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1. Prefacio

Este manual describe el Cuestionario de Calidad de Vida para nifos, nifas y adolescentes con Paralisis
Cerebral (Cerebral Palsy Quality of Life Questionnaire for Children por sus siglas en inglés CP
QOL-Child), que se ha adaptado para la poblacién mexicana. Es un instrumento especifico para
evaluar la calidad de vida de nifios, nifas y adolescentes con paralisis cerebral de 4 a 18 afos, basado
en la CIF. Fue desarrollado por un equipo multidisciplinario de investigadores (Waters et al., 2007) de
Australia, Estados Unidos, Alemania y Escocia, en colaboracién con nifios y nifias con paralisis cerebral
y sus familias. Los cuestionarios CP QOL fueron traducidos al idioma espariol, por investigadores de
Espana (Riquelme et al., 2020).

El CP QOL fue adaptado a la poblacién mexicana como una respuesta a la necesidad de tener un
instrumento especifico y culturalmente adaptado, para medir y evaluar los cambios en la calidad de
vida de los nifios, nifias y adolescentes atendidos y sus familias, basado en los paradigmas actuales
para entender la discapacidad.

Este manual proporciona informacion sobre la administracion y la puntuacion del CP QOL. Para
conocer mas informacion sobre las propiedades psicométricas del instrumento adaptado a la
poblaciéon mexicana se debera consultar la publicacién antes citada.
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5. Descripcion general

El Cuestionario de Calidad de Vida para nifios y adolescentes con Paralisis Cerebral (CP QOL), en su
adaptacion para la poblacion mexicana, es un instrumento que permite realizar una evaluacion
multidimensional de las diversas areas que conforman la calidad de vida de personas con paralisis
cerebral.

Este manual presenta la version del Cuestionario de Calidad de Vida para nifios y adolescentes con
Paralisis Cerebral (CP QOL) para la poblacién mexicana (ver Tabla 1), realizada en el Centro de
Rehabilitacion e Inclusion Infantil Teletéon Nezahualcdyotl, que fue una adaptacion de la versién
castellana (Riquelme, Badia & Orgaz, 2020), retomando algunos items de la versién original (Cerebral
Palsy Quality of Life Questionnaire for Children, CP QOL-Child, Waters et al, 2013) que fueron
descartados en la version castellana.

Tabla 1.
Ficha técnica del Cuestionario de Calidad de Vida para nifios y adolescentes con Paralisis Cerebral (CP QOL)
para la poblaciéon mexicana

Version Informe de los padres Autoinforme
Padres o cuidadores principales de Nifas, nifos y adolescentes con PC,
Informantes nifas, ninos y adolescentes con PC, con/sin discapacidad intelectual, de

Administracion

con/sin discapacidad intelectual, de
4a18anos.

Entrevista personal.
Aproximadamente 60 minutos

entre 8 a 18 afos

Entrevista personal.
Aproximadamente 60 minutos

No. de items 52 items 41 items
1.Bienestar social, aceptacién y 1. Bienestar social, aceptacion y
participacion (15 items) participacion (15 items)
2. Sentimiento de funcionamiento (4 items) 2. Sentimiento de funcionamiento
) ) 3. Bienestar emocional y autoestima (7 (4 items)
Dimensiones items) 3. Bienestar emocional y

4. Dolor e impacto de la discapacidad (4
items)

5. Equipo especial (3 items)

6.Escuela (8 items)

7.Acceso a servicios (4 items)

8. Salud familiar (7 items)

autoestima (7 items)

4. Dolor eimpacto dela
discapacidad (4 items)

5. Equipo especial (3 items)
6. Escuela (8 items)
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La versiéon mexicana del CP QOL consta de dos versiones el Informe de los padres y el Autoinforme. El
Informe de los padres se compone de 52 items distribuidos en 8 dimensiones (ver Tabla 2) y puede ser
aplicado a padres, madres y cuidadores principales de nifios, nifias y adolescentes con paralisis
cerebral de 4 a 18 aios. El Autoinforme consta de 41 items distribuidos en 6 dimensiones es adecuada
para nifos, nifas y adolescentes de edades comprendidas entre 8 y 18 afos, con diagndstico de
paralisis cerebral.

Tabla 2.
Dimensiones del Cuestionario de Calidad de Vida para nifios, nifas y adolescentes con Paralisis
Cerebral (CP QOL) para la poblacién mexicana

Dimensiones de calidad de vida

1. Bienestar social, aceptacion
y participacion (15 items)

2. Sentimiento de funcionamiento
(4 items)

3. Bienestar emocional y autoestima
(7 items)

4. Dolor e impacto de la discapacidad
(4 items)

5. Equipo especial (3 items)

6. Escuela (8 items)

7. Acceso a servicios (4 items)

8. Salud familiar (7 items)

Definicion

Examina la percepcién que el nifo/nifa/adolescente tiene de si
mismo como un miembro de la comunidad, sus relaciones con los
otros y su participacion en actividades sociales.

Analiza la percepcion que el niflo/nifa/adolescente tiene de sus
habilidades motoras, su capacidad para participar en actividades de
la vida diaria y ser independiente.

Examina la percepcion del nifio/nifia/adolescente sobre sus
habilidades para hacer las cosas que desea y alcanzar sus objetivos,
asi como la satisfaccion que experimenta sobre su propio cuerpoy
sus emociones.

Explora la presencia de dolor y la percepcion del
nino/nifia/adolescente sobre su salud fisica.

Analiza la percepcion que el niflo/nifia/adolescente tiene acerca del
equipo especial que requiere.

Analiza la percepcion del nifio/nifia/adolescente sobre su
participacion en actividades escolares, su capacidad cognitiva, el
ambiente fisico y sus relaciones sociales en el entorno escolar.

Evalta la percepcién de los padres sobre el acceso de su hijoa la
atencién médica y la rehabilitacion. Esta dimensién solo se
encuentra en el Informe de los padres.

Analiza la percepcion de los padres sobre el acceso de su hijo a los
servicios de la comunidad, los recursos econémicos para cubrir los
gastos de los tratamientos y su salud fisica y emocional.

Esta dimension solo se encuentra en el Informe de los padres.

La informacion que el CP QOL proporciona acerca de la calidad de vida de personas con discapacidad,
especificamente con pardlisis cerebral, permite identificar el impacto de ésta en la funcionalidad y otros
aspectos relevantes para el desarrollo integral, como es la inclusion escolar y social, lo cual, permite
entender la discapacidad desde un enfoque social. Los datos recabados con este instrumento permiten
entonces planificar y otorgar de servicios especificos, encaminados a mejorar la calidad de vida de los
nifos y adolescentes con pardlisis cerebral y sus familias.
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6. Normas de aplicacion

El CP QOL ha sido validado para su aplicacién a nifas, nifos y adolescentes mexicanos con paralisis
cerebral de 4 a 18 afos. El Informe de los padres se compone de 52 items y el Autoinforme de 41 items.

Los items tienen un formato de respuesta de 9 opciones, que van desde 1 = muy infeliz hasta 9 = muy
feliz, excepto los items que conforman la dimensién de Dolor e impacto de la discapacidad, en la cual
las respuestas van del 9 = nada/ nada molesto/ ninguno al 1= Muy molesto / mucho.

La version Informe de los padres estd disefiada para madres, padres y cuidadores de nifios, nifas y
adolescentes con pardlisis cerebral de 4 a 18 afos, con cualquier nivel de lenguaje y nivel intelectual. En
el Informe de los padres, los items se han redactado en tercera persona.

La version Autoinforme estd disefiado para nifas, niflos y adolescentes con pardlisis cerebral de 8 a 18
anos, con un nivel intelectual que le permita comprender adecuadamente las preguntas y con un nivel
de lenguaje suficiente para indicar su repuesta (ya sea de manera verbal o no verbal).

En ambos casos se recomienda que la aplicacion sea en una entrevista presencial con la finalidad de
asegurar la comprension de las instrucciones, las preguntas y el formato de respuestas, ademas de que
permite recabar informacion cualitativa importante para los fines que evalla este instrumento. La
aplicacion debera ser individual, en caso de que respondan ambos padres, se usara un cuestionario
para cada uno. Se sugiere que cada informante tenga su espacio con el objetivo de no inducir las
respuestas del otro, especialmente cuando la aplicacion es al nifo, nina o adolescente atendido y a su
cuidador.

Se comenzara leyendo las instrucciones. Antes de comenzar a leer las preguntas, es indispensable
asegurarse de que las instrucciones fueron claras. Después de leer las instrucciones, es importante
hacer énfasis en que este cuestionario mide cémo cree que se siente el nifio, nifia o adolescente y no lo
que puede hacer.
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Instrucciones para la aplicacion del Informe de los padres:

“Este cuestionario se ha disenado para los padres, madres o cuidadores de nifios, nifias y adolescentes
con paralisis cerebral. Queremos preguntarle sobre cémo piensa que su hijo(a) SE SIENTE respecto a
algunos aspectos de su vida, como su familia, amigos, salud y escuela. Cada pregunta empieza asi
“iComo cree que SE SIENTE su hijo(a) sobre...?" Le pedimos que elija el nimero que mejor exprese
cdmo piensa usted que SE SIENTE su hijo(a), la mayor parte del tiempo. Puede escoger cualquier
numero del 1 (Muy infeliz) al 9 (Muy feliz). Es importante que recuerde que este cuestionario mide
cdmo cree que se siente su hijo(a), no lo que puede hacer”

Instrucciones para la aplicaciéon del Autoinforme:

“Este cuestionario se ha disefiado para nifos, ninas y adolescentes con paralisis cerebral. Queremos
preguntarte como TE SIENTES respecto a algunos aspectos de tu vida, como tu familia, amigos, salud
y escuela. Cada pregunta empieza asi“;Como te sientes sobre...?" Te pedimos que elijas el nimero
que mejor exprese cOMo te sientes, la mayor parte del tiempo. Puedes escoger cualquier nimero del
1 (Muy infeliz) al 9 (Muy feliz). Es importante que recuerdes que este cuestionario mide cémo te
sientes, no lo que puedes hacer!’

Es recomendable presentarle al informante las escalas de respuesta de maneraimpresa y que puedan
tenerlas consigo durante toda la entrevista, para facilitar la aplicacion.

Ni
Infeliz,
Nifeliz

O F---
(-]
~N
(=)
(5, ]
=
w
N
-— -

En las dimensiones de Equipo especial y Escuela, se encuentra una opcién a marcar en caso de que el
nifo, nifa o adolescente no requiera equipo especial o bien, no acuda a la escuela. En ambos casos,
se omitirdn estas preguntas y no se contaran para la calificacién final.
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7. Correccion e interpretacion
de las puntuaciones

Para la calificacién del Cuestionario de Calidad de Vida para nifos y adolescentes con Pardlisis
Cerebral (CP QOL), en su adaptacion para la poblacion mexicana, se retoma la propuesta del CPQOL
original (Waters et al, 2013).

Se transformaran los valores de las preguntas que estan calificadas del 1 al 9 a una escala con un
rango posible de 0-100 con base en la siguiente férmula:

1. Sila persona contesté 1, recodificarda 0

2. Sila persona contest6 2, recodificarda 12.5
3. Sila persona contesto 3, recodificara a 25
4. Sila persona contesté 4, recodificard a 37.5
5. Sila persona contestd 5, recodificard a 50
6. Si la persona contesto 6, recodificara a 62.5
7.Sila persona contesto 7, recodificara a 75
8. Sila persona contesto 8, recodificara a 87.5
9. Sila persona contest6 9, recodificard a 100

En caso de querer obtener una puntuacién por dimensién, se deberd primero recodificar las
respuestas obtenidas y posteriormente obtener un promedio de las repuestas recodificadas. Es
importante recordar que, en las dimensiones de Equipo especial y Escuela, cuando el nifio, nifa o
adolescente no requiera equipo especial o bien, no acuda a la escuela, se omitirdn estas preguntas y
no se contaran para la calificacién final. A continuacion, se presentan algunos ejemplos:
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2. Sentimientos de funcionamiento

Ni
Infeliz,

Nifeliz

Puntuacion Recodificada

16 | Tucapacidad para vestirte solo (a)? 1 2 3 4 5 6 7 9 87.5
17 | Tucapacidad para tomar liquidos solo (a)? 1 2 3 4 5 6 7 8 @ 100
18 | 1u capacidad para ir solo (a) al bafio? 1 2 3 4 5 6 @ 8 9 75
Tu capacidad de hacer cosas por ti mismo (a), @
19 sin depender de otros? 1 2 3 4 5 6 8 9 75
Puntuacion de la dimension 84.3
Ni
5. Equipo especial Infeliz, Puntuacién Recodificada
Nifeliz
El equipo especial que usas en casa(por ejemplo,
31 | asientos especiales, aparatos ortopédicos, 1 2 3 4 5 6 7 9 87.5
sillas de ruedas, andaderas)?
El equipo especial que usas en la escuela
32 | (porejemplo, asientos especiales, aparatos 1 2 3 4 5 6 7 8 9 No aplica
ortopédicos, sillas de ruedas, andaderas)?
Mi hijo (@) no acude a la escuela (Pasar a la pregunta 33)
El equipo especial disponible en la
33 | comunidad (rampas, escaleras mecanicas, 1 2 3 4 5 6 @ 8 9 75
accesos para silla de ruedas)?
Puntuacion de la dimensién 81 .25

Estos resultados nos ofrecen un indicador cuantitativo de la calidad de vida percibida por las personas
atendidas y sus familias. A mayor puntaje obtenido, mayor/mejor es el nivel de calidad de vida
percibido. El instrumento puede ser aplicado en diferentes momentos de la intervencién, con la
finalidad de comparar los puntajes iniciales con los intermedios y los finales, para evaluar el impacto de
estas en su calidad de vida. También es posible usar los puntajes como punto de partida. Permite
identificar cudles son las dreas con un menor puntaje, es decir, que interfieren en la calidad de vida de
las personas atendidas y con base en ello, planear estrategias de intervencién encaminados
especificamente a desarrollar herramientas que les permitan a las personas atendidas y sus familias
mejorar el nivel de calidad de vida en dicha dimension.
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