CIEBECS

X

B CONICET
| U N C

Version Argentina

-Cuestionario para Cuidadores-

CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON LA SALUD
EN NINOS, NINAS Y ADOLESCENTES CON PARALISIS CEREBRAL

Investigadoras responsables:

Natalia Herrera Sterren. Centro de Investigaciones y Estudios
sobre Culturay Sociedad (CIECS), CONICET/UNC
natalia.herrera@unc.edu.ar

Silvina Berra. Escuela de Salud PUblica, FCM, UNC.

CIECS, CONICET/UNC
‘@@@@' sberra@unc.edu.ar




Calidad devida relacionada con la salud en nifios, nifias y adolescentes con pardlisis cerebral

Fecha del dia de hoy, en que completa el formulario: / /

Informacién general sobre la persona que responde

En esta seccion le pedimos informacion anénima acerca de usted mismo/a.

1. Edad: =
anos
[De la persona que responde] E—
2. ¢Cual essu relacion con el L] 1. Madre ] 6. Hermana o hermano

nifio/a o adolescente? .
L] 2. Padre ] 6. Otro familiar. ¢Cudl?

(] 3. Tutor o tutora legal

] 7. Otra persona, no familiar.
¢Cual?

[ a. Pareja de la madre o el padre

L] 5. Abuela o abuelo

3. ¢cUsted eslapersona que se (] 1. Si, generalmente sola /solo
ocupa principalmente del i »
enfldeds? []2 si,conla ayuda de otra/s persona/s ¢ Quién/es?
L] 3. No, generalmente otra/s persona/s se ocupan del chico/a ¢Quién/es?
[] 4. ¢Otra opcién? Por favor, especifique:
4. ¢Cual es el nivel maximo de 1 [J No fue ala escuela

estudios finalizado por la
madre del nifio/a o
adolescente? 3 LI Primaria completa

2 L] Primaria incompleta (comenzé pero no termind la escuela primaria)

4 [ secundaria incompleta (comenz6 pero no terminé la escuela secundaria)
5 L] Secundaria completa

6 [l Terciario o universitario incompleto (los comenzé pero no los termind)

7 L] Terciario completo

8 [l Universitario de grado completo o postgrado completo
Aclaraciones

5. Usted diria que SU SALUD es:

[De la persona que responde] [] Excelente L] Muy buena ] Buena [l Regular L] Mala
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Datos generales de nino/a o adolescente

Fecha de nacimiento:

Dia: Mes: Afo:
Ultimos 3 nameros del DNI:
Género: (] 1. Mujer L 2. varon L] 3. Otro
Lugar de residencia: Provincia:

Ciudad:

¢, Qué tipo de cobertura de
salud tiene su hijo/a
actualmente?

Por favor, marque todas las
opciones que correspondan,
segun como sea el caso:

] 1. No tiene ninguna. Utiliza el sistema publico exclusivamente.

2. Programas o planes estatales de salud ¢ Cual?:

L] 3. PAMI

1 4. Obra social (por ejemplo: APROSS, OSECAC, UOM, OSPACA, OSPECOM,
UOCRA, UPCN, etc.) ¢,Cual?:

5. Prepaga a través de obra social (por ejemplo: GEA, MEDIFE, OSDE, SIPSSA,
OMINT, SWISS MEDICAL, etc.) ¢,Cual?:

[]e. Prepaga por contrataciéon voluntaria (por ejemplo: GEA, MEDIFE, OSDE,
SIPSSA, OMINT, SWISS MEDICAL, etc.) ¢,Cual?:

7. Emergencia médica. (por ejemplo: URG, EMI, etc.) ¢ Cual?:

] 8. Ns/Nc.

Por favor, marque sélo la
casilla que mejor describa la
capacidad de movimiento
del niflo/a o adolescente:

L] 1. Tiene dificultad para mantenerse sentado y para poder controlar la cabezay el
tronco en cualquier posicion.

[] 2. Puede mantenerse sentado con algin soporte en pelvis o en tronco, pero no
estar de pie, ni caminar sin gran ayuda.

(13 Es capaz de mantenerse de pie por si mismoy de caminar, sélo si usa alguna
ayuda para la marcha (como un andador, muletas, bastones, etc.)

[1 4. Puede caminar sin ayudas para la marcha, pero necesita apoyarse en el
pasamano para subir y bajar escaleras.

[ 5. Puede caminar sin ayudas para la marcha y subir y bajar escaleras sin
necesidad de apoyarse en el pasamano.
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CP QOL -Versién para cuidadores- C

Queremos preguntarle sobre como piensa que su hijo/a SE SIENTE respecto a algunos aspectos de suvida,
como su familia, amigos, salud y escuela. El cuestionario mide cdmo se siente su hijo/a, no lo que puede
hacer.

Cuando lea las preguntas, piense que no hay respuestas correctas e incorrectas, sino que es importante
que responda lo que es mas adecuado a su caso.

En cada pregunta, marque con un circulo el nimero que mejor exprese cdmo piensa usted que SE SIENTE
su hijo/a. Puede escoger cualquier nimero del 1 (Muy desconforme) al 9 (Muy conforme).

Por Ejemplo:
FAMILIA & AMIGOS
¢;Cémo piensa que su hijo/a se e | € 5< | & E
siente con respecto a... g | 8 TR N
a a =z e~ s
! ! _— I !
..como se lleva con la gente en general? 1123 4( 5 >6 71819
.
Responda a partir de aqui:
SUS SENTIMIENTOS
¢;Como piensa que su hijo/a se siente con respecto a... 2 § § ~§ 5 % g
a8 | a =<5 | ° E
1 ..su capacidad para hacer las cosas que quiere hacer? 112(3(4]5(6[7|8(9
2 ..él/ella mismo/a? 1(2(3|4(5(6|7|8|9
3 ..sumotivacién? 112|3[4(5|6[7|8]9
4 ..sus oportunidades en la vida? 112|3|4|5|6[7|8]9
5 ..su aspecto fisico? 112|3[4(5|6[7|8]9
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RELACIONES CON LOS DEMAS

¢;Cémo piensa que su hijo/a se siente con respectoa...

Muy
Desconforme

Desconforme

Ni conforme ni

desconforme

Conforme

Muy conforme

6 ..como se lleva con la gente en general? 1 3 5 7 9
...como se lleva con otros chicos fuera de la escuela o el colegio (que no

7 : . 1 3 5 7 9
son sus amigos de la escuela/colegio)?

8  ...cémo selleva con los adultos? 1 3 5 7 9

9  ..juntarse con amigos/as? 1 3 5 7 9
...cOmo es aceptado/a por otros chicos fuera de la escuela o el colegio

10 . . 1 3 5 7 9
(que no son sus amigos de la escuela/colegio)?

11 ...como es aceptado/a por los adultos? 1 3 5 7 9

12 ...c6mo es aceptado por la gente en general? 1 3 5 7 9

13 ..laformaen que intenta probar cosas nuevas? 1 3 5 7 9

14 ..laforma en que se comunica conla gente que conocebien? 1 3 5 7 9

15 ..laforma en que se comunica conla gente que NO conoce bien? 1 3 5 7 9

16 ..laforma en que otra gente se comunica con su hijo/a? 1 3 5 7 9
..laforma en que se comunica conla gente utilizando tecnologia? (por

17 : ) 1 3 5 7 9
ejemplo, mensajes de texto, internet)?

FAMILIA

;Como piensa que su hijo/a se siente con respecto a...

18 ...el apoyo que tiene de su familia? 1 3 5 7 9

19 ..salir de viaje con la familia? 1 3 5 7 9

20 ...co6mo es aceptado/a por su familia? 1 3 5 7 9
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PARTICIPACION
;Como piensa que su hijo/a se siente con respecto a... §§ g g E g §
2|4 =5 | ° g
21  ..su capacidad para participar en actividades recreativas y de tiempo
: 11213 5 9
libre?
22 ..su habilidad para participar en actividades deportivas? (Esta pregunta
refiere a cdmo se siente su hijo/a acerca de su habilidad para hacer 1(2]3 5 9
deporte, no si puede hacerlo o no)
23 ..su capacidad para participar en eventos sociales fuera de la escuela o 11213 5 9
colegio?
24 ..su capacidad para participar en su comunidad? 1(2]3 5 9
ESCUELA o COLEGIO
;Como piensa que su hijo/a se siente con respecto a... z?g g % E % g
- =& | ° g
25  ..como selleva con otros chicosen la escuela o colegio? 1({2]3 5 9
26  ...como otros alumnos lo/la integran en la escuela o colegio? 1(2]3 5 9
27  ..como se lleva con sus maestros, profesores y/o asistentes? 11213 5 9
28  ...como es aceptado/a por otros alumnos en la escuela o colegio? 1(2]3 5 9
29  ..como es aceptado/a por el personal y los docentes de su escuela o 11213 5 9
colegio?
30 ..ser tratado/a de la misma manera que los demas en la escuela o 11213 5 9
colegio?
31  ..su capacidad para participar en la escuela o colegio? 1({2]3 5 9
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SALUD

¢ Como piensa que su hijo/a se siente con respectoa... “§ “§ % ‘% E g
32 ..hacer cosas solo/a, sin compafiia? 1({2(3|4|5]|6|7|8]|9
33 ..suforma de trasladarse de un lado a otro? (es decir, su movilidad)? 1({2(3|4|5]|6|7|8]|9
34 ..poder hacer cosas solo/a sin depender de otros? 1({2(3|4|5]|6|7|8]|9
35 ...su capacidad para moverse dentro de su barrio? 1({2(3|4|5|6|7|8]|9
36 ...su capacidad para ir de un lugar a otro (ej. transporte)? 1({2(3|4|5]|6|7|8]|9

Las proximas 2 preguntas serefieren a como se siente su hijo/a conrespecto al uso de partes de su cuerpo,
no si su hijo/a puedeusar partede su cuerpo.

37 ...su forma de usar sus brazosy sus manos? 1({2(3|4|5]|6|7|8]|9

38 ...su forma de usar sus piernas? 1({2(3|4|5|6|7|8]|9

Las préximas 3 prequntas serefieren a como se siente su hijo/a con respectoa su capacidad derealizar
actividades diarias, no si su hijo/a puederealizarlas.

39 ..su capacidad para vestirse s6lo/a? 1({2(3|4|5]|6|7|8]|9

40 ...su capacidad para beber sin ayuda? 1({2(3|4|5|6|7|8]|9

41 ...su capacidad para ir al bafio sin ayuda? 1(2|3(4|5(6|7|8|9




Calidad de vida relacionada con la salud en nifios, nifias y adolescentes con pardlisis cerebral

8

DOLOR & MOLESTIAS
¢;Cémo piensa que su hijo/a se siente con respecto a... g § § E £ E §
8 | & =< | ° 2
42  ..su salud en general? 11213 50617819
43  ..c6mo duerme? 11213 506789
La siguientepregunta se refiere al dolor que pueda sentir su hijo/a:
| Nada de dolor / Mucho Dolor
44  ;Cuanto dolor siente su hijo/a? 1(2|3 5/6(7(8|9
¢;Coémo se siente su hijo/a con respectoa...
Nada molesto / Muy molesto
45 ..elnivel de dolor que siente? 1(2]|3 5/6(7(8|9
46 ..elnivel de incomodidad que siente? 1(2]|3 516789
47 ..laformaen que los doloresle afectanen su vida? 1123 5(6|7(8]9
48 ..laforma en que el dolor le impide ser él/ella mismo/a? 1123 51617819
49 ..como el dolor no le permite pasarlo bien todos los dias? 1(2]|3 5/6(7(8|9
ACCESO A SERVICIOS
¢Cémo se siente USTED con respecto a... 25 | 5 5 | < g
g | & =5 | E
50 ...el acceso de su hijo/a al tratamiento? 1123 51617189
51 ..elacceso de suhijo/a aterapia (por ejemplo: fisioterapia,
. ] . . 11213 516|789
fonoaudiologia, terapia ocupacional)?
52 ...el acceso a atencion médica o quirurgica especializada? 11213 516789
53 ...elacceso aatencién de pediatria o medicina general? 11213 5(617181|09
54 ..elacceso aayuda adicional de aprendizaje dentro de la escuela o colegio? | 1 | 2 | 3 561789

iMuchas gracias por su colaboracién!




