






































APLICACION DEL CUESTIONARIO
DE CALIDAD DE ViDA QoLE AD 48

INP
La Qolie AD 48 contiene 48 preguntas en 8 subescalas que evalua el impacto
de ia epilepsia (12 preguntas), memoria-concentracion (10), actitudes hacia la
epilepsia (4), funcionamiento fisico (5), estigma (6), soporte social (4),
compartamiento escolar(4), percepcion de salud (3), en la que una puntuacién
igual o mayor de 70 indica buena calidad de vida o poco impacto de la
epilepsia sobre el estilo y las necesidades de vida del adolescente. La validez
del concepto interno fue demostrada de forma simple para los 8 subescalas.
Todas las correlaciones fueron estadisticamente significativas con p<0.05. La
confiabidad de la regularidad interna se estimé en 0.74 por coeficiente alfa-
Cronbach para la puntuacién total, de 0.52 para las percepciones de salud y
0.73-0.94 para las otras escalas individuales. La confiabilidad de la prueba y la
prueba control fue buena con una medida promedio de (0.83). Diferencias
estadisticamente significativas en la puntuacién total indican que la calidad de
vida refacionada a la salud era cada vez mejor cuando la severidad de las
crisis disminuia ( sin crisis= 77+/- 13, gravedad baja= 70 +/- 17, gravedad alta=
63 +/-17). Estos datos describen que el Quolie-Ad-48 es un buen instrumento
para evaluar la calidad de vida relacionada a la salud en adolescentes con

epilepsia. (35)

En Espana (Aguilar & Morales, 2002) aplicaron la escala QoLie-AD-48 (EUA.
Cramer,1999) version en castellano para poblacién de adolescentes que tienen
epilepsia en la provincia de Huesca, escala transculturizada y publicada bajo el
nombre de " Adaptacion transcultural del cuestionario de medida de calidad de
vida (QOLIE-AD-48) en adolescentes epilépticos” a utilizar en este estudio para
evaluar el impacto de la enfermedad, memoria, concentracion, actitud frente a

la epilepsia, funcionamiento fisico, estigma, apoyo social, comportamiento en la

escuela y percepcion de la salud del paciente.

Los pacientes que participaron en este estudio fueron seleccionados de Ia
poblacion general de epilépticos de 10 a 19 afios. Se utilizé la definicion de
adolescencia propuesta por la OMS. Con excepcién de los limites de edad (11-
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o 25°(Za+2p)")
52

donde:
s=10.7
Za=1.96
Z3=0.84

5=5

n= 35.904=36

Mas 20% de probables pérdidas

n=43.2=44

Se debe aplicar el cuestionario a 44 sujetos en cada una de las ramas del
estudio (pacientes en educacién primaria/secundaria).

Este cuestionario se aplicé a 5 adolescentes entre 10-17 a 11 meses de edad
no epilépticos tomados de la consuita externa del Instituto Nacional de
Pediatria quienes comprendieron y. contestaron las preguntas sin ninguna
dificultad .

Método:

En ia consulta externa de Neurologia, Clinica de Epilepsia se invitara a
participar a los pacientes, con base en los criterios de inclusion y exclusién. A
quienes acepten la invitacién, se les obtendra el consentimiento informado y el
asentimiento Informado. Quienes hayan firmado el consentimiento, se les
aplicara el cuestionario de calidad de vida QOLIE AD 48, proporcionandoles las

mejores condiciones para la aplicacién del mismo.

El muestreo, serd consecutivo, es decir, se invitara a participar a fos pacientes

que lleguen y cumplan con los criterios de inclusion.
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ANEXO 2
Cuestionario QOLIE-AD-48 Version Espaiiola de Calidad de Vida de los
Adolescentes Epilépticos

DE QUE MANERA ME AFECTA LA EPILEPSIA

Nombredel paciente ..............ooviiooiie e
Fecha de nacimiento......... T I | A

Numero de identificacion...............cccooiieiiiii e

o - To S OO O OSSO TR SO PURRRRERURRRRS

1=, (o M T U OO U PO PP OTUROPPPPION

INSTRUCCIONES: Este cuestionario consta de dos partes. Una primera parte
se refiere a tu estado de salud en general y una segunda parte, a los efectos
de la epilepsia y al tratamiento antiepiléptico que estas siguiendo.

Por favor responde a las preguntas rodeando con un circulo el namero
apropiado (1,2,3,4,5), Si no estas seguro acerca de como contestar a una
pregunta, elige la contestacion que consideres mas apropiada.

Pueden escribir notas al margen para explicar lo que sientes. Aunque aigunas
preguntas te resulten parecidas, contéstalas todas. Pide ayuda si tienes
problemas al interpretar o responder a este cuestionario.

PARTE 1: ESTADO DE SALUD EN GENERAL

l.- En general, dirias que tu salud es (Rodea con un circulo el numero

apropiado)
Excelente Muy buena Buena Normal Mala
5 4 3 2 1
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2.- {Como considerarias tu actual estado de salud comparado con el de hace

un afio?
Excelente Muy buena Buena Normal Mala
5 4 3 2 1

Las siguientes preguntas se refieren a tus actividades diarias. Nos interesa
saber en que medida tu salud mita estas actividades. (Rodea con un circulo)
Durante las cuatro Uitimas semanas, con qué frecuencia tu estado de salud ha

limitado:
Muy Con A Pocas Nunca
A frecuencia veces veces
menudo
3.-¢ Ejercicios intensos como coirer, 1 2 3 4 5
patinar, esquiar, hacer gimnasia?
4 -; Actividades moderadas (como ir 1 2 3 4 5
caminando  :>olegio 0 montar en la
bicicleta)?
5.-¢ Actividades ligeras(como llevar 1 2 3 4 5
paquetes o la mochila llena de
libros)?
6.-;Otras actividades cotidianas 1 2 3 4 5

(como ducharte o bariarte sin ayuda

o ir a la escuela y volver solo)?
Las siguientes preguntas son acerca de tus actividades diarias, como tareas

domésticas, cuidar de algan nifio, asistir al colegio, estar con tus amigos y
familiar, hacer los deberes, participar en las clases y en las actividades
extraescolares. Nos gustaria saber si has tenido alguna de las siguientes
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12.-¢ Tuviste problemas fuera de la 3 4 5

escuela(con policias, guardias de
seguridad, conductores de autobus,

etc)?

Estas preguntas se refieren a cémo te sientes y a cémo te han ido las cosas
durante las Gltimas cuatro semanas. Para cada pregunta elige la respuesta que
se aproxime mas a lo que has sentido. (Rodea con un circulo el nimero

apropiado).

En las dltimas cuatro semanas con qué frecuencia:
Constan La Aveces Pocas Nunca

temente mayor veces
parte
del
tiempo
13.-; Has tenido problemas para 1 2 3 4 5
concentrarte en alguna actividad?
1 2 3 4 5

14.-; Has tenido problemas para
concentrarte en la lectura?

Las siguientes preguntas se refieren a actividades mentales y problemas de
lenguaje que haya podido interferir en el desarrollo normal de tus tareas

escolares o actividades diarias.
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Las siguientes preguntas se refieren al apoyo o ayuda que tienes de otras
personas (incluyendo tu familia y amigos). (Rodea con un circulo el nimero
apropiado)
En las dltimas cuatro semanas con que frecuencia:
Muchas Bastantes Algunas Pocas Nunca

veces veces veces veces
22 -4 Has tenido alguien dispuesto a 5 4 3 2 1
ayudarte si fo has necesitado?

23.-¢ Has tenido alguien en quien 5 4 3 2 1
pudieras confiar o con quien pudieras
hablar de lo que te preocupaba?

24 -; Has tenido alguien con quién 5 4 3 2
hablar cuando te encontrabas
confuso y necesitabas aclarar tus

ideas?

25.-Has tenido a alguien que te haya 5 4 3 2
aceptado tal como eres, con tus
virtudes y tus defectos?

PARTE 2: EFECTOS DE LA EPILEPSIA Y DE LA MEDICACION

ANTIEPILEPTICA

Las siguientes preguntas se refieren a la forma en que tu epilepsia o la
medicacién (farmacos antiepilépticos) han afectado a tu vida en las ultimas
cuatro semanas. (Rodea con un circulo el nimero adecuado)
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En las pasadas cuatro semanas, cuantas veces:

Muchas Bastantes Algunas Pocas Nunca
veces veces veces  veces
31.-¢Has sentido que la epilepsia o la 1 2 3 4 5
medicacién han limitado tu
rendimiento escolar?

32.-; Te has sentido limitado debido a 1 2 3 4 5
tus crisis?
33.-¢ Has sentido limitada tu 1 2 3 4 5

independencia por la epilepsia o por
la medicacion?

34.-; Has sentido que la epilepsia o la 1 2 3 4 5
medicacién fimitaba tu vida social o

ligar?

35.-¢Has sentido que la epilepsia o la 1 2 3 4 5

medicacion limita tu participacion en

deportes u ofras actividades fisicas?
t

Las siguientes preguntas se refieren a los posibles efectos secundarios de la
medicacion antiepiléptica. En las ultimas cuatro semanas:
Muy Mal Norma!l  Bien Muy
mal bien
36.-¢,Como te has sentido en relacion 1 2 3 4 5
a tu aspecto (aumento de peso, acné,

aumento de vello, etc)y,
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