Paralisia Cerebral

Questionario de Qualidade de Vida para as Criancas (Child-QOL CP)

QUESTIONARIO DO CUIDADOR PRIMARIO

“N6s queremos lhe fazer algumas perguntas sobre como vocé acha que seu filho(a) se sente sobre
alguns aspectos da vida dele como: a familia, os amigos, a saude e a escola.” Cada pergunta inicia-
se com a frase “Como vocé acha que o seu filho SE SENTE sobre...?” Dessa forma, € importante que
relate como vocé acredita que o seu filho se sente. Algumas vezes € dificil saber o que a sua crianca
esta sentindo. Por favor, tente responder a essas perguntas da melhor forma que puder.

Vocé pode grcular gnalquer ndmero entre 1(muito infeliz) e 9 (muito feliz).

Este questionario medira o que a crianga sente e ndo o que ela pode fazer.

Agui esta um exemplo:

Como vocé acha que seu filho se sente sobre...
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sua habilidade de brincar com os amigos? 112|345 b 8 | 9

Como vocé acha que seu filho se sente sobre...

Amigos e familiares

nem triste
Muito Feliz

Muito triste
Triste
Nem feliz,
Feliz

01 - o jeito como ele geralmente se relaciona
com as pessoas?

02 - o jeito como ele se relaciona com vocé? 1 2 3 4

03 - o jeito como ele se relaciona com seus
irmaos e irmas?OU Meu filho ndotemirmdos | 1 | 2 | 3 | 4 5 |67 | 8|9
ou irmas.

04 - o jeito como ele se relaciona com outras
criangas na pré-escola ou escola? Se seu filho
freqienta mais de uma espola, por favor, 1 2 3 4 5 6| 7 3 9
pense na escola em que ele fica a maior parte
do tempo. 03 Ou, o meu filho ndo frequenta
pré-escola ou escola.

05 - o jeito como e;le se relaciona com outras 1 5 3| a 5 6 | 7 8 9
criancas fora da pré-escola ou escola?
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06 - o jeito como ele se relaciona com adultos? | 1 2 3 4 5 6 | 7 8 9
07 - o jeito como (_ale se relaciona com seus 1 5 3 4 5 6| 7 8 9
professores e/ou cuidadores?
08 - a agilidade que ele tem para brincar 1 5 3 4 5 6 | 7 8 9
sozinho?
09 - a_ag|l|dade gue ele tem para brincar com 1 5 3 4 5 6| 7 8 9
0S amigos?
10 — passear com a familia? 1 2 3 4 5 6 | 7 8 9
11 - como ele é aceito pela familia? 1 2 3 | 4 5 6|7 | 8 9
12 - como ele é aceito por outras criancas da
pré-escola ou escola? Se seu filho freqlienta
mais de uma esc_ola, por favor, pense na 1 5 3 4 5 6 | 7 8 9
escola em que ele fica a maior parte do tempo.
Ou, o meu filho nao frequenta pré-escola ou
escola.
13 - como ele € aceito por outras criangas fora 1 5 3 4 5 6 | 7 3 9
da pré-escola ou escola?
14 — como ele é aceito pelos adultos? 1 2 3 4 5 6 | 7 8 9
15 — como ele é aceito pelas pessoas? 1 2 3 4 5 6 | 7 8 9
16 — sobre a agilidade dele fazer as coisas que 1 5 3 4 5 6| 7 8 9
ele gosta de fazer?
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17 - a participacdo dele na pré-escola ou
escola? Se seu filho frequenta mais de uma
escola, por favor, pense na escola em que ele | 1 2 3 4 5 6 7 8 9
fica a maior parte do tempo. O Ou, o meu filho
nao frequenta pré-escola ou escola.
_18 - a agilidade que ele tem nas brincadeiras e 1 2 3 4 5 6 7 8 9
jogos?
19 - a agilidade que ele tem para participar de
esportes? (Esta questdo estd perguntando
como o seu filho se sente sobre a habilidade | 1 2 3 4 5 6 7 8 9
dele em participar de esportes, ndo se ele
consegue participar).
20 - a participagdo dele em atividades sociais
fora da pré-escola ou escola, tais como ir a | 1 2 3 4 5 6 7 8 9
igreja, ao clube, cinema, teatro, etc...?
21 - a capamdade que eI_e tem para participar 1 > 3 4 5 6 7 8 9
de sua comunidade ou bairro?
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22 - 0 jeito como ele se comunica com as pessoas
gue ele conhece? (Usando qualquer meio de | 1 2 3 4 5 6 7 8 9

comunicacao)

23 - 0 jeito como ele se comunica com as pessoas
gue ele ndo conhece bem? (Usando qualquer meio | 1 2 3 4 5 6 7 8 9
de comunicac¢dao)

24 - a maneira que as outras pessoas se

comunicam com ele? 1 2 3 4 5 6 / 8 9
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25 - a saude dele? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
26 - sobre o jeito que ele se locomove? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
27 — como ele dorme? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
28 - a aparéncia dele? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
29 - a capacidade dele para acompanhar 1 5 3 4 5 6 7 8 9
academicamente seus colegas na aula?
30 - a capacidade fisica dele para acompanhar 1 5 3 4 5 6 7 8 9
seus colegas?
31 - avida dele em geral? 1 2 3 4 5 6 8 9
32 - ele mesmo? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
33 - o futuro dele? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
34 - as chances que ele tem na vida? (por
exemplo: tratamento, escola, o0s materiais| 1 2 3 4 5 6 7 8 9
adaptados que dispde)

As proximas 3 perguntas se referem a como é que o seu filho se sente quanto ao uso de
partes ou membros de seu corpo, e nédo sobre se o seu filho pode usar partes ou membros de
Seu corpo.

Como vocé acha que seu filho se sente sobre...
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35 - 0 jeito como ele usa os bracos? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
36 - 0 jeito como ele usa as pernas? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
37 - 0 jeito como ele usa as méaos? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
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As proximas 3 questdes referem-se a como o seu filho se sente sobre sua capacidade de realizar as
atividades diarias, e ndo se seu filho pode realizar essas atividades.

Como vocé acha que seu filho se sente sobre...
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38 - a capacidade dele para se vestir? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
39 - a capacidade dele de comer ou beber sozinho? 1 2 3 4 5 6 7 8
40 a capacidade dele para usar o banheiro sozinho? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
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41 - os equipamentos especiais que ele tem em casa?
(cadeira adaptada, equipamento para ele ficar em pé, 1 5 3 4 5 6 7 8

cadeira de rodas, andadores) OU meu filho néo
precisa de nenhum equipamento especial em casa

42 - 0s equipamentos especiais que ele tem na escola?
(cadeira adaptada, equipamento para ele ficar em pé,
cadeira de rodas, andadores) |:|OU meu filho néo
precisa de nenhum equipamento especial na escola

43 - o0s equipamentos especiais para circulacdo que
estdo disponiveis na sua comunidade, bairro ou vila
(rampas, escadas rolantes, elevador, esteira rolante,
elevador de Onibus, local especial para cadeiras de
rodas) [1OU meu filho ndo precisa de nenhum
equipamento especial na comunidade.

As préximas perguntas sdo sobre coisas que podem aborrecer/chatear o seu filho.
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44 - Seu filho fica chateado quando precisa ir ao 1 5 | 3 4 5 6 7 8 9
hospital?
45 - Seu filho fica chateado quando perde aula por 1 5| 3 4 5 6 2 8 9
estar doente?
46 - Seu filho fica chateado quando outras 1 5 | 3 4 5 6 - 8 9
pessoas mexem nele?
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47 - Seu filho se preocupa com quem ira cuidar

1 2 3 4 5

dele no futuro?
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Agora, algumas perguntas finais sobre seu
filho:

Nao muito
preocupado

Muito

preocupado

48 - Seu filho se sente preocupado por ter paralisia

cerebral? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
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3 =
o £
n )
Qo T o
T
z3 53
49 - Quanta dor seu filho sente? 1 2| 3 4 5 6 7 8 9
Q
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50 - Como é que seu filho se sente sobre a
guantidade de dor que ele tem? 112)3 4 5 6 ! 8 9
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51 — No dia a dia, quanto desconforto seu filho 1 2 3 4 5 6 7 8 9
sente?
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52 - Quanto feliz é o seu filho? 1 12| 3 4 5 6 7 8 9
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As préximas perguntas sdo sobre vocé e como vocé se sente sobre 0 acesso aos
Servigcos

Como vocé se sente sobre...
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53 - seu filho ter acesso a tratamentos? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
54 - sobre seu filho ter acesso a terapias (por
exemplo, fisioterapia, fonoaudiologia, terapia 1 2 3 4 5 6 7 8 9

ocupacional)?

55 - seu filho ter acesso aos médicos
especializados (ortopedistas, neurologistas, 1 2 3 4 5 6 7 8 9
gastroenterologistas, etc...) ou a cirurgias?

56 - sua capacidade para compreender as
orientacbes do médico pediatra?

57- sobre ter acesso a um cuidador (pessoa que
0 ajude arealizar os cuidados com seu filho na
maior parte do tempo)?L Ou eu nunca tentei | 1 2 3 4 5 6 7 8 9
acessar um cuidador (por favor, pule as proximas
duas questdes sobre cuidador).

58 - a quantidade de cuidadores que vocé tem? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

59 - 0 quanto é facil para se obter um cuidador? 1 2 3 4 5 6 7 8 9

60 - o seu filho ter acesso aos servigos e recursos
da comunidade {ex: educacao infantil (pré-escola),
creches, atividades extra-curriculares, programas | 1 2 3 4 5 6 7 8 9
de férias, grupos comunitarios (escoteiros,
comunidades religiosas)}.

61 - o seu filho ter acesso ao refor¢co escolar? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
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Agora algumas perguntas sobre vocé:

Como VOCé se sente sobre...
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62 - sua saude fisica? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
63 - sua situacdo no trabalho? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
64 - a situacao financeira da sua familia? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
65 - 0 quanto vocé esta feliz? 1 2 3 4 5 6 7 8 9
8 ot
C 'S5 T
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66 - responder as questdes sobre o seu filho~ 1 5 3 4 5 6 7 8 9

Obrigado por nos ajudar com as nossas perguntas. Bom trabalho!

BRACCIALLI, L.M.P. et al. Quality of life questionnaire for children with cerebral palsy (CP QOL-CHILD): translation and
cultural adaptation for Brazilian Portuguese Language. Journal of Human Growth and Development, 23(2): 1-10, 2013.



