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PROLEG

El qUestionari Cerebral Palsy Quality of Life (CP QOL) és una eina per mesurar
la qualitat de vida de nins i adolescents amb paralisi cerebral desenvolupat per
investigadores de la Universitat de Melbourne (Waters et al., 2005; Waters et al., 2007;
Davis et al., 2013). Aquest manual presenta la versié espanyola del qlestionari
despres d’un procés de traduccid, adaptacié cultural i validacié de les propietats

psicometriques (Badia et al., 2020).

Aquest questionari pot ser utilitzat per investigadors, clinics, educadors,
professionals de la salut i dels serveis socials per establir un perfil de qualitat de vida
en nins i adolescents amb paralisi cerebral, detectar arees d’actuacio i objectivar

canvis en la qualitat de vida d’aquesta poblacio.

Aquest manual proporciona informacié basica sobre el procediment d’aplicacié
i correccié del questionari. Els lectors interessats en la literatura cientifica sobre
el desenvolupament del CP QOL, la seva adaptacié i les seves propietats
psicometriques poden consultar les publicacions cientifiques detallades a I'apartat

de Referéncies.
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I. DESCRIPCIO GENERAL

1. Fitxa tecnica

Nom Quiestionari de Qualitat de Vida per a nins i adolescents amb
Paralisi Cerebral (CP QOL).

Autores Inmaculada Riquelme, Marta Badia i M@ Begoia Orgaz

Finalitat Avaluacié multidimensional de la qualitat de vida: Benestar social,
acceptacio i participacid; Sentiment de funcionament; Benestar
emocional i autoestima; Dolor i impacte de la discapacitat; Escola;
Accés als serveis; Salut familiar.

Ambit Persones amb paralisi cerebral, amb o sense discapacitat

d’aplicacié

intel*lectual.

Edat d'aplicacié | A partir dels 4 anys, fins als 18 anys.

Informadors Informe dels pares: pares o cuidadors principals.
Autoinforme: nin o adolescent amb paralisi cerebral.

Validacio Les propietats psicometriques d’aquest qliestionari estan

publicades en:

Badia M., Orgaz M.B., Riquelme 1., Gémez-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.

Administracio

Informe dels pares: autoadministrat.

Autoinforme: entrevista personal.

Duracio Aproximadament 30 minuts per I'Informe dels pares.
Aproximadament 60 minuts per la versié Autoinforme.
Baremacio Puntuacions estandard (M=10; DT=3) en les dimensions de

qualitat de vida, percentils i Index de qualitat de vida
(M=100; DT= 15)
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Fonamentacid teorica

La paralisi cerebral descriu un grup de trastorns permanents del desenvolupament
del moviment i de la postura que causen limitacions en la activitat i que sén atribuits
a alteracions no progressives ocorregudes en el desenvolupament cerebral del fetus
o del lactant (Rosenbaum et al., 2007, p. 9). El dany cerebral deixa sempre seqleles
motrius, perd en molts nins amb paralisi cerebral la presencia d’altres deficiencies
també pot interferir amb I'habilitat per al funcionament en la vida diaria i provocar
una major limitacié en I’activitat que els problemes motrius mateixos (Badia, Orgaz,
Riquelme, & Montoya, 2015). Per la seva banda, cal assenyalar la rellevancia de prestar
una major atencié a les comorbiditats associades, ja que poden tenir un impacte
negatiu sobre la qualitat de vida dels nins i adolescents amb paralisi cerebral (Baxter,

2013).

L’actual definicio de la paralisi cerebral, fonamentada en el model socioecologic del
funcionament huma proposat per la Classificacio Internacional del Funcionament,
Discapacitat i Estats de Salut (CIF) (World Health Organization, 2001), promou un canvi
en I'organitzacio i la planificacio dels serveis de suport orientat cap a la millora de la
qualitat de vida del nin i de la seva familia (Badia et al., 2015). L’Organitzacié Mundial
de la Salut (OMS) (WHOQOL & Group, 1995) defineix qualitat de vida com la percepcio
que un individu té del seu lloc en la existencia, en el context de la cultura i del
sistema de valors en els quals viu i en relacié amb els seus objectius, expectatives,
normes i inquietuds (p. 1405). La Divisié de Salut Mental de la OMS afirma que els
instruments per avaluar la qualitat de vida en els nins han de ser autoinformats,
d’acord amb I’edat i comparables transculturalment. A més, han de contemplar les
perspectives dels pares o tutors i els factors contextuals (World Health Organization-

Division of Mental Health, 1994).

En I'actualitat, disposam d’escales genériques i per condicions croniques de salut
per poder mesurar la qualitat de vida. Els instruments generics estan dissenyats per
ser aplicables a tots els subgrups de la poblacio i son utils per fer comparacions
entre ells (Bjornson & McLaughlin, 2001), encara que son menys adequats per avaluar
I’efectivitat d’una intervencié en nins amb una discapacitat especifica. Les escales
especifiques recullen aspectes que son Utils per detectar canvis en la qualitat de vida
i recullen aspectes rellevants per al benestar dels nins amb discapacitat (Bjornson
& McLaughlin, 2001; Sakzewski et al., 2012). Aixi, per exemple, Waters, Maher, Salmon,
Reddihough, & Boyd (2005), a partir d’'un estudi qualitatiu amb nins amb paralisi
cerebral i els seus pares, es varen descobrir que no es recollien als questionaris
geneérics moltes arees de la qualitat de vida com, per exemple, la presencia del

dolor i el malestar, la capacitat de comunicacié o la participacié en les activitats de
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la vida diaria.

El Cerebral Palsy Quality of Life Questionnaire (CP QOL) és el primer glestionari
dissenyat especificament per mesurar la qualitat de vida dels nins i adolescents amb
paralisi cerebral, fonamentat en el model de discapacitat proposat per la CIF (Davis
et al., 2013; Waters et al., 2005; Waters et al., 2007). EIl CP QOL avalua diferents arees
de la qualitat de vida percebuda pel nin i adolescent, en lloc d’aspectes sobre el
seu funcionament, i és Util per establir un perfil de qualitat de vida i per comprendre
la percepcid subjectiva de la seva vida (Waters et al., 2005; Waters et al., 2007). Els
instruments originals es troben disponibles en quatre modalitats del CP QOL: una
per a nins, una altra per a adolescents, una per a pares de nins i una altra per a pares
d’adolescents. En’actualitat, els qliestionaris CP QOL estan disponibles en diferents
idiomes i s’han convertit en una eina transcultural per avaluar la qualitat de vida dels
nins i adolescents amb paralisi cerebral. Investigacions prévies han demostrat que
el questionari per al cuidador principal, tant de nins com d’adolescents, té bones
propietats psicomeétriques de fiabilitat i validesa (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). Aixi mateix, els questionaris autoinforme del nin i
de 'adolescent presenten propietats psicométriques acceptables (Davis et al., 2013;

Waters et al., 2005).

Aquest manual presenta la versié espanyola del glestionari. La finalitat d’aquest
treball ha estat disposar d’un instrument per mesurar la qualitat de vida, tenint en
compte que la poblacié destinataria sén, principalment, nins i adolescents amb
paralisi cerebral, inclosos els que presenten discapacitat intel-lectual. Estudis
previs que varen analitzar les observacions dels pares per identificar dominis de la
qualitat de vida en nins i adolescents amb discapacitat intel-lectual (Sindrome de
Down i paralisi cerebral), no varen trobar diferéncies en els dominis informats entre
nins i adolescents (Davis et al., 2017; Murphy et al., 2017). Per aquest motiu, en un
primer moment, el nostre treball ha consistit a dur a terme un procés d’adaptacié
de les versions originals del CP QOL en un instrument Unic per a nins i adolescents,
i en segon lloc, analitzar les propietats psicomeétriques de la versié adaptada del CP

QOL per a la poblacié espanyola.

Aquest procés de traduccio, adaptacié i validacié del qliestionari ha previst dos
objectius: (1) traduir, adaptar i elaborar dos qiiestionaris, un per a nins i adolescents
amb paralisi cerebral i un altre per a pares, a partir dels quatre qliestionaris de la
versio original del CP QOL; i (2) analitzar les seves propietats psicomeétriques. Per

aquest darrer objectiu s’ha comprovat, en primer lloc, la validesa de constructe
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mitjancant I'analisi de I'estructura interna de les escales i de I'analisi de la validesa
convergent i, en segon lloc, la fiabilitat, entesa com la consisténcia interna. L’analisi
de I'estructura interna, mitjancant I’Analisi Factorial Exploratoria (AFE), va confirmar
un model de set factors molt similar al dels instruments originals. En I'analisi de
la validesa convergent, obtingut mitjancant I’associacié de les puntuacions del
questionari amb un altra mesura de qualitat de vida (Kidscreen) i amb les escales
de funcionament (GMFCS, MACS, CFCS y EDACS), es varen obtenir en la majoria
dels casos, relacions significatives. Finalment, per avaluar la consisténcia interna,
es va obtenir I'alfa de Cronbach, que va oscil-lar entre 0,75 - 0,91 per a I'Informe
dels pares i entre 0,81 a 0,91 per a I’Autoinforme del nin/adolescent (Badia et al.,

2020).

En conclusié, podem dir que I'analisi de les propietats psicomeétriques de la versid
espanyola del CP QOL assegura que aquest questionari és un instrument valid per
avaluar la qualitat de vida dels nins i adolescents amb paralisi cerebral per al nostre

context.
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II. NORMES D’APLICACIO

1. El Questionari de Qualitat de Vida per a
nins i adolescents amb Paralisi Cerebral
(CP QOL)

El CP QOL proporciona informacié especifica sobre les arees de la vida que
configuren la qualitat de vida tant des de la perspectiva de la propia persona
amb paralisi cerebral com la dels seus pares. Tots dos informes proporcionen una
valuosa informacié per a la planificacio i organitzacié de serveis amb la finalitat de

millorar la qualitat de vida dels nins i adolescents amb paralisi cerebral.

El CP QOL ha estat desenvolupat i validat per poder aplicar-lo a nins i adolescents
amb paralisi cerebral de 4 a 18 anys. L’Informe dels pares consta de 53 items i

I’Autoinforme, de 43 items. .

El Informe dels pares avalua els seglients set dominis de qualitat de vida:

e Benestar social, acceptacio i participacid 15 items
e  Sentiment de funcionament 6 items
e Benestar emocional i autoestima 6 items
e Dolor i impacte de la discapacitat 8 items
e Escola 8 items
e Accés als serveis 6 items
e  Salut familiar 4 items

La versié Autoinforme esta composta per les mateixes dimensions que la dels

pares, exceptuant els dominis Accés als serveis i Salut familiar Taula 1.

Ambdues versions inclouen: (a) dades de la persona avaluada o de I'informador
principal i (b) els items amb un format de resposta de 9 opcions, des d’1 = molt
infeli¢ fins a 9 = molt feli¢, enunciats en tercera persona en el cas de I'lnforme dels

pares i en primera persona en el cas de I’Autoinforme.

La version Informe dels pares és adequada per a pares de nins amb paralisi cerebral
de 4 a 18 anys. La versié Autoinforme del nin/adolescent és adequada per a edats
compreses entre 8 18 anys. L’Informe dels pares s’aplica en format autoadministrat,

mentre que I’Autoinforme s’aplica mitjangant entrevista individual.
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Dimensions

Descripcid

Benestar social,
acceptacio i
participacio

15 items

® FExamina la satisfaccio de les relacions del nin/ado-

lescent amb altres nins/adolescents, adults i gent en
general.

Analitza la capacitat del nin/adolescent per a la par-
ticipacio en activitats d’oci, esportives, socials i en la
comunitat.

Explora si el nin/adolescent és acceptat socialment,
és un membre valuos de la comunitat i es tractat
“normalment”.

Sentiment de
funcionament
6 items

Analitza la capacitat del nin/adolescent per realitzar
les tasques de la vida diaria, com vestir-se, alimentar-
se i anar al bany, i ser independent.

Avalua les habilitats motrius grosseres adequades i
les habilitats motrius fines.

Benestar emocional
i autoestima
6 items

Examina la capacitat del nin/adolescent per assolir
metes i sentir-se satisfet amb el propi cos i les seves
emocions.

Analitza I'oportunitat que té el nin/adolescent de fer
tot el que desitja, poder fer les coses tan bé com els
seus companys i poder tomar decisions en la seva
vida.

Dolor i impacte de
la discapacitat

Explora la preséncia o abséncia de rigidesa i dolor en
les articulacions i el dolor associat amb la terapia.

item . Ly . .
8 Items Analitza la percepcid del nin/adolescent sobre si és
felig i sobre la seva salut fisica.
Escola Avalua I'ambient fisic de suport a I'entorn escolar.
8 items

Examina la participacio en activitats escolars.

Explora la percepcié del nin/adolescent sobre la seva
capacitat cognitiva, d’aprenentatge i concentracio, i
els seus sentiments a I'escola.

Accés als serveis
6 items

Avalua 'accés als serveis i el comptar amb el suport
requerit.

Salut familiar
4 items

Analitza la percepcid dels pares sobre la seva salut
fisica i emocional.

Explora la percepcié dels pares sobre els recursos
economics per cobrir les despeses d’equipament i
tractament.

Taula 1. Descripcio de les dimensions.
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Instruccions per a I'aplicacié de I'Informe
dels pares

Para la aplicacié de I'lnforme dels pares és important advertir els participants que

llegeixin atentament les instruccions descrites a continuacio.

Volem demanar-Ili sobre com pensa que el seu fill o filla a SE SENT respecte a

alguns aspectes de la seva vida, com la familia, amics, la salut i I'escola.

Cada pregunta comenca aixi “Com creu que SE SENT el seu fill sobre...?”.

En cada pregunta, volem que voste trii la xifra que millor expressa com pensa
voste que SE SENT el seu fill. Pot triar qualsevol numero, de I'1 (Molt infelig) al
9 (Mol felig).

Aquest questionari s’ha dissenyat per a nins/adolescents amb paralisi cerebral
de tots els tipus, i algunes preguntes poden ser dificils de contestar. Per favor,
intenti contestar a cada pregunta tan bé com pugui. El qliestionari mesura com

se sent el seu fill, no el que pot fer.

Instruccions per a I'Autoinforme

En el cas de I’Autoinforme és important avaluar si el nin/adolescent té les habilitats
suficients per comprendre les preguntes i les opcions de resposta. Si no es tenen
les habilitats requerides, I’entrevistador (professional de I'ambit de la salut, educatiu
o dels serveis socials) pot proporcionar els suports necessaris perque sigui
completat. L’administracié de I’Autoinforme requereix que I’entrevistador estigui
familiaritzat amb les instruccions, els items i la forma de resposta. També, s’ha
d’assegurar que la informacié sobre I'objectiu i les caracteristiques de I'avaluacio
es dona al nin/adolescent en un llenguatge adequat al seu nivell de comprensio i

segons les instruccions descrites a continuacio.

Volem fer-te algunes preguntes sobre la teva vida, la familia, els amics, la teva

salut i la teva escola.

Cada pregunta comenca aixi: “Com TE SENTS sobre...?”.

En cada pregunta volem que triis el numero que millor reflecteix com TE SENTS.

16




Podes triar qualsevol numero de I'1 (Molt infeli¢) al 9 (Molt felic).

El questionari mesura com et sents, no el que pots fer.
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I1I. CORRECCIO DEL QUESTIONARI

1. Informe dels pares

1.1. Puntuacions directes

Per a I'obtencié de la puntuacié directa de cadascuna de les set dimensions s’han
de sumar les respostes de cadascun dels items que la componen, com es mostra

ala Figura 1.

[ )
'IIH'r

. L .. .y Feli Molt
Benestar social, acceptacio i participacio 16 felic

1 | la seva capacitat per jugar amb els amics? 1 2 3 4 5 q\76 } 7 8 9
2 | com s'avé amb la gent? 1 2 3 4 5} 6 7 8 9
3 | com s'avé amb altres al*lots fora de I'escola? 1 2 3 4 5 k6 7 8 9
4 | com s'avé amb els adults? 112 ]3[4 )5 |6 |7 |89
5 I;d manera en que és acceptat per altres al*lots fora de 1 2 3 4 5 @) 7 8 9
I'escola? _
6 | la manera en qué és acceptat pels adults? 1 2 3 4 5 6 ‘\l ) 8 9
7 | la manera en qué és acceptat per la gent? 1 2 3 4 5 \\6/ 7 8 9
8 | la manera que té de passar el temps amb amics? 1 2 3 Q’) 5 6 7 8 9
9 | la manera en qué intenta coses noves? 1 2 34 7 ﬁ 516|789
10 | la seva capacitat per participar en activitats d’oci? 1 2 \\3 ) 4 5 6 7 8 9
11 | la seva capacitat per participar en activitats esportives? 1 \/2;\ 3 4 5 6 7 8 9
12 | la seva capacitat per participar en activitats socials? 1 2 3 4 5 6 7 (\8 19
13 | la seva capacitat per participar en la comunitat? 1 2 3) 4 5 6 7 8 9
14 | la manera de comunicar-se amb gent que no coneix bé? 1 2 3 4 ki) 6 7 8 9
15 | la manera de comunicar-se l'altra gent amb ell? 1 2 3 4 5 (\EJ 7 8 9
PUNTUACIO DIRECTA 75

Figura 1. Calcul de la puntuacio directa d'una dimensid.

1.2. Puntuacions estandard de cada dimensio

A I’Annex Il s’inclou la Taula A amb la transformacié de les puntuacions directes
en puntuacions estandard. Per aix0, heu de localitzar la puntuacié directa de
cadascuna de les dimensions i anotar a les columnes corresponents de I'lnforme
dels pares la puntuacié estandard. Aixi, a 'exemple anterior li correspondria una

puntuacié estandard de 8 Figura 2.
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INFORME DELS PARES

1. Introduir les puntuacions directes totals de cadascuna de les dimensions.

® 2. Introduir les puntuacions estandard i els percentils.
° 3. Introduir IIndex de Qualitat de Vida i el seu corresponent percentil
Puntuacions Puntuacions Percentils de les

Dimensions directes totals estandard dimensions
Benegt_ar sggal, acceptacio 5 8 75

i participacio

Sentiment de funcionament 32 10 60
Benestar emocional i autoestima 31 10 65
Dolor i impacte de la discapacitat 43 8 25
Escola 49 8 25
Accés als serveis 32 10 55
Salut familiar 25 10 55
PUNTUACIO ESTANDARD TOTAL 64

INDEX DE QUALITAT DE VIDA 92

PERCENTIL DE L'INDEX DE QUALITAT DE VIDA 29

Figura 2. Calcul de la Puntuacié Estandard, Index de Qualitat de Vida i Percentil de I'Index de Qualitat de Vida.

1.3. Perfil de Qualitat de Vida

Ala Taula B del Annex Il es proporciona una representacio grafica de les puntuacions
estandard de cadascuna de les set dimensions de qualitat de vida amb els
corresponents percentils. Per obtenir el perfil, s’envolta la puntuacié estandard
obtinguda en cadascuna de les dimensions, unint-les amb una linia. A la Figura 3
es presenta el perfil de I'Informe dels pares, en el qual una major puntuacio indica

més qualitat de vida.

1.4. Index de Qualitat de Vida i Percentil de I'index de
Qualitat de Vida

Per obtenir I'index de Qualitat de Vida de I’Informe dels pares, en primer lloc,
se sumen les puntuacions estandard de les set dimensions i s’anota el resultat
a la casella pertinent Figura 2. A continuacio, es localitza aquesta puntuacié

a la primera columna de la Taula C del Annex Il, on apareixen reflectits a les
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columnes segtients I'index de Qualitat de Vida i el seu respectiu percentil. A

I’exemple de la Figura 2, les puntuacions de les 7 dimensions sumen 64, que

es converteix en un index de Qualitat de Vida de 92 i el corresponent percentil

de 29.

4 -
% Benestar social, Benestar Dolor i %
2 acceptacio i Sentiment de emocional i | impacte de la Accés Salut =
a participacio funcionament autoestima discapacitat Escola serveis 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 . Lo ) 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 Qualitat de Vida de I'Informe dels pares.
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2. Autoinforme
2.1. Puntuacions directes
El procediment de correci6 de I’Autoinforme és igual al de I'Informe dels pares. Per

I’obtencié de la puntuacié directa de cada dimensié s’han de sumar les respostes

de cadascun dels items que la composen, com es mostra a la Figura 4.

KX
. er . .. .7 . Molt
Benestar soaal, acceptauo | part|C|paC|o --- Felig felic

1 | la teva capacitat per jugar amb els amics? 1 2 3 4 5 6 7 \\8 19
2 | com t'avens amb la gent? 1 2 3 4 5 6 7:) 8 9
3 | com tavens amb altres al*lots fora de I'escola? 1 2 3 4 5 [\6 } '7 8 9
4 | com t'avens amb els adults? 1 2 3 4 5 6 \\7 ’ 8 9
5 l? manera en queé ets acceptat per altres al*lots fora de 1 2 3 4 5 (\6 {7 8 9
I'escola? —
6 | la manera en qué ets acceptat pels adults? 1 2 3 4 5 6 (\7 ] 8 9
7 | la manera en qué ets acceptat per la gent? 1 2 3 4 5 6 7 \\8 ) 9
8 | la manera que tens de passar temps amb amics? 1 2 3 4 5 6 7 8 [\ 9 )
9 | la manera en qué intentes coses noves? 1 2 3 4 5 \6 ) 7 8 9
10 | la teva capacitat per participar en activitats d’oci? 1 2 3 4 L 59 6 7 8 9
11 | la teva capacitat per participar en activitats esportives? 1 2 3 4 N 5 )l 6 7 8 9
12 | la teva capacitat per participar en activitats socials? 1 2 3 4 5 6 (\7 ) 8 9
13 | la teva capacitat per participar en la comunitat? 1 2 3 4 k5 ) 6 7 8 9
14 | la manera de comunicar-te amb gent que no coneixes bé? | 1 2 3 4 5 6 (\7 ) 8 9
15 | la manera de comunicar-se altra gent amb tu? 1 2 3 4 5 &E)J 7 8 9
PUNTUACIO DIRECTA 99

Figura 4. Calcul de la puntuacié directa de una dimensio.

2.2. Puntuacions estandard per a cada dimensié

A la Taula D ( Annex ll) es troba la transformacié de les puntuacions directes en
puntuacions estandard. També, per al cas del qlestionari Autoinforme, heu de

localitzar la puntuacié directa de cadascuna de les dimensions i anotar a les
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columnes corresponents la puntuacio estandard. A 'exemple de la Figura 4, a una

puntuacio directa de 99 li correspondria una puntuacio estandard de 10.

2.3. Perfil de Qualitat de Vida

A la Taula E (Annex Il) es proporciona una representacié grafica de les puntuacions
estandard de cadascuna de les cinc dimensions de qualitat de vida amb els
corresponents percentils. Per obtenir el perfil, s’envolta la puntuacié estandard
obtinguda en cadascuna de les dimensions, unint-les amb una linia. A la Figura 6
es presenta el perfil de I’Autoinforme, en el qual una major puntuacié indica més

qualitat de vida.

AUTOINFORME

1. Introduir les puntuacions directes totals de cadascuna de les dimensions.

2. Introduir les puntuacions estandard i els percentils.

, @y 0
3. Introduir I'Index de Qualitat de Vida i el seu corresponent percentil 1]’
Puntuacions Puntuacions Percentils de les
Dimensions directes totals estandard dimensions
B_ene;Far social, acceptacio i parti- 99 10 60
cipacio
Sentiment de funcionament 32 9 35
Benestar emocional i autoestima 38 10 50
Dolor i impacte de la discapacitat 45 9 30
Escola 57 11 80
PUNTUACIO ESTANDARD TOTAL 49
INDEX DE QUALITAT DE VIDA 98
PERCENTIL DE L'INDEX DE QUALITAT DE VIDA 40

Figura 5. Calcul de la Puntuacié Estandard, Index de Qualitat de Vida i Percentil de I'index de Qualitat de Vida.
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Index de Qualitat de Vida i Percentil de I'index de

Qualitat de Vida

Per obtenir I'index de Qualitat de Vida de I’Autoinforme se sumen les puntuacions
estandard de les cinc dimensions i s’anota el resultat a la casella pertinent.
A continuacié, es localitza aquesta puntuacié a la Tabla F (Anexo Il) i el seu
corresponent index de Qualitat de Vida i Percentil de I'index de Qualitat de Vida.
A I’exemple de la Figura 5, les puntuacions de les 5 dimensions sumen 49, que es

converteix en un Index de Qualitat de Vida de 98 i un percentil de 40.

- 4
% Benestar social, Benestar Dolor i %
2 acceptacio i Sentiment de emocional i impacte de la 2
& participacio funcionament autoestima discapacitat Escola &
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 3 70
65 11 65
60 (10) 10 | 60
55 .. 10 10 55
50 ". (10 ) 10 50
45 - . : 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 Qualitat de Vida de I'Autoinforme.
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3. Exemple Questionari CP QOL

Dades del nin/adolescent

NOM I COGNOMS:

DATA DE NAIXEMENT: 05/01/2009

Nivell de discapacitat
intel*lectual

Nivell de dependéncia

Percentatge de discapacitat

] Lleu
Moderat
[ Sever
O

Profund

] Graul
Grau II
O Grau III

72%

Nivell de funcié motora

Nivell d’habilitat manual

Nivell de comunicacio fun-

Nivell d’habilitat per

grossera (GMFCS) (MACS) cional (CFCS) menjar i beure (EDACS)
] Nivell I ] Nivell 1 O] Nivell 1 ] Nivell I
Nivell II Nivell II Nivell II Nivell II
] Nivell III ] Nivell III ] Nivell III ] Nivell III
O Nivell IV O Nivell IV O Nivell IV O Nivell IV
O] Nivell v O] Nivell v O] Nivell v O] Nivell v
ALTRES CONDICIONS
Epilepsia [] Discapacitat visual 1 Problemes de conducta | [] Discapacitat auditiva
Dolor ] Fatiga

Dades de l'informador principal

NOM I COGNOMS:

Relacié amb la persona avaluada:

Pare

] Mare

] Tutor

] Altre
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'I"i’ ¢Com creu que se sent el seu fill sobre...

. s P Feli Molt
Benestar social, acceptacio i participacio s felic

1 | la seva capacitat per jugar amb els amics? 1 2 3 4 5 L 6 ) 7 8 9
2 | com s'avé amb la gent? 1123 |4(5)6|7|8]|09
3 | com s'avé amb altres al*lots fora de I'escola? 1 2 3 4 5 (\6 7 8 9
4 | com s'avé amb els adults? 1 2 3 \\4 ) 5 6 7 8 9
5 l? manera en queé és acceptat per altres al'lots fora de 1 2 3 4 5 (\6‘ ) 7 8 9
I'escola? —
6 | la manera en qué és acceptat pels adults? 1 2 3 4 5 6 K7 ) 8 9
7 | la manera en qué és acceptat per la gent? 1 2 3 4 5 Kg 7 8 9
8 | la manera que té de passar el temps amb amics? 1 2 3 (\4 15 6 7 8 9
9 | la manera en qué intenta coses noves? 1 2 3 4 ) 5 6 7 8 9
10 | la seva capacitat per participar en activitats d'oci? 1 2 K3 14 5 6 7 8 9
11 | la seva capacitat per participar en activitats esportives? 1 N 2 ) 3 4 5 6 7 8 9
12 | la seva capacitat per participar en activitats socials? 1 2 3 4 5 6 7 k8 b9
13 | la seva capacitat per participar en la comunitat? 1 2 [ 3 ) 4 5 6 7 8 9
14 | la manera de comunicar-se amb gent que no coneix bé? 1 2 13| 4 kS | 6 7 8 9
15 | la manera de comunicar-se I'altra gent amb ell? 1 2 3 4 5 kg’) 7 8 9
PUNTUACIO DIRECTA 75

. . . Molt
Sentiment de funcionament --- Felic felic

16 | la manera com uses els teus bragos i mans? 1 2 3 4 5 (\% ) 7 8 9
17 | la manera com uses les teves cames? 1 2 L 3 \9 4 5 6 7 8 9
18 | la teva capacitat per vestir-te sol? 1 2 3 4 k 5 ) 6 7 8 9
19 | la teva capacitat per beure sol? 1 2 3 4 5 \6 17 8 9
20 | la seva capacitat per anar tot sol al bany? 1 2 3 4 L\S ) 6 7 8 9
21 | la seva capacitat de fer coses per ell mateix, sense 1 2 3 4 5 6 ‘\j’) 8 9
dependre daltres?
PUNTUACIO DIRECTA 32
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'lLi Com creu que se sent el seu fill sobre...

. . . . Molt
Benestar emocional i autoestima --- Felig felic

22 | la manera com el miren? 1723 4 &;5 ) 6|7 |8 09
23 | el seu futur? 1 2]3{4)5|6|7]|8]9
24 | les seves oportunitats en la vida? 1 2 3 4 k 5 ) 6 7 8 9
25 | el que li pugui passar després en la vida? 1 2 3 '\.@ 5 6 7 8 9
26 | el que ha aconseguit en la vida? 1 2 3 4 5 6 7 k8' 19
27 | els seus plans per al futur? 12|34 kS') 6 | 7|89
PUNTUACIO DIRECTA 31
.. . . Feli Molt
Dolor i impacte de la discapacitat ic felic
28 | la seva salut general? 1 2 3 4 5 6 Q )8 9
29 | la manera com dorm? 1 2 3 4 5 6 \] P 8 9
o \
30 | la seva vida* 1 2 3 4 5 &iﬁ’ 7 8 9
31 | la seva felicitat? 1 2 3 4 5 \\6 )7 8 9
Gens
molest
32 | Esta el seu fill molest per les visites a I'hospital? 9 8 7 6 (\E) 4 3 2 1

(]
@
>
7]

33 | Quant de dolor té el seu fill? 9 /8|7 |65 43

Gens
molest

34 | Com es sent el seu fill amb la intensitat de dolor que pateix? 9 8 7 6 5 (\i) 3

N
—

N
—

35 | Quant de malestar experimenta el seu fill? 9 8 7 6 Q) 4 3 2 1

PUNTUACIO DIRECTA
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'I“i’ Com creu que se sent el seu fill sobre...

. Molt
Escola B e

36 | com s’avé amb els seus companys a |'escola? 1 2 3 4 5 6 \\7 ) 8 9

37 | com s’avé amb els seus professors o cuidadors? 1 2 3 4 5 6 7 \8 9

38 | la manera com és acceptat pels seus companys a 1 2 3 4 5 6 (\7'} 8 9
I'escola? i

39 | la manera com és acceptat pels professors i el personal 1 2 3 4 K,S/) 6 7 8 9
de l'escola?

40 | el fet de ser tractat igual que tots els altres a I'escola? 1 2 3 4 5 6 (\7 8 9

41 | la seva capacitat per seguir el ritme fisic dels seus com- 1 2 3 4 (\5 ) 6 7 8 9
panys? -

42 | la seva capacitat per seguir el ritme académic dels seus 1 2 3 L\‘i ) 5 6 7 8 9
companys? —

43 | la seva capacitat per participar en I'escola? 1 2 3 4 5 1\6 } 7 8 9

PUNTUACIO DIRECTA 49

h Com se sent vosteé sobre ...

; . . Molt
Acces als serveis --- Felic felic

44 | I'accés del seu fill als tractaments? 1121|345 )

45 | l'accés del seu fill a terapies? (ex.: fisioterapia, logopedia, 1 2 314 54 /
terapia ocupacional).

46 | I'accés del seu fill a I'atencié medica o quirlrgica especia- | 1 2 31 4] 5 6 7) 8 | 9

litzada? N~

47 | la seva capacitat per obtenir consell d'un pediatre o un 1 2 3 Q/ 5 6 7 8 9
metge? ]

48 | l'accés del seu fill al suport per a I'aprenentatge a 1 2 3 4 5 6 (\l) 8 9
I'escola?

49 | l'accés del seu fill als serveis i instal*lacions de la comuni- 1 2 (\;?E/‘g 4 5 6 7 8 9

tat? (ex.: activitats extraescolars, programes de vacances,
grups comunitaris com clubs).

PUNTUACIO DIRECTA
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w‘i’ Com se sent vosteé sobre ...

-
Salut familiar felic

50 | Ia seva salut? 123456 (7)8]0
51 | la seva situaci6 laboral? 1 2 3 4 KS) 6 7 8 9
52 | la seva situacié economica familiar? 1 2 3 4 5 6 Q) 8 9
53 | la seva felicitat? 1234 5(6)7|8 9
PUNTUACIO DIRECTA 25
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Com te sents sobre...
%X

. cr . .. .y . Molt
Benestar soual, acceptauo | part|C|paC|o --- Felig felic

1 | la teva capacitat per jugar amb els amics? 1 2 3 4 5 6 7 \\8 19
2 | com t'avens amb la gent? 102 3]4/|5] 6 7) 8 | 9
3 | com t'avens amb altres al*lots fora de I'escola? 1 2 3 4 5 6 j 7 8 9
4 | com t'avens amb els adults? 1 2 3 4 5 6 \7 8 9
5 Ifa manera en que ets acceptat per altres al*lots fora de 1 2 3 4 5 (\6" {7 8 9
I'escola? —
6 | la manera en qué ets acceptat pels adults? 1 2 3 4 5 6 (\7 ) 8 9
7 | la manera en qué ets acceptat per la gent? 1 2 3 4 5 6 7 \\8 19
8 | la manera que tens de passar temps amb amics? 1 2 3 4 5 6 7 8 k 9 )
9 | la manera en qué intentes coses noves? 1 2 3 4 5 KG ) 7 8 9
10 | la teva capacitat per participar en activitats d’oci? 1 2 3 4 L 5 } 6 7 8 9
11 | la teva capacitat per participar en activitats esportives? 1 2 3 4 N 5 ;“; 6 7 8 9
12 | la teva capacitat per participar en activitats socials? 1 2 3 4 5 6 (\7 / 8 9
13 | la teva capacitat per participar en la comunitat? 1 2 3 4 (\5 16 7 8 9
14 | la manera de comunicar-te amb gent que no coneixes bé? | 1 2 3 4 5 6 &7 8 9
15 | la manera de comunicar-se altra gent amb tu? 1 2 3 4 5 Ki ) 8 9
PUNTUACIO DIRECTA 99

. . . Molt
Sentiment de funcionament --- Felic felic

16 | la manera com uses els teus bragos i mans? 112345 (Kié ) 71819
17 | la manera com uses les teves cames? 1 2 3 4 5 6 N 7 ) 8 9
18 | la teva capacitat per vestir-te sol? 1 2 3 (\4 5 6 7 8 9
19 | la teva capacitat per beure sol? 112 |3]4|5]|6 k7 ) 819
20 | la teva capacitat per anar tot sol al bany? 1 2 3 4 KS ) 6 7 8 9
21 | la teva capacitat per fer coses per tu mateix, sense 1 2 K3 | 4 5 6 7 8 9
dependre daltres? -
PUNTUACIO DIRECTA 32
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Com te sents sobre...
%X

. . . Feli Molt
Benestar emocional i autoestima 5 felic

22 | la manera com et miren? 112 ]3| 4 \\5 ) 6 | 7|89
23 | el teu futur? 1]2/3]4,5)6 78|09
e —
24 | les teves oportunitats en la vida? 1 2 3 4 5 6 (\7'} 8 9
25 | el que et pugui passar després en la vida? 1 2 3 4 5 k\6 ) 7 8 9
26 | el que has aconseguit en la vida? 1 2 3 4 5 6 K7 ) 8 9
27 | els teus plans per al futur? 123|456 7L8)9
PUNTUACIO DIRECTA 38

Dolor i impacte de la discapacitat --- Felis oo

28 | la teva salut general? 1 2 1 3|4 ,|5]|6 7 \\é )9
29 | la manera com dorms? 1 2 3 4 5 k6 )7 8 9
30 | la teva vida? 11234 5|6(7)8)9
31 | la teva felicitat? 1234 |5/]6]7(8)09
Gens
molest
32 | Estas molest per les visites a I'hospital? 9 8 7 6 5 4 ‘\i )2 1

33 | Quant de dolor tens? 9 8 7|6 |5 4l3)2]1
Gens
molest
34 | Com et sents amb la intensitat de dolor que pateixes? 9 8 7 6 &5 ) 4 3 2 1
35 | Quant de malestar experimentes? 9 8 7 6 (\5 ) 4 3 2 1

PUNTUACIO DIRECTA
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Com te sents sobre...
%X

Molt
36 | com t'avens amb els altres al*lots/companys a I'escola? 1 2 3 4 5 \\7 )8 9
37 | com t'avens amb els teus professors o cuidadors? 1 2 3 4 5 7 \/8 \F 9
38 | la manera com ets acceptat per altres companys a 1 2 3 4 5 7 ) 8 9
I'escola? —
39 | la manera com ets acceptat pels professors i el personal 1 2 3 4 5 7 k_sj 9
de I'escola? -
40 | el fet de ser tractat igual que tots els altres a I'escola? 1 2 3 4 5 ;\77 ) 8 9
41 | la teva capacitat per seguir el ritme fisic dels teus 1 2 3 4 kS \ 7 8 9
companys? —
42 | la teva capacitat per seguir el ritme académic dels teus 1 2 3 4 5 Q’ 8 9
companys? ‘
43 | la teva capacitat per participar en I'escola? 1 2 3 4 5 7 kS\ ) 9
PUNTUACIO DIRECTA 57
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3.1 Exemple - Resum de puntuacions

INFORME DELS PARES

1. Introduir les puntuacions directes totals de cadascuna de les dimensions.

] 2. Introduir les puntuacions estandard i els percentils.
% 3. Introduir I'Index de Qualitat de Vida i el seu corresponent percentil
Puntuacions Puntuacions Percentils de les

Dimensions directes totals estandard dimensions
_Bene;tgar sgglal, acceptacio 75 8 25

i participacio

Sentiment de funcionament 32 10 60
Benestar emocional i autoestima 31 10 65
Dolor i impacte de la discapacitat 43 8 25
Escola 49 8 25
Accés als serveis 32 10 55
Salut familiar 25 10 55

PUNTUACIO ESTANDARD TOTAL 64

INDEX DE QUALITAT DE VIDA 92

PERCENTIL DE L'INDEX DE QUALITAT DE VIDA 29

AUTOINFORME

1. Introduir les puntuacions directes totals de cadascuna de les dimensions.
2. Introduir les puntuacions estandard i els percentils.

0y 0 ,

1)’ 3. Introduir I'Index de Qualitat de Vida i el seu corresponent percentil

Puntuacions Puntuacions Percentils de les
Dimensions directes totals estandard dimensions
B_ene_sgar social, acceptacio i parti- 99 10 60
cipacié
Sentiment de funcionament 32 9 35
Benestar emocional i autoestima 38 10 50
Dolor i impacte de la discapacitat 45 9 30
Escola 57 11 80
PUNTUACIO ESTANDARD TOTAL 49
INDEX DE QUALITAT DE VIDA 98
PERCENTIL DE L'INDEX DE QUALITAT DE VIDA 40
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3.2

Exemple - Perfils de Qualitat de Vida

INFORME DELS PARES

4 4
% Benestar social, Benestar Dolor i %
e acceptacio i Sentiment de emocional i impacte de la Accés Salut =
a participacio funcionament autoestima discapacitat Escola serveis familiar &
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 B 11 11 11 70
65 LSy 65
60 10 ()" 10 10 i 6o
o : - Go )1 (o) |55
50 - 1 50
45 ’ 45
40 9 - . ; 40
35 9 9 9 9 9 35
30 F % o 30
25 (s ) 8 9 (8 )----}-L8) 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

= =
% Benestar social, Benestar Dolor i %
= acceptacio i Sentiment de emocional i impacte de la =
a participacio funcionament autoestima discapacitat Escola a
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 y 65
60 (10) 10 |60
55 10 7 10 55
50 (10 ) 10 50
45 - . : 45
40 o : 40
35 (o s 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

34




Interpretacid dels resultats

Per a la interpretacié de les puntuacions estandard en les diferents dimensions
s’ha de tenir en compte que aquestes puntuacions tenen una distribucié amb una
mitjana igual a 10 i una desviacié tipica igual a 3. D’aquesta forma, les dimensions
en qué la puntuacié estandard sigui inferior a 10 indiquen valors de qualitat de vida

per davall de la mitjana.

En I'index de Qualitat de Vida de I'lnforme dels Pares i de I'Autoinforme les
puntuacions es varen transformar a una distribucié amb una mitjana de 100 i
desviacié tipica de 15. Puntuacions inferiors a 100 reflectirien un nivell de qualitat

de vida per davall de la mitjana.

El percentil corresponent a una puntuacié indica el percentatge de casos amb
puntuacions inferiors a aquesta puntuacié. Aixi, percentils en voltant al percentil
50 indiquen nivells en els que se troben el 50% de les persones, percentils en
voltant al percentil 90 indiquen nivells de qualitat de vida per damunt del 90% de les
persones, i percentils en voltant al percentil 10 indiquen nivells de qualitat de vida

superats pel 90% de les persones.

Finalment, el Perfil de Qualitat de Vida ofereix una representacié grafica de les
puntuacions estandard obtingudes per I'Informe dels Pares i I'Autoinforme. Aquest
perfil mostra les dimensiones amb puntuacions més baixes, i permet dissenyar
intervencions orientades a la millora de la qualitat de vida dels nins/adolescents

amb paralisi cerebral i la dels seus pares.
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ANNEX 1

Questionari CP QOL

Questionari de Qualitat de Vida
per a nins i adolescents amb
paralisi cerebral :

. Informe dels pares

« Autoinforme



[ )
'ILW Questionari CP QOL - Informe dels pares

Dades de l'informador principal

NOM I COGNOMS:

Relaci6 amb la persona avaluada: L] Ppare [ Mare [ Tutor [ ARre coveeooeeeeeeeeeeeeeienne

Instruccions

Volem demanar-li sobre com pensa que el seu fill o filla a SE SENT respecte a alguns aspectes
de la seva vida, com la familia, amics, la salut i I'escola.

Cada pregunta comenga aixi “Com creu que SE SENT el seu fill sobre...?”.

En cada pregunta, volem que vosteé trii la xifra que millor expressa com pensa voste que SE
SENT el seu fill. Pot triar qualsevol nimero, de I’'1 (Molt infelig) al 9 (Molt felig).

Aguest questionari s’ha dissenyat per a nins/adolescents amb paralisi cerebral de tots els tipus,
i algunes preguntes poden ser dificils de contestar. Per favor, intenti contestar a cada pregunta
tan bé com pugui. El qlestionari mesura com se sent el seu fill, no el que pot fer.



'lLi Com creu que se sent el seu

fill sobre...

Benestar social, acceptacio i participacié --- S faic
1 | la seva capacitat per jugar amb els amics? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
2 | com s'avé amb la gent? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
3 | com s'avé amb altres al*lots fora de I'escola? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
4 | com s'avé amb els adults? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
5 | la manera en qué és acceptat per altres al*lots fora de 1 2 3 4 5 6 7 8 9

I'escola?
6 | la manera en qué és acceptat pels adults? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
7 | la manera en qué és acceptat per la gent? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
8 | la manera que té de passar el temps amb amics? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
9 | la manera en qué intenta coses noves? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

10 | la seva capacitat per participar en activitats d'oci? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

11 | la seva capacitat per participar en activitats esportives? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

12 | la seva capacitat per participar en activitats socials? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

13 | la seva capacitat per participar en la comunitat? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

14 | la manera de comunicar-se amb gent que no coneix bé? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

15 | la manera de comunicar-se I'altra gent amb ell? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

PUNTUACIO DIRECTA

Sentiment de funcionament --- Felic mlct

16 | la manera com usa els bragos i mans? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

17 | la manera com usa les cames? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

18 | la seva capacitat per vestir-se tot sol? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

19 | la seva capacitat per beure tot sol? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

20 | la seva capacitat per anar tot sol al bany? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

21 | la seva capacitat de fer coses per ell mateix, sense 1 2 3 4 5 6 7 8 9

dependre d'altres?
PUNTUACIO DIRECTA




'I"i’ Com creu que se sent el seu fill sobre...

. . . . Molt
Benestar emocional i autoestima --- Felic Felic
22 | la manera com el miren? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
23 | el seu futur? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
24 | les seves oportunitats en la vida? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
25 | el que li pugui passar després en la vida? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
26 | el que ha aconseguit en la vida? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
27 | els seus plans per al futur? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
PUNTUACIO DIRECTA
.. . . Feli Molt
Dolor i impacte de la discapacitat ic felic
28 | la seva salut general? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
29 | la manera com dorm? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
30 | la seva vida? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
31 | la seva felicitat? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
Gens
molest
32 | Esta el seu fill molest per les visites a I'hospital? 9 8 7 6 5 4 3 2 1
33 | Quant de dolor té el seu fill? 9 8 7 6 5 4 3 2 1
Gens
molest
34 | Com es sent el seu fill amb la intensitat de dolor que pateix? 9 8 7 6 5 4 3 2 1
35 | Quant de malestar experimenta el seu fill? 9 8 7 6 5 4 3 2 1

PUNTUACIO DIRECTA




'ILW Com creu que se sent el seu fill sobre...

. Molt
36 | com s’avé amb els seus companys a |'escola? 2 3 4 5 7 9
37 | com s'avé amb els seus professors o cuidadors? 2 3 4 5 7 9
38 | la manera com és acceptat pels seus companys a 2 3 4 5 7 9

I'escola?

39 | la manera com és acceptat pels professors i el personal 2 3 4 5 7 9
de l'escola?
40 | el fet de ser tractat igual que tots els altres a I'escola? 2 3 5 7 9
41 | la seva capacitat per seguir el ritme fisic dels seus com- 2 3 4 5 7 9
panys?
42 | la seva capacitat per seguir el ritme académic dels seus 2 3 4 5 7 9
companys?
43 | la seva capacitat per participar en I'escola? 2 3 4 5 7 9
PUNTUACIO DIRECTA
. \
'l"i’ Com se sent voste sobre ...

, . . Molt
Accés als serveis --- Felic — feiic
44 | l'accés del seu fill als tractaments? 2 3 4 5 7 9
45 | l'accés del seu fill a terapies? (ex.: fisioterapia, logopedia, 2 31 4|5 7 9

terapia ocupacional).

46 | l'accés del seu fill a I'atencié medica o quirlrgica especia- 2 3145 7 9
litzada?

47 | la seva capacitat per obtenir consell d'un pediatre o un 2 3 4 5 7 9
metge?

48 | l'accés del seu fill al suport per a I'aprenentatge a 2 3 4 5 7 9

I'escola?

49 | l'accés del seu fill als serveis i instal*lacions de la comuni- 2 3 4 5 7 9
tat? (ex.: activitats extraescolars, programes de vacances,

grups comunitaris com clubs).

PUNTUACIO DIRECTA




w‘i’ Com se sent vosteé sobre ...

Salut familir | T
50 | la seva salut? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
51 | la seva situacio laboral? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
52 | la seva situacié econdomica familiar? 1123|456 |7]|8]|9
53 | la seva felicitat? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

PUNTUACIO DIRECTA
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Questionari CP QOL - Autoinforme

Dades del nin/adolescent

NOM I COGNOMS:

DATA DE NAIXEMENT:

Nivell de discapacitat
intellectual

Nivell de dependéncia

Percentatge de discapacitat

L Lleu
[] Moderat
] Sever
] Profund

O Graul
O GrauII
O Grau II

Nivell de funcid motora

Nivell d’habilitat manual

Nivell de comunicacio fun-

Nivell d’habilitat per

grossera (GMFCS) (MACS) cional (CFCS) menjar i beure (EDACS)
[ Nivell I [ Nivell I (] Nivell I [ Nivell I
L] Nivell IT L] Nivell IT L] Nivell IT L] Nivell IT
[ Nivell 111 [ Nivell 111 [ Nivell I1I [ Nivell 111
LI Nivell IV L] Nivell IV L] Nivell IV L] Nivell IV
L] Nivell V [ Nivell V L1 Nivell V [ Nivell V

ALTRES CONDICIONS

O] Epilépsia

O Discapacitat visual

[ Problemes de conducta

[ Discapacitat auditiva

] Dolor

[ Fatiga

Instruccions

Volem fer-te algunes preguntes sobre la teva vida, la familia, els amics, la teva salut i la teva

escola.

Cada pregunta comenca aixi: “Com TE SENTS sobre...?".

En cada pregunta volem que triis el nUmero que millor reflecteix com TE SENTS.

Podes triar qualsevol nimero de 1’1 (Molt infelig) al 9 (Molt felig).

El gliestionari mesura com et sents, no el que pots fer.




Com te sents sobre...
%X

Ni felig / . Molt
Benestar social, acceptacio i participacio -- Niinfelic | "' feli
1 | la teva capacitat per jugar amb els amics? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
2 | com t'avens amb la gent? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
3 | com t'avens amb altres al*lots fora de I'escola? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
4 | com t'avens amb els adults? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
5 | la manera en qué ets acceptat per altres al*lots fora de 1 2 3 4 5 6 7 8 9
I'escola?
6 | la manera en qué ets acceptat pels adults? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
7 | la manera en qué ets acceptat per la gent? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
8 | la manera que tens de passar temps amb amics? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
9 | la manera en qué intentes coses noves? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
10 | la teva capacitat per participar en activitats d’oci? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
11 | la teva capacitat per participar en activitats esportives? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
12 | la teva capacitat per participar en activitats socials? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
13 | la teva capacitat per participar en la comunitat? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
14 | la manera de comunicar-te amb gent que no coneixes bé? | 1 2 3 4 5 6 7 8 9
15 | la manera de comunicar-se altra gent amb tu? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
PUNTUACIO DIRECTA
_ _ -- Nifelic/ o Mot
Sentiment de funcionament Ni infelig felic
16 | la manera com uses els teus bracos i mans? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
17 | la manera com uses les teves cames? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
18 | la teva capacitat per vestir-te sol? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
19 | la teva capacitat per beure sol? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
20 | la teva capacitat per anar tot sol al bany? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
21 | la teva capacitat per fer coses per tu mateix, sense 1 2 3 4 5 6 7 8 9
dependre d'altres?
PUNTUACIO DIRECTA




Com te sents sobre...
%X

Benestar emocional i autoestima

Molt
felic

22 | la manera com et miren? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
23 | el teu futur? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
24 | les teves oportunitats en la vida? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
25 | el que et pugui passar després en la vida? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
26 | el que has aconseguit en la vida? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
27 | els teus plans per al futur? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
PUNTUACIO DIRECTA
.. . . Feli Molt
Dolor i impacte de la discapacitat elig fellc
28 | la teva salut general? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
29 | la manera com dorms? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
30 | la teva vida? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
31 | la teva felicitat? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
Gens
molest
32 | Estas molest per les visites a I'hospital? 9 8 7 6 5 4 3 2 1
33 | Quant de dolor tens? 9 8 7 6 5 4 3 2 1
Gens
molest
34 | Com et sents amb la intensitat de dolor que pateixes? 9 8 7 6 5 4 3 2 1
35 | Quant de malestar experimentes? 9 8 7 6 5 4 3 2 1

PUNTUACIO DIRECTA




Com te sents sobre...
191

Ni felig / ) Molt
Escola -- Niinfelic | o felic
36 | com t'avens amb els altres allots/companys a I'escola? 1 2 3 4 5 7 8 9
37 | com t'avens amb els teus professors o cuidadors? 1 2 3 4 5 7 8 9
38 | la manera com ets acceptat per altres companys a 1 2 3 4 5 7 8 9
I'escola?
39 | la manera com ets acceptat pels professors i el personal 1 2 3 4 5 7 8 9
de l'escola?
40 | el fet de ser tractat igual que tots els altres a I'escola? 1 2 3 4 5 7 8 9
41 | la teva capacitat per seguir el ritme fisic dels teus 1 2 3 4 5 7 8 9
companys?
42 | la teva capacitat per seguir el ritme académic dels teus 1 2 3 4 5 7 8 9
companys?
43 | la teva capacitat per participar en l'escola? 1 2 3 4 5 7 8 9

PUNTUACIO DIRECTA




ANNEX 11

Informe dels pares

Barems de:

e Dimensions de Qualitat de Vida

e Perfil de Qualitat de Vida

e Index de Qualitat de Vida i Percentil

Autoinforme

Barems de:

e Dimensions de Qualitat de Vida

e Perfil de Qualitat de Vida

e index de Qualitat de Vida i Percentil



ANNEX II - Informe dels pares

Taula A. Barems de les dimensiones del giiestionari CP QOL

a [a)
E: PUNTUACIONS DIRECTES 95‘
Z z
@ &
© o
g Benestar social, Benestar Dolor i Q
E acceptacio i Sentiment de emocional i impacte de la Accés Salut E
2 participacio funcionament autoestima discapacitat Escola serveis familiar 2
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




ANNEX II - Informe dels pares

Taula B. Perfil de Qualitat de Vida

_ 4
% Benestar social, Benestar Dolor i %
2 acceptacio i Sentiment de emocional i impacte de la Accés Salut g
a participacio funcionament autoestima discapacitat Escola serveis 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 ANNEX II - Informe dels padres

Taula C. Barems de la Puntuacio Estandard Total en el qliestionari CP QOL

Puntuacié Estandard Total fndex de Qualitat 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 ANNEX II - Autoinforme

Taula D. Barems de les dimensions del quiestionari CP QOL

[a) [a)
% PUNTUACIONS DIRECTES g
= =
.<T -<C
= =
ik ik
~9 \9
% Benestar social, Benestar Dolor i %
E acceptacio i Sentiment de emocional i impacte de la E
= participacioé funcionament autoestima discapacitat Escola =
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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ANNEX II - Autoinforme

Taula E. Perfil de Qualitat de Vida

= =
% Benestar social, Benestar Dolor i %
% acceptacié,i Sent_iment de emocior_1a| i impacte _de la %
o participacio funcionament autoestima discapacitat Escola o
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 ANNEX II - Autoinforme

Taula F. Barems de la Puntuacié Estandard Total en el qiiestionari CP QOL

Puntuacié Estandard Total Index de Qualitat de Vida Percentil del ICV
ICcv
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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