y EDACS), se obtuvieron en la mayoria de los casos relaciones
significativas. Finalmente, para evaluar la consistencia interna, se obtuvo el alfa de
Cronbach, que oscil6 entre 0,75 - 0,91 en el Informe de los padres y entre 0,81 a

0,91 en el Autoinforme del niflo/adolescente (Badia et al., 2020).

En conclusién, podemos decir que el analisis de las propiedades psicométricas de
la version espanola del CP QOL asegura que este cuestionario es un instrumento
vélido para evaluar la calidad de vida de los nifios y adolescentes con paralisis

cerebral en nuestro contexto.
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II. NORMAS DE APLICACION

1. El Cuestionario de Calidad de Vida para
nifos y adolescentes con Paralisis Cerebral
(CP QOL)

El CP QOL proporciona informacion especifica acerca de las areas de la vida que
configuran la calidad de vida tanto desde la perspectiva de la propia persona con
paralisis cerebral como de la de sus padres. Ambos informes proporcionan una
valiosa informacién para la planificacion y organizacion de servicios cuya finalidad

es mejorar la calidad de vida de los nifios y adolescentes con pardlisis cerebral.

El CP QOL ha sido desarrollado y validado para su aplicacion a nifios y adolescentes
con paralisis cerebral de 4 a 18 afios. El Informe de los padres consta de 53 items

y el Autoinforme de 43 items.

El Informe de los padres evalla los siguientes siete dominios de calidad de vida:

e Bienestar social, aceptacién y participacion 15 items
e  Sentimiento de funcionamiento 6 items
e Bienestar emocional y autoestima 6 items
e  Dolor e impacto de la discapacidad 8 items
e Escuela 8 items
e Acceso a los servicios 6 items
e  Salud familiar 4 items

La versién Autoinforme estd compuesta por las mismas dimensiones que la de los

padres, exceptuando los dominios Acceso a los servicios y Salud familiar Tabla 1.

Ambas versiones incluyen: (a) datos de la persona evaluada, del informador principal
y de otros informantes; (b) los items con un formato de respuesta de 9 opciones,
desde 1 = muy infeliz hasta 9 = muy feliz, enunciados en tercera persona en el caso

del Informe de los padres y en primera persona en el caso del Autoinforme.

La version Informe de los padres es adecuada para padres de nifios con paralisis
cerebral de 4 a 18 afios. La versién Autoinforme del nifio/adolecente es adecuada
para edades comprendidas entre 8 y 18 afios. El Informe de los padres se aplica
en formato autoadministrado, mientras que el Autoinforme se aplica a través de

entrevista individual.
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Dimensiones

Descripcién

Bienestar social,
aceptacion y
participacion

15 items

® Examina la satisfaccion de las relaciones del nifio/

adolescente con otros nifios/adolescentes, adultos y
gente en general.

Analiza la capacidad del nifio/adolescente para la par-
ticipacion en actividades de ocio, deportivas, sociales
y en la comunidad.

Explora si el nifio/adolescente es aceptado social-
mente, es un miembro valioso de la comunidad y es
tratado “normalmente”.

Sentimiento de
funcionamiento
6 items

Analiza la capacidad del nifio/adolescente para llevar
a cabo las tareas de la vida diaria, como vestirse,
alimentarse e ir al bafio, y ser independiente.

Evalla las habilidades motoras gruesas adecuadas y
las habilidades motoras finas.

Bienestar emocional
y autoestima
6 items

Examina la capacidad del nifio/adolescente para
alcanzar metas y sentirse satisfecho con el propio
Cuerpo y sus emociones.

Analiza la oportunidad que tiene el nifio/adolescente
de hacer todo lo que desea, poder hacer las cosas
tan bien como sus companiieros y poder tomar deci-
siones en su vida.

Dolor e impacto de
la discapacidad

Explora la presencia o ausencia de rigidez y dolor en
las articulaciones y el dolor asociado con la terapia.

item . L i .
8 Items Analiza la percepcion del niflo/adolescente sobre si es
feliz y sobre su salud fisica.
Escuela Evalla el ambiente fisico de apoyo en el entorno
8 items escolar.

Examina la participacion en actividades escolares.

Explora la percepcion del nifio/adolescente sobre su
capacidad cognitiva, de aprendizaje y concentracion,
y sus sentimientos en la escuela.

Acceso a los servicios
6 items

Evalla el acceso a los servicios y el contar con el apo-
yo requerido.

Salud familiar
4 items

Analiza la percepcién de los padres sobre su salud
fisica y emocional.

Explora la percepcion de los padres sobre los recursos
economicos para cubrir los gastos de equipamiento y
tratamiento.

Tabla 1. Descripcion de las dimensiones.
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Instrucciones para la aplicacion del Informe
de los padres

Parala aplicacion del Informe de los padres es importante advertir a los participantes

que lean cuidadosamente las instrucciones descritas a continuacién.

Queremos preguntarle sobre como piensa que su hijo/a SE SIENTE respecto a

algunos aspectos de su vida, como su familia, amigos, salud y colegio.

Cada pregunta empieza asi “; Como cree que SE SIENTE su hijo sobre...?”.

En cada pregunta, queremos que elijja el nimero que mejor exprese como
piensa usted que SE SIENTE su hijo. Puede escoger cualquier nimero del 1

(Muy infeliz) al 9 (Muy feliz).

Este cuestionario se ha disefiado para nifios/adolescentes con paralisis
cerebral de todo tipo y algunas preguntas pueden ser dificiles de contestar.
Por favor, intente contestar a cada pregunta lo mejor posible. El cuestionario

mide como se siente su hijo, no lo que puede hacer.

Instrucciones para el Autoinforme

En el caso del Autoinforme es importante evaluar si el nifio/adolescente tiene
las habilidades suficientes para comprender las preguntas y las opciones de
respuesta. Si se tienen las habilidades requeridas, el entrevistador (profesional
del ambito de la salud, educativo o de los servicios sociales) puede proporcionar
los apoyos necesarios para ser completado. La administraciéon del Autoinforme
requiere que el entrevistador esté familiarizado con las instrucciones, los items y
la forma de respuesta. También, se debe asegurar que la informacién que se dé al
nino/adolescente sobre el objetivo y las caracteristicas de la evaluacién se efectie
en un lenguaje adecuado a su nivel de comprension y acorde con las instrucciones

descritas a continuacion.

Queremos hacerte algunas preguntas acerca de tu vida, tu familia, tus amigos,

tu salud y tu colegio.

Cada pregunta empieza asi: “;Coémo TE SIENTES sobre...?”.
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En cada pregunta queremos que elijas el numero que mejor refleje como TE

SIENTES. Puedes elegir cualquier numero del 1 (Muy infeliz) al 9 (Muy feliz).

El cuestionario mide cémo te sientes, no lo que puedes hacer.
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III. CORRECCION DEL CUESTIONARIO

1. Informe de los padres

1.1. Puntuaciones directas

Para la obtencién de la puntuacién directa de cada una de las siete dimensiones se
han de sumar las respuestas de cada uno de los items que la componen, tal como

se muestra en la Figura 1.

[ ]
w“'(
. . .y .. L : Muy
Bienestar social, aceptacion y participacion --- Feliz ¢z
1 123 ]4]|5¢(6

su capacidad para jugar con los amigos? } 7 8 9
2 | la manera en que se lleva con la gente? 1 2 3 4 \ . 5} -6 7 8 9
3| 1a manera en que se lleva con otros chicos fuera del 1 2 3 4 5 ki 7 8 9
colegio?
4 | la manera en que se lleva con los adultos? 1123 \\;l } 516|789
5] 1la manera en que es aceptado por otros chicos fuera del 1 2 3 4 5 Q } 7 8 9
colegio? B
6 | la manera en que es aceptado por los adultos? 1 2 3 4 5 6 ‘\7') 8 9
7 | la manera en que es aceptado por la gente? 1 2 3 4 5 Q/ 7 8 9
8 | pasar el rato con amigos? 1 2 3 (\4 ) 5 6 7 8 9
9 | la manera en que intenta cosas nuevas? 112 | 34 4} 516 | 7|89
10 | su capacidad para participar en actividades de ocio? 1 2 k3 )| 4 5 6 7 8 9
11 | su capacidad para participar en actividades deportivas? 1 \/2:) 3 4 5 6 7 8 9
12 | su capacidad para participar en actividades sociales? 1 2 3 4 5 6 7 &8 ) 9
13 | su capacidad para participar en la comunidad? 1 2 ( 3 ) 4 5 6 7 8 9
14 Laienr:gnera de comunicarse con gente que no conoce 1 2 3 4 ki) 6 7 8 9
15 | la manera de comunicarse otra gente con él? 1 2 3 4 5 (\6 ) 7 8 9
PUNTUACION DIRECTA 75

Figura 1. Calculo de la puntuacion directa de una dimension.

1.2. Puntuaciones estandar de cada dimension

En el Anexo Il seincluye la Tabla A con la transformacion de las puntuaciones directas
en puntaciones estandar. Para ello, debera localizar la puntuacion directa de cada
una de las dimensiones y anotar en las columnas correspondientes del Informe de
los padres la puntuacién estandar. Asi, al ejemplo anterior le corresponderia una

puntuacién estandar de 8 Figura 2.
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INFORME DE LOS PADRES

1. Introducir las puntuaciones directas totales de cada una de las dimensiones.

] 2. Introducir las puntuaciones estandar y los percentiles.
° 3. Introducir el Indice de Calidad de Vida y su correspondiente percentil
Puntuaciones Puntuaciones Percentiles de las

Dimensiones directas totales estandar dimensiones
Blene:_;tgar sc_)t;lal, aceptacion 75 8 75

y participacion

Sentimiento de funcionamiento 32 10 60
Bienestar emocional y autoestima 31 10 65
Dolor e impacto de la discapacidad 43 8 25
Escuela 49 8 25
Acceso a los servicios 32 10 55
Salud familiar 25 10 55
PUNTUACION ESTANDAR TOTAL 64

INDICE DE CALIDAD DE VIDA 92

PERCENTIL DEL INDICE DE CALIDAD DE VIDA 29

Figura 2. Calculo de la Puntuacion Estandar, Indice de Calidad de Vida y Percentil del Indice de Calidad de Vida.

1.3. Perfil de Calidad de Vida

En la Tabla B del Anexo Il se proporciona una representacion grafica de las
puntuaciones estandar de cada una de las siete dimensiones de calidad de vida
con los correspondientes percentiles. Para obtener el perfil, se rodea la puntuacion
estandar obtenida en cada una de las dimensiones, uniéndolas mediante una linea.
En la Figura 3 se presenta el perfil del Informe de los padres, en el que una mayor

puntuacion indica mayor calidad de vida.

1.4. Indice de Calidad de Vida y Percentil del indice de
Calidad de Vida

Para obtener el indice de Calidad de Vida del Informe de los padres, en primer
lugar, se suman las puntuaciones estandar de las siete dimensiones, anotando
su resultado en la celda pertinente Figura 2. A continuacion, se localiza esta

puntuacién en la primera columna de la Tabla C del Anexo Il, donde aparecen

19




reflejados en las siguientes columnas el indice de Calidad de Vida y su

respectivo percentil. En el ejemplo de la Figura 2, las puntuaciones de las 7

dimensiones suman 64, que se convierten en un indice de Calidad de Vida de

92 y el correspondiente percentil de 29.

_ -
% Bienestar social, Bienestar Dolor e %
2 aceptacion y Sentimiento de | emocional y | impacto de la Acceso Salud 2
a participacion funcionamiento | autoestima discapacidad Escuela | servicios | familiar a
99 >15 >15 >15 >13 >13 >13 >13 99
95 14-15 14 14-15 13 13 95
90 13 13 13 13 13 90
85 12 12 12 12 12 12 12 85
80 11 80
75 11 11 11 75
70 N 11 11 11 70
9 . L0 ) 65
60 10 (0 " " 10 10 - 60
55 . : (o)1) |55
50 5 50
45 ’ | : 45
40 9 - 5 . 40
35 s 9 L9 9 9 9 35
30 \' o 5 30
25 (s ) 8 9 (8 )18 8 |25
20 7 8 8 20
15 7 6-7 7 7 7 7 15
10 5 6 6 5-6 6 10
5 5-6 4 4 3-5 2-5 4 4-5 5
1 <5 <4 <4 <3 <2 <4 <4 1

Figura 3. Perfil de Calidad de Vida del Informe de los padres.
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2. Autoinforme

2.1. Puntuaciones directas

El procedimiento de correccion del Autoinforme es igual al del cuestionario para
los padres. La puntuacion directa de cada dimensiéon se obtiene sumando las
respuestas de cada uno de los items que la componen, tal como se muestra en

la Figura 4.

i).,
. . . .. . 5 Mu
Bienestar soaal, aceptaaon \ part|C|paC|on --- Feliz feliz

1 | tu capacidad para jugar con los amigos? 1 2 3 4 5 6 7 \\8 19
2 | la manera como te llevas con la gente? 1 2 3 4 5 6 \ 7:) 8 9
3 | la manera como te llevas con otros chicos fuera del 1 2 3 4 5 [\6 } 7 8 9
colegio? —
4 | la manera como te llevas con los adultos? 1 2 3 4 5 6 k7 ) 8 9
5 | la manera como eres aceptado por otros chicos fuera 1 2 3 4 5 K 6 ) 7 9
del colegio? —
6 | la manera como eres aceptado por los adultos? 1 2 3 4 5 6 {7 )| 8 9
7 | la manera como eres aceptado por la gente? 1 2 3 4 5 6 7 \\8 )9
8 | pasar el rato con amigos? 1 2 3 4 5 6 7 8 9)
9 | la manera como intentas cosas nuevas? 1 2 3 4 5 k6 7 8 9
10 | tu capacidad para participar en actividades de ocio? 1 2 3 4 \\ 5 ) 6 7 8 9
11 | tu capacidad para participar en actividades deportivas? 1 2 3 4 \'5 ) 6 7 8 9
12 | tu capacidad para participar en actividades sociales? 1 2 3 4 5 6 k 7 )| 8 9
13 | tu capacidad para participar en la comunidad? 1 2 3 4 [\ 5 ) 6 7 8 9
14 | la manera de comunicarte con gente que no conoces 1 2 3 415 |6 (\7 | 8 9
bien? —
15 | la manera de comunicarse otra gente contigo? 1 2 3 4 5 k6 7 8 9
PUNTUACION DIRECTA 99

Figura 4. Calculo de la puntuacion directa de una dimension.

2.2. Puntuaciones estandar para cada dimension

Enla Tabla D ( Anexo Il) se encuentra la transformacion de las puntuaciones directas
en puntaciones estandar. También, para el caso del cuestionario Autoinforme,

debera localizar la puntuacion directa de cada una de las dimensiones y anotar en
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las columnas correspondientes la puntuacion estandar. En el ejemplo de la Figura

4, una puntuacion directa de 99 obtendria una puntuacién estandar de 10.

2.3. Perfil de Calidad de Vida

En la Tabla E (Anexo Il) se proporciona una representacion grafica de las
puntuaciones estandar de cada una de las cinco dimensiones de calidad de vida
con los correspondientes percentiles. Para obtener el perfil, se rodea la puntuacion
estandar obtenida en cada una de las dimensiones, uniéndolas mediante una linea.
En la Figura 6 se presenta el perfil del Autoinforme, en el que una mayor puntuacion

indica mayor calidad de vida.

AUTOINFORME

1. Introducir las puntuaciones directas totales de cada una de las dimensiones.

2. Introducir las puntuaciones estandar y los percentiles.

, @y 0
3. Introducir el Indice de Calidad de Vida y su correspondiente percentil 1]’
Puntuaciones Puntuaciones Percentiles de las
Dimensiones directas totales estandar dimensiones
Bienestar social, aceptacion
y participacion 9 10 60
Sentimiento de funcionamiento 32 9 35
Bienestar emocional y autoestima 38 10 50
Dolor e impacto de la discapacidad 45 9 30
Escuela 57 11 80
PUNTUACION ESTANDAR TOTAL 49
INDICE DE CALIDAD DE VIDA 98
PERCENTIL DEL INDICE DE CALIDAD DE VIDA 40

Figura 5. Célculo de la Puntuacion Estandar, Indice de Calidad de Vida y Percentil del indice de Calidad de Vida.
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2.4 Indice de Calidad de Vida y Percentil del Indice de

Calidad de Vida
El indice de Calidad de Vida del Autoinforme se obtiene sumando las puntuaciones
estandar de las cinco dimensiones, anotando su resultado en la celda pertinente.
Posteriormente, se localiza esta puntuacién en la Tabla F (Anexo Il) y su
correspondiente indice de Calidad de Vida y Percentil del indice de Calidad de
Vida. En el ejemplo de la Figura 5, las puntuaciones de las 5 dimensiones suman
49, que se convierten en un indice de Calidad de Vida de 98 y un percentil de 40.

= =

% Bienestar social, Bienestar Dolor e %

o aceptacion y Sentimiento de | emocional y | impacto de la 2

& participacion funcionamiento | autoestima discapacidad Escuela | &

99 >13 >12 >13 >13 >14 99

95 13 12-13 13 13-14 | 95

90 12 12 90

85 12 85

80 (\11 ) | 80

75 11 12 11 75

70 11 70

65 1 65

60 kio ) I 10 |60

55 .. 10 10 55

50 ". Qo% ) 10 50

45 i N . 45

40 o ' : 40

35 (o) 9 L 35

30 9 8 1\9" ) 9 30

25 8 8 25

20 8 7 8 20

15 6 7 7 7 15

10 7 5 5-6 6 6 10

5 1-6 4 5 4-5 5
1 0 <5 <4 <5 <4 1

Figura 6. Perfil de Calidad de Vida del Autoinforme.
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3. Ejemplo Cuestionario CP QOL

Datos del nino/adolescente

NOMBRE Y APELLIDOS:

FECHA DE NACIMIENTO: 05/01/2009

Nivel de discapacidad
intelectual

Nivel de dependencia

Porcentaje de
discapacidad

L] Leve
Moderado
[] Severo
O

Profundo

] GradoI
Grado II
O Grado III

72%

Nivel de funcién motora

Nivel de habilidad manual

Nivel de comunicacion

Nivel de habilidad para

gruesa (GMFCS) (MACS) funcional (CFCS) comer y beber (EDACS)

] Nivel I ] Nivel I O] Nivel I ] Nivel I

Nivel II Nivel II Nivel II Nivel II

] Nivel I1I ] Nivel I1I ] Nivel III ] Nivel I1I

O Nivel IV O Nivel IV O Nivel IV O Nivel IV

L] Nivel v ] Nivel V ] Nivel v L] Nivel v
OTRAS CAPACIDADES

Epilepsia L1 Discapacidad visual [1 Problemas de conducta | [] Discapacidad auditiva

Dolor ] Fatiga

[ ]
Datos del informador pricipal h

NOMBRE Y APELLIDOS:

Relacion con la persona evaluada:

Padre

0 Madre [ Tutor

] otro

24




'I"i’ ¢Como cree que se siente su hijo sobre...

. . .7 .. .z . Muy
Bienestar social, aceptacion y participacion -- el feliz
1 123 ]4|5¢(6

su capacidad para jugar con los amigos? ) 7 8 9
2 | la manera en que se lleva con la gente? 1 2 3 4 \ /5\) 6 7 8 9
3 | la manera en que se lleva con otros chicos fuera del 1 2 3 4 5 ki 7 8 9
colegio?
4 | la manera en que se lleva con los adultos? 1 2 3 K4 ) 5 6 7 8 9
5 | la manera en que es aceptado por otros chicos fuera del 1 2 3 4 5 ké ) 7 8 9
colegio? —
6 | la manera en que es aceptado por los adultos? 1 2 3 4 5 6 ‘\_7 / 8 9
7 | la manera en que es aceptado por la gente? 1 2 3 4 5 Q/ 7 8 9
8 | pasar el rato con amigos? 1 2 3 k4 ) 5 6 7 8 9
9 | la manera en que intenta cosas nuevas? 102 | 34 4‘} 516 7|89
10 | su capacidad para participar en actividades de ocio? 1 2 k3 4 5 6 7 8 9
11 | su capacidad para participar en actividades deportivas? 1 \/2/\? 3 4 5 6 7 8 9
12 | su capacidad para participar en actividades sociales? 1 2 3 4 5 6 7 k8b ) 9
13 | su capacidad para participar en la comunidad? 1 2 { 3 ) 4 5 6 7 8 9
14 | la manera de comunicarse con gente que no conoce 1 2 ? 4 k_S') 6 7 8 9
bien? ‘
15 | la manera de comunicarse otra gente con él? 1 2 3 4 5 k6 ) 7 8 9
PUNTUACION DIRECTA 75
Sentimiento de funcionamiento
16 | la manera como usa sus brazos y manos? 1 2 3|14 54 *6) 7 18] 9
17 | la manera como usa sus piernas? 1 2 \\'/3 Ja |56 ]7]8]09
18 | su capacidad para vestirse solo? 1 2 3 4 (\ 5) 6 7 8 9
19 | su capacidad para beber solo? 1 2 3 4 5 K6 } 7 8 9
20 | su capacidad para ir solo al bafo? 1 2 3 4 5) 6 7 8 9
21 | su capacidad de hacer cosas por él mismo, sin depender 1 2 3 4 5 6 (\ 7} 8 9
de otros? -
PUNTUACION DIRECTA 32
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'lLi ¢Como cree que se siente su hijo sobre...

: : : z Mw
Bienestar emocional y autoestima --- Felz iz

22 | la manera como le miran? 1 2 3 4 1\;5 ) 6 7 8 9
23 | su futuro? 1 2]3(4)5|6|7|8]09
24 | sus oportunidades en la vida? 1 2 3 4 1\ 5 ) 6 7 8 9
25 | lo que le puede pasar después en la vida? 1 2 3 Q\Q 5 6 7 8 9
26 | lo que ha conseguido en su vida? 1 2 3 4 5 6 7 ks' ) 9
27 | sus planes para el futuro? 12| 3] 4 1\3) 6 | 7] 81|09
PUNTUACION DIRECTA 31
. . . 5 Muy
Dolor e impacto de la discapacidad --- il feliz
28 | su salud general? 1 2 3 4 5 6 Q 18 9
29 | la manera como duerme? 1 2 3 4 5 6 \] P 8 9
30 | su vida? 112|345 Ui 17189
31 | su felicidad? 1 2 3 4 5 \\é 17 8 9
Nada
molesto
32 | ¢éEsta su hijo molesto por las visitas al hospital? 9 8 7 6 l\S') 4 3 2 1
Ninguno -
33 | éCudnto dolor tiene su hijo? 9 | 8|7 |6|5]| 4 (\3 )21

Nada
molesto

34 | ¢Cédmo se siente su hijo con la intensidad de dolor que sufre? | 9 8 7 6 5 Ki) 3

Ninguno -

35 | éCuanto malestar experimenta su hijo? 9 8 7 6 Ki} 4 3 2 1

N
—

PUNTUACION DIRECTA
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'I“i’ ¢Como cree que se siente su hijo sobre...

. Muy

36 | la manera en que se lleva con sus compaieros en el 1 2 3 4 5 6 \\2/ 8 9
colegio?

37 | la manera en que se lleva con sus profesores o cuidadores? 1 2 3 4 5 6 7 \Mg} 9
38 | la manera como es aceptado por sus compaieros del 1 2 3 4 5 6 7 ) 8 9
. N

colegio?
39 | cdmo es aceptado por los profesores y el personal del 1 2 3 4 \\ 5) 6 7 8 9
colegio? -
40 | el ser tratado igual que todos los demas en el colegio? 1 2 3 4 5 6 (\l) 8 9
41 | su capacidad para llevar el ritmo fisico de sus compafieros? | 1 2 3 4 &5 ) 6 7 9
42 | su capacidad para seguir el ritmo académico de sus 1 2 3 L\‘i ) 5 6 7 8 9
compafieros? -
43 | su capacidad para participar en el colegio? 1 2 3 4 5 1\6 } 7 8 9
PUNTUACION DIRECTA 49

h ¢Como se siente usted sobre...

.. . Muy
Acceso a los servicios --- Felz " feliz

44 | el acceso de su hijo a los tratamientos? 1123|4565 )y 6,17 89

45 | el acceso de su hijo a terapias? (ej.: fisioterapia, logopedia, 1 2 3 4 5 \\ES;} 7 8 9
terapia ocupacional).

46 | el acceso de su hijo a la atencion médica o quirlrgica 1 2 31 4] 5 6 (\l) 8 | 9

especializada?

47 | su capacidad para obtener consejo de un pediatra/médi- 1 2 3 Q/ 5 6 7 8 9
co? ]

48 | el acceso de su hijo para recibir apoyo para el aprendiza- 1 2 3 4 5 6 { 7) 8 9
je en el colegio?

49 | el acceso de su hijo a los servicios e instalaciones de la 1 2 | j) 4 5 6 7 8 9
comunidad? (ej.: actividades extraescolares, programas de N
vacaciones, grupos comunitarios como clubs).

PUNTUACION DIRECTA
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M ¢Como se siente usted sobre...

Muy
feliz

Salud familiar |

50 | su salud? 1 2]3]4|5|6(7) 8]0

51 | su situacion laboral? 1123 /4(5)6 7 8|09

52 | su situacion econdémica familiar? 1 2 3 14|56 Q) 8 |9

53 | su felicidad? 1234 5(6)7|8 9
PUNTUACION DIRECTA 25
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i’i ¢COmo te sientes sobre...

. . .7 .. .y . Muy
Bienestar social, aceptacion y participacion --- sl feliz
1 | tu capacidad para jugar con los amigos? 1 2 3 4 5 6 7 KS )9
2 | la manera como te llevas con la gente? 1 2 3 4 5 6 | ' 7\3 8 9
3 | la manera como te llevas con otros chicos fuera del 1 2 3 4 5 &6 ) 7 8 9
colegio? —
4 | la manera como te llevas con los adultos? 1 2 3 5 6 \\7 } 8 9
5 | la manera como eres aceptado por otros chicos fuera 1 2 3 4 5 g\6 ) 7 8 9
del colegio? —
6 | la manera como eres aceptado por los adultos? 1 2 3 4 5 6 W7 ) 8 9
7 | la manera como eres aceptado por la gente? 1 2 3 4 5 6 7 \\8 19
8 | pasar el rato con amigos? 1 2 3 4 5 6 7 8 ( 9
9 | la manera como intentas cosas nuevas? 1 2 3 4 5 \\6 7 8 9
10 | tu capacidad para participar en actividades de ocio? 1 2 3 4 Q\ 5 ) 6 7 8 9
11 | tu capacidad para participar en actividades deportivas? 1 2 3 4 \';5 / 6 7 8 9
12 | tu capacidad para participar en actividades sociales? 1 2 3 4 5 6 k7 ) 8 9
13 | tu capacidad para participar en la comunidad? 1 2 3 4 (\ 5 ) 6 7 8 9
14 | la manera de comunicarte con gente que no conoces 1 2 3 4 ? 6 k7’\ 8 9
bien? ~—
15 | la manera de comunicarse otra gente contigo? 1 2 3 4 5 (\6\ i\ 7 8 9
PUNTUACION DIRECTA 99
.. . . ; Muy
Sentimiento de funcionamiento --- Feliz feliz
16 | la manera como usas tus brazos y manos? 1 2 3145 Q\WG ) 7 18] 9
17 | la manera como usas tus piernas? 1 2 3 4 5 6 S 7 ‘“9 8 9
18 | tu capacidad para vestirte solo? 1 2 3 (\4 5 6 7 8 9
19 | tu capacidad para beber solo? 1 2 3 4 5 6 ‘\,,_7 ‘} 8 9
20 | tu capacidad para ir solo al bafo? 1 2 3 4 N 5 ) 6 7 8 9
21 | tu capacidad de hacer cosas por ti mismo, sin depender 1 2 k3 ) 4 5 6 7 8 9
de otros? o
PUNTUACION DIRECTA 32
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i,)o, ¢COmo te sientes sobre...

Bienestar emocional y autoestima --- Felz g
22 | la manera como te miran? 112 ]3] 4 (\5 ) 6 | 7|89
23 | tu futuro? 123 )4(5)6 7|89
24 | tus oportunidades en la vida? 1 2 13| 4|56 (\7'} 8 | 9
25 | lo que te puede pasar después en la vida? 1 2 3 4 5 1\6 ) 7 8 9
26 | lo que has conseguido en tu vida? 1 2 3 4 5 6 k7 ) 8 9
27 | tus planes para el futuro? 12 3]4]5|67(8)9
PUNTUACION DIRECTA 38

Dolor e impacto de la discapacidad

28 | tu salud general?
29 | la manera como duermes?
30 | tuvida?
31 | tu felicidad?
Nada
molesto
32 | éEstas molesto por las visitas al hospital? 9 8 7 6 5 4 ‘\3 )2 1
Ninguno -
33 | éCuénto dolor tienes? 9 8 7|6 |5 4l3)2]1
Nada
molesto
34 | ¢Cémo te sientes con la intensidad de dolor que sufres? 9| 8|7 |6 &5 ) 4 03|21
Ninguno -
35 | ¢Cuanto malestar experimentas? 9 8 7 6 (\5—> ) 4 3 2 1

30
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ii, ¢COmo te sientes sobre...

. Muy
B

36 | la manera en que te llevas con los otros chicos/compafie- | 1 2 3 4 5 6 \\7 ) 8 9
ros en el colegio?

37 | la manera como te llevas con tus profesores o cuidadores? 1 2 3 4 5 6 7 A 8\9 9

N
38 | la manera como eres aceptado por otros compafieros 1 2 3 4 5 6 (; 7) 8 9
del colegio? -
39 | la manera como eres aceptado por los profesores y el 1 2 3 4 5 6 7 KS ) 9
personal del colegio? 7 -
40 | el ser tratado igual que todos los demas en el colegio? 1 2 3 4 5 6 (\ 7 ) 8 9

41 | tu capacidad para seguir el ritmo fisico de tus compafieros ? 1 2 3 4 kS ) 6 7 8 9

42 | tu capacidad para seguir el ritmo académico de tus 1 2 3 4 5 6 (\7 ) 8 9
compafieros? —
43 | tu capacidad para participar en el colegio? 1 2 3 4 5 6 7 &8~ ) 9
PUNTUACION DIRECTA 57
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3.1 Ejemplo - Resumen de puntuaciones

INFORME DE LOS PADRES

1. Introducir las puntuaciones directas totales de cada una de las dimensiones.
o 2. Introducir las puntuaciones estandar y los percentiles.

wi 3. Introducir el Indice de Calidad de Vida y su correspondiente percentil

Puntuaciones Puntuaciones Percentiles de las
Dimensiones directas totales estandar dimensiones
Blenestgr s<_)§|al, aceptacion 75 8 75
y participacion
Sentimiento de funcionamiento 32 10 60
Bienestar emocional y autoestima 31 10 65
Dolor e impacto de la discapacidad 43 8 25
Escuela 49 8 25
Acceso a los servicios 32 10 55
Salud familiar 25 10 55
PUNTUACION ESTANDAR TOTAL 64
INDICE DE CALIDAD DE VIDA 92
PERCENTIL DEL INDICE DE CALIDAD DE VIDA 29

AUTOINFORME

1. Introducir las puntuaciones directas totales de cada una de las dimensiones.

2. Introducir las puntuaciones estandar y los percentiles.

i)” 3. Introducir el Indice de Calidad de Vida y su correspondiente percentil
Puntuaciones Puntuaciones Percentiles de las
Dimensiones directas totales estandar dimensiones
B|enes_t{ar sqgal, aceptacién 99 10 60
y participacion
Sentimiento de funcionamiento 32 9 35
Bienestar emocional y autoestima 38 10 50
Dolor e impacto de la discapacidad 45 9 30
Escuela 57 11 80
PUNTUACION ESTANDAR TOTAL 49
INDICE DE CALIDAD DE VIDA 98
PERCENTIL DEL INDICE DE CALIDAD DE VIDA 40




3.2 Ejemplo - Perfiles de Calidad de Vida

INFORME DE LOS PADRES
4 _
% Bienestar social, Bienestar Dolor e %
9 aceptacion y Sentimiento de | emocional y | impacto de la Acceso Salud o
a participacion funcionamiento | autoestima discapacidad Escuela | servicios | familiar a
99 >15 >15 >15 >13 >13 >13 >13 99
95 14-15 14 14-15 13 13 95
90 13 13 13 13 13 90
85 12 12 12 12 12 12 12 85
80 11 80
75 11 11 11 75
70 N 11 11 11 70
65 . Ao ) 65
60 10 () . 10 10 B R
= . °, (\13' Fote 'KLO, ) |55
50 - 1 50
45 ’ ' 45
40 9 - ‘ 40
35 9 9 9 9 9 35
30 \' 5 G 30
25 (s ) 8 9 (8 )-8 8 |25
20 7 8 8 20
15 7 6-7 7 7 7 7 15
10 5 6 6 5-6 6 10
5 5-6 4 4 3-5 2-5 4 4-5 5
1 <5 <4 <4 <3 <2 <4 <4 1
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i)‘/ AUTOINFORME

2 =
% Bienestar social, Bienestar Dolor e %
e aceptacion y Sentimiento de | emocional y | impacto de la =
& participacion funcionamiento | autoestima discapacidad Escuela | &
99 >13 >12 >13 >13 >14 99
95 13 12-13 13 13-14 95
90 12 12 90
85 12 85
80 (11 ) | 80
75 11 12 11 : 75
70 11 70
65 11 ) 65
60 (10) 10 |60
55 10 10 55
50 Qd ) 10 50
45 R : 45
40 ) 40
35 (9 9 ) ; 35
30 9 8 19) 9 |30
25 8 - 8 |25
20 8 7 8 20
15 6 7 7 7 15
10 7 5 5-6 6 6 10
5 1-6 4 5 4-5 5

1 0 <5 <4 <5 <4 1
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Interpretacion de los resultados

Para la interpretacién de las puntuaciones estandarizadas en las diferentes
dimensiones se debe tener en cuenta que tienen una distribucion con una media
igual a 10 y una desviacién tipica igual a 3. De esta forma, aquellas dimensiones en
las que la puntuacién estandarizada sea inferior a 10 indican niveles de calidad de

vida por debajo de la media.

En el caso del indice de Calidad de Vida del Informe de los Padres y del Autoinforme
las puntuaciones se transformaron en una distribucion con media 100 y desviacion
tipica 15, siendo las inferiores a 100 las que reflejarian un nivel de calidad de vida

por debajo de la media.

El percentil correspondiente a una puntuacion indica el porcentaje de casos con
puntuaciones inferiores a esa puntuacion. De este modo, percentiles en torno
al percentil 50 indican niveles en los que se encuentra el 50% de las personas,
percentiles en torno al percentil 90 indican niveles de calidad de vida por encima
del 90% de las personas, y percentiles en torno al percentil 10 indican niveles de

calidad de vida superados por el 90% de las personas.

Por ultimo, el Perfil de Calidad de Vida ofrece una representacion grafica de las
puntuaciones estandar obtenidas por el Informe de los Padres y del Autoinforme.
Este perfil muestra las dimensiones con puntuaciones mas bajas, permitiendo
disefiar intervenciones orientadas a la mejora de la calidad de vida de los nifios/

adolescentes con paralisis cerebral y la de sus padres.
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ANEXO 1

Cuestionario CP QOL

Cuestionario de Calidad de Vida
para ninos y adolescentes con
paralisis cerebral:

« Informe de los padres

« Autoinforme



'ILW Cuestionario CP QOL - Informe de los padres

Datos del informador principal

NOMBRE Y APELLIDOS:

Relacion con la persona evaluada: (] Padre [0 Madre [ Tutor [ Otro weoeeeooceeeeeeeeeeeeenen,

Instrucciones

Queremos preguntarle sobre como piensa que su hijo/a SE SIENTE respecto a algunos aspec-
tos de su vida, como su familia, amigos, salud y colegio.

Cada pregunta empieza asi “éComo cree que SE SIENTE su hijo sobre...?”

En cada pregunta, queremos que elija el nimero que mejor exprese como piensa usted que SE
SIENTE su hijo. Puede escoger cualquier nimero del 1 (Muy infeliz) al 9 (Muy feliz).

Este cuestionario se ha disenado para nifios y adolescentes con paralisis cerebral de todo tipo vy
algunas preguntas pueden ser dificiles de contestar. Por favor, intente contestar a cada pregun-
ta lo mejor posible. El cuestionario mide cdmo se siente su hijo, no lo que puede hacer.



'lLi ¢Como cree que se siente su hijo sobre...

Bienestar social, aceptacion y participacion --- Feliz ilﬁz
1 | su capacidad para jugar con los amigos? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
2 | la manera en que se lleva con la gente? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
3 | la manera en que se lleva con otros chicos fuera del 1 2 3 4 5 6 7 8 9

colegio?
4 | la manera en que se lleva con los adultos? 1 2 3 5 6 7 8 9
5 | la manera en que es aceptado por otros chicos fuera del 1 2 3 4 5 6 7 8 9
colegio?
6 | la manera en que es aceptado por los adultos? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
7 | la manera en que es aceptado por la gente? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
8 | pasar el rato con amigos? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
9 | la manera en que intenta cosas nuevas? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

10 | su capacidad para participar en actividades de ocio? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

11 | su capacidad para participar en actividades deportivas? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

12 | su capacidad para participar en actividades sociales? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

13 | su capacidad para participar en la comunidad? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

14 | la manera de comunicarse con gente que no conoce 1 2 3 4 5 6 7 8 9

bien?

15 | la manera de comunicarse otra gente con él? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

PUNTUACION DIRECTA

Sentimiento de funcionamiento --- Fliz

16 | la manera como usa sus brazos y manos? 1 2 31415 6 | 7| 8|9

17 | la manera como usa sus piernas? 1 2 31415 6 | 7| 8|9

18 | su capacidad para vestirse solo? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

19 | su capacidad para beber solo? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

20 | su capacidad para ir solo al bafio? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

21 | su capacidad de hacer cosas por él mismo, sin depender 1 2 3 4 5 6 7 8 9

de otros?
PUNTUACION DIRECTA




'I"i’ ¢Como cree que se siente su hijo sobre...

. . . . Mu
Bienestar emocional y autoestima --- el fenz

22 | la manera como le miran? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
23 | su futuro? 1 2 3 4 5 6 7 8 | 9
24 | sus oportunidades en la vida? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
25 | lo que le puede pasar después en la vida? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
26 | lo que ha conseguido en su vida? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
27 | sus planes para el futuro? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
PUNTUACION DIRECTA 31

. . . . Mu
Dolor e impacto de la discapacidad --- Feliz o

28 | su salud general? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
29 | la manera como duerme? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
30 | su vida? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
31 | su felicidad? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
Nada
molesto
32 | éEsta su hijo molesto por las visitas al hospital? 9 8 7 6 5 4 3 2 1
Ninguno -
33 | ¢Cuanto dolor tiene su hijo? 9 8 7 6 5 4 3 2 1

Nada
molesto

N
—

34 | ¢Como se siente su hijo con la intensidad de dolor que sufre? | 9 8 7 6 5 4 3

Ninguno -

N
—

35 | ¢Cuanto malestar experimenta su hijo? 9 8 7 6 5 4 3

PUNTUACION DIRECTA




'ILW ¢Como cree que se siente su hijo sobre...

: Muy
36 | la manera en que se lleva con sus comparieros en el 2 3 4 5 7 9
colegio?
37 | la manera en que se lleva con sus profesores o cuidadores? 2 3 4 5 7 9
38 | la manera como es aceptado por sus compaieros del 2 3 5 7 9
colegio?
39 | como es aceptado por los profesores y el personal del 2 3 4 5 7 9
colegio?
40 | el ser tratado igual que todos los demas en el colegio? 2 3 4 5 7 9
41 | su capacidad para llevar el ritmo fisico de sus compafieros? 2 3 4 5 7 9
42 | su capacidad para seguir el ritmo académico de sus 2 3 4 5 7 9
compafieros?
43 | su capacidad para participar en el colegio? 2 3 4 5 7 9
PUNTUACION DIRECTA
. ] 14 -
'I'f ¢Coémo se siente usted sobre...
| i Feliz MW
Acceso a los servicios feliz
44 | el acceso de su hijo a los tratamientos? 2 3 4 5 7 9
45 | el acceso de su hijo a terapias? (ej.: fisioterapia, logopedia, 2 3 4 5 7 9
terapia ocupacional).
46 | el acceso de su hijo a la atencion médica o quirlrgica 2 31 4|5 7 9
especializada?
47 | su capacidad para obtener consejo de un pediatra/médi- 2 3 4 5 7 9
co?
48 | el acceso de su hijo para recibir apoyo para el aprendiza- 2 3 4 5 7 9
je en el colegio?
49 | el acceso de su hijo a los servicios e instalaciones de la 2 3 4 5 7 9
comunidad? (ej.: actividades extraescolares, programas de
vacaciones, grupos comunitarios como clubs).

PUNTUACION DIRECTA




w‘i’ ¢Como se siente usted sobre...

Salud familiar ---- ?lﬁ!
50 | su salud? 1123 |4|5|6]7 81|09
51 | su situacion laboral? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
52 | su situaciéon econémica familiar? 1 2 /3|4 |5|6|7]|8]9
53 | su felicidad? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

PUNTUACION DIRECTA




ii Cuestionario CP QOL - Autoinforme

Datos del nifio/adolescente

NOMBRE Y APELLIDOS:

FECHA DE NACIMIENTO:

Nivel de discapacidad
intelectual

Nivel de dependencia

Porcentaje de
discapacidad

L Leve

[] Moderado
[ Severo
1 Profundo

] Gradol
] Grado II
] Grado I1I

Nivel de funcidon motora

Nivel de habilidad manual

Nivel de comunicacion

Nivel de habilidad para

gruesa (GMFCS) (MACS) funcional (CFCS) comer y beber (EDACS)
(] Nivel I (] Nivel I (] Nivel I (] Nivel I
L] Nivel II L] Nivel II [ Nivel II L] Nivel II
L] Nivel III L] Nivel III (] Nivel III L] Nivel III
L] Nivel IV L] Nivel IV L1 Nivel IV L] Nivel IV
L] Nivel V L] Nivel V [] Nivel v L] Nivel V

OTRAS CAPACIDADES

] Epilepsia

] Discapacidad visual

[l Problemas de conducta

] Discapacidad auditiva

] Dolor

[] Fatiga

Instrucciones

Queremos hacerte algunas preguntas acerca de tu vida, tu familia, tus amigos, tu salud y tu

colegio. Cada pregunta empieza asi: “¢Como TE SIENTES sobre...?".

En cada pregunta queremos que elijas el nimero que mejor refleje cdmo TE SIENTES.

Puedes elegir cualquier nimero del 1 (Muy infeliz) al 9 (Muy feliz).

El cuestionario mide cémo te sientes, no lo que puedes hacer.



‘ii ¢COmo te sientes sobre...

Bienestar social, aceptacion y participacion -- m .fﬁf'Z..i Feliz reﬂz
1 | tu capacidad para jugar con los amigos? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
2 | la manera como te llevas con la gente? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
3 | la manera como te llevas con otros chicos fuera del 1 2 3 4 5 6 7 8 9

colegio?
4 | la manera como te llevas con los adultos? 1 2 3 5 6 7 8 9
5 | la manera como eres aceptado por otros chicos fuera 1 2 3 4 5 6 7 8 9
del colegio?
6 | la manera como eres aceptado por los adultos? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
7 | la manera como eres aceptado por la gente? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
8 | pasar el rato con amigos? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
9 | la manera como intentas cosas nuevas? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

10 | tu capacidad para participar en actividades de ocio? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

11 | tu capacidad para participar en actividades deportivas? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

12 | tu capacidad para participar en actividades sociales? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

13 | tu capacidad para participar en la comunidad? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

14 | la manera de comunicarte con gente que no conoces 1 2 3 4 5 6 7 8 9

bien?

15 | la manera de comunicarse otra gente contigo? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

PUNTUACION DIRECTA
Ni feliz / . Muy

Sentimiento de funcionamiento -- Niinfeliz |~ o7 feliz

16 | la manera como usas tus brazos y manos? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

17 | la manera como usas tus piernas? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

18 | tu capacidad para vestirte solo? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

19 | tu capacidad para beber solo? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

20 | tu capacidad para ir solo al bafio? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

21 | tu capacidad de hacer cosas por ti mismo, sin depender 1 2 3 4 5 6 7 8 9

de otros?
PUNTUACION DIRECTA




i,]o, ¢COmo te sientes sobre...

Bienestar emocional y autoestima

Muy
feliz

22 | la manera como te miran? 1 2 3 4 5 6 7 8
23 | tu futuro? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
24 | tus oportunidades en la vida? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
25 | lo que te puede pasar después en la vida? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
26 | lo que has conseguido en tu vida? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
27 | tus planes para el futuro? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
PUNTUACION DIRECTA
. . . Feliz Muy
Dolor e impacto de la discapacidad feliz
28 | tu salud general? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
29 | la manera como duermes? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
30 | tu vida? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
31 | tu felicidad? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
Nada

molesto
32 | ¢Estads molesto por las visitas al hospital? 9 8 7 6 5 4 3 2 1

Ninguno -
33 | éCuanto dolor tienes? 9 8 7 6 5 4 3 2 1

Nada

molesto
34 | ¢Como te sientes con la intensidad de dolor que sufres? 9 8 7 6 5 4 3 2 1
35 | ¢Cuanto malestar experimentas? 9 8 7 6 5 4 3 2 1

PUNTUACION DIRECTA




‘ii ¢COmo te sientes sobre...

Ni feliz / . Muy

Escuela |

36 | la manera en que te llevas con los otros chicos/compafie- | 1 2 3 4 5 6 7 8 9
ros en el colegio?

37 | la manera como te llevas con tus profesores o cuidadores? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

38 | la manera como eres aceptado por otros compaiieros 1 2 3 4 5 6 7 8 9
del colegio?

39 | la manera como eres aceptado por los profesores y el 1 2 3 4 5 6 7 8 9
personal del colegio?

40 | el ser tratado igual que todos los demas en el colegio? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

41 | tu capacidad para seguir el ritmo fisico de tus comparieros? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

42 | tu capacidad para seguir el ritmo académico de tus 1 2 3 4 5 6 7 8 9
compafieros?
43 | tu capacidad para participar en el colegio? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

PUNTUACION DIRECTA




ANEXO II

Informe de los padres

Baremos de:

e Dimensiones de Calidad de Vida

e Perfil de Calidad de Vida

e indice de Calidad de Vida y Percentil

Autoinforme

Baremos de:

e Dimensiones de Calidad de Vida

e Perfil de Calidad de Vida

e indice de Calidad de Vida y Percentil



ANEXO II - Informe de los padres

Tabla A. Baremos de las dimensiones de la escala CP QOL

(a4 o
5 PUNTUACIONES DIRECTAS 5
= =
i it
= =
< Bienestar social, Bienestar Dolor e <
E aceptacion y Sentimiento de | emocional y | impacto de la Acceso Salud E
2 participacion funcionamiento | autoestima discapacidad Escuela | servicios | familiar z
17 >122 >54 >54 17
16 119-122 54 52-54 >72 >54 16
15 113-118 50-53 48-51 72 52-54 35-36 15
14 108-112 46-49 45-47 68-70 >72 49-51 33-34 14
13 103-107 43-45 41-44 64-67 70-72 45-48 31-32 13
12 98-102 39-42 38-40 60-63 66-69 42-44 29-30 12
11 93-97 35-38 34-37 56-59 63-65 39-41 27-28 11
10 83-92 28-34 28-33 48-55 59-62 32-38 24-26 10
9 78-82 24-27 24-27 4447 52-58 28-31 22-23 9
8 73-77 20-23 21-23 40-43 48-51 25-27 20-21 8
7 68-72 16-19 17-20 36-39 44-47 22-24 18-19 7
6 64-67 13-15 14-16 32-35 41-43 18-21 16-17 6
5 59-63 10-12 11-13 29-31 37-40 15-17 14-15 5
4 55-58 6-9 7-9 25-28 33-36 12-14 12-13 4
3 49-54 1-5 3-6 21-24 30-32 8-11 11 3
2 48 <1 1 16-20 24-29 6-7 10 2
1 29-47 <1 15 19-23 <6 7-9 1
0 <29 <15 <19 <7 0




ANEXO II - Informe de los padres

Tabla B. Perfil de Calidad de Vida

_ 4
% Bienestar social, Bienestar Dolor e %
g aceptacion y Sentimiento de | emocional y | impacto de la Acceso Salud g
a participacion funcionamiento | autoestima discapacidad Escuela | servicios | familiar a
99 >15 >15 >15 >13 >13 >13 >13 99
95 14-15 14 14-15 13 13 95
90 13 13 13 13 13 90
85 12 12 12 12 12 12 12 85
80 11 80
75 11 11 11 75
70 11 11 11 70
65 10 65
60 10 10 10 10 60
55 10 10 55
50 50
45 45
40 9 40
35 9 9 9 9 9 35
30 30
25 8 8 9 8 8 8 25
20 7 8 8 20
15 7 6-7 7 7 7 7 15
10 5 6 6 5-6 6 10
5 5-6 4 4 3-5 2-5 4 4-5 5
1 <5 <4 <4 <3 <2 <4 <4 1




o ANEXO II - Informe de los padres

Tabla C. Baremos de la Puntuaciéon Estandar Total en la escala CP QOL

Puntuacion Estandar Total Indice de Calidad de Vida Percentil del ICV
ICV
103 143 >99
100-102 139 >99
96-99 134 99
95 133 99
94 131 98
92-93 129 98
91 127 97
90 126 9%
89 125 95
88 123 94
87 122 93
86 121 93
85 119 92
84 118 91
83 117 89
82 115 88
81 114 86
80 113 85
79 111 84
78 110 82
77 109 79
76 107 75
75 106 71
74 105 67
73 103 63
72 102 59
71 101 55
70 100 51
69 99 48
68 98 44
67 96 40
66 95 36
65 94 31
64 92 29
63 91 24
62 90 23
61 88 21
60 87 19
59 86 15
58 85 13
57 83 12
56 82 10
55 81 9
54 79 8
53 78 7
52 77 6
51 75 6
50 74 5
49 73 4
48 71 3
47 70 3
45-46 67 2
43-44 65 2
42 63 1
34-41 53 <1
<33 50 <1




ii ANEXO II - Autoinforme

Tabla D. Baremos de las dimensiones de la escala CP QOL

[~4 a4
5 PUNTUACIONES DIRECTAS 5
B B
ok it
= =
© e
ke Bienestar social, Bienestar Dolor e 2
E aceptacion y Sentimiento de emocional y | impacto de la E
z participacion funcionamiento | autoestima discapacidad Escuela z
17 17
16 >72 16
15 >131 >53 >72 70-72 15
14 129-131 >54 52-53 71-72 67-69 14
13 122-128 52-54 50-51 67-70 63-66 13
12 114-121 47-51 44-49 62-66 60-62 12
11 107-113 43-46 41-43 57-61 57-59 11
10 91-106 34-42 34-40 48-56 52-56 10
9 84-90 30-33 32-33 43-47 48-51 9
8 76-83 25-29 28-31 40-42 45-47 8
7 70-75 21-24 25-27 34-39 42-44 7
6 10-69 16-20 20-24 29-33 40-41 6
5 12-15 17-19 27-28 5
4 <12 15-16 21-26 32-39 4
3 10-14 31 3
2 4-9 26-30 2
1 <4 7-20 <26 1
0 <10 2-6 0
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ANEXO II - Autoinforme

Tabla E. Perfil de Calidad de Vida

_ _
% Bienestar social, Bienestar Dolor e %
2 aceptacion y Sentimiento de | emocional y | impacto de la 2
o participacion funcionamiento | autoestima discapacidad Escuela &
99 >13 >12 >13 >13 >14 99
95 13 12-13 13 13-14 95
90 12 12 90
85 12 85
80 11 80
75 11 12 11 75
70 11 70
65 11 65
60 10 10 60
55 10 55
50 10 10 50
45 45
40 40
35 9 9 35
30 9 8 9 9 30
25 8 8 25
20 8 7 8 20
15 6 7 7 7 15
10 7 5 5-6 6 6 10
5 1-6 4 5 4-5 5
1 0 <5 <4 <5 <4 1




ii ANEXO II - Autoinforme

Tabla F. Baremos de la Puntuacién Estandar Total en la escala CP QOL

Puntuacion Estandar Total Indice de Calidad de Vida Percentil del ICV
ICV
70 133 >99
69 131 99
67-68 128 98
60-66 116 96
59 114 94
58 112 84
57 111 75
56 109 68
55 107 65
54 105 60
53 104 54
52 102 51
51 100 48
50 99 43
49 98 40
48 96 36
47 94 34
46 92 31
45 91 29
44 89 26
43 87 23
42 86 21
41 84 19
40 82 16
39 80 14
38 79 11
36-37 75 6
35 73 5
34 72 4
33 70 3
<33 61 1
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