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Resumen IX

Resumen

Introduccion: Para el diagnéstico y manejo adecuado de la epilepsia, se debe evaluar la calidad de
vida. Existen muy pocas escalas en espafiol para evaluar este criterio en nifos.

Objetivo: Disefiar y validar una escala para valorar la calidad de vida en nifos y adolescentes con
epilepsia.

Materiales y métodos: Estudio de evaluacidn y validacidon de escalas, multicéntrico, trietdpico.
Revisidn de la literatura, construccién del instrumento, validacidn y fiabilidad. Se aplicé la escala a
los pacientes que asistieron a la consulta de la Liga Central contra la epilepsia (LICCE) y Hospital
de la Misericordia (HOMI) en 2014-2015. Célculo de muestra por norma de Norman y Steinner,
con 9 pacientes por cada item. Correlacion intraclase de 0.8 y error tipo | de 0.05, calculada 137
en grupo de 0 a 10 anos y 137 en grupo de 11 a 17 afios. El cuestionario tiene 4 dominios, en 3
grupos de edad: 0-3 afos, 4-10 afios, 11-17 afios, tiene 18-26 items. Calificacidn tipo Likert de 1 a
5.

Resultados: Se determinaron las caracteristicas demograficas y clinicas, se determiné la calidad de
vida por medio de las frecuencias. Validez de contenido: Evaluacién por grupo de expertos.
Validez de constructo: Analisis factorial y comunalidades, se eliminaron 3 items no relevantes,
Kaiser-Meyer-Olkin > 0.5, esfericidad de Barlett p<0.001. Validez de criterio: Comparacién con
CAVE y QOLIE AD 48, coeficiente correlacién Pearson 0.713, 0.837, 0.823, coeficiente de
correlacion intraclase 0.664, 0.833, 0.817. Fiabilidad: Consistencia interna a Cronbach 0.791,
0.809, 0.793. Reproducibilidad, test-retest coeficiente de Spearman 0.99, 1.00, 1.00. Tiempo
diligenciamiento: 3.5- 6.8 minutos.

Conclusiones: Se disefid y validd una escala de calidad de vida para nifios y adolescentes con
epilepsia en espafiol, con excelentes parametros de fiabilidad, validez y diligenciamiento répido y
facil. Se evalud la calidad de vida en la poblacién estudiada con esta nueva escala.

Palabras clave: Calidad de vida, pediatria, epilepsia, cuestionarios, estudios de validacion.






Abstract Xl

Design of a scale to evaluate Quality of Life in
children and teens with epilepsy ECAVINAE-LICCE

Abstract

Introduction: For proper diagnosis and management of epilepsy, should assess the quality of life.
There are very few scales in Spanish for evaluating this criterion in children.

Objective: To design and validate a scale to assess the quality of life in children and adolescents
with epilepsy.

Materials and methods: Evaluation and validation of scales, multicenter, three-stage. Literature
review, construction of the instrument, validation and reliability. Scale patients who attended the
consultation of the Liga Central contra la Epilepsia (LICCE) and Hospital de la Misericordia (HOMI)
in 2014-2015 was applied. Sample Calculation for Norman and Steinner’s rule, with 9 patients for
each item. intraclass correlation 0.8 and type | error of 0.05, calculated 137 in group O to 10 years
and 137 in group of 11-17 years. The questionnaire has 4 domains in three age groups: 0-3 years,
4-10 years, 11-17 years, has 18 to 26 items. Likert score 1-5.

Results: Demographic and clinical characteristics were determined, the quality of life through the
frequencies were determined. Content validity: Evaluation by the expert group. Construct
validity: factor analysis and commonalities, 3 irrelevant items, Kaiser-Meyer-Olkin> 0.5, Barlett
sphericity p <0.001 were eliminated. Criterion validity: Comparison with CAVE and QOLIE AD 48,
Pearson correlation coefficient 0.713, 0.837, 0.823, intraclass correlation coefficient 0.664, 0.833,
0.817. Reliability: Internal consistency Cronbach a 0.791, 0.809, 0.793. Reproducibility, test-
retest, Spearman coefficient 0.99, 1.00, 1.00. Application time: 3.5- 6.8 minutes.

Conclusions: 1t was designed and validated a scale of quality of life for children and adolescents
with epilepsy in Spanish, with excellent parameters of reliability, validity and application quick
and easy. The quality of life in the studied population with the new scale was evaluated.

Key words: Life quality, pediatrics, epilepsy, scales, validation studies.
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Introduccion 1

Introduccion

La calidad de vida es un aspecto de la salud que estd siendo mas estudiado actualmente debido a
la mayor sobrevida mundial, que esta determinada en gran medida por el aumento del nimero
de enfermedades crénicas y discapacitantes’.

Desde hace ya varios afos se considera la salud no solo como la ausencia de enfermedad, sino

2
| “ |II .

también como el “completo estado de bienestar fisico, mental y socia

Por ello se hace necesaria la utilizacion de herramientas con las que se pueda objetivar este
aspecto en los pacientes. Se han disefiado cuestionarios y otras herramientas utiles en la
valoracion de la calidad de vida en numerosas patologias a nivel mundial, algunas de las cuales
estan validadas en espafiol>**.

Sin embargo aun no existen escalas de calidad de vida para nifios y adolescentes (en conjunto)
con epilepsia validadas en espafiol. Existen una realizada en Espafia, y una en México que evaltdan
pacientes entre 4 y 10 afos, y una traducida para adolescentes de 11 a 17 afios, no validadas en
Colombia’.

Debido a la gran necesidad de evaluar objetivamente la calidad de vida en pacientes con epilepsia
y fruto de su gran experiencia en el tema, Carlos Medina Malo, ha sugerido una serie de “esferas
donde confluyen los factores subjetivos y objetivos que inciden en la calidad de vida del paciente

con epilepsia” ®; las cuales son: esferas bioldgica, psicoldgica, social y laboral/educativa®.

Cada una de estas areas afecta de manera definitiva la calidad de vida de los pacientes con
enfermedades crdnicas, en nuestro caso en los nifios y adolescentes con epilepsia. Ya que
actualmente no solo deben evaluarse los pacientes de acuerdo a su patologia y el control inicial
de la misma, pues aspectos como la calidad de vida entre otros tienen gran importancia para el
éxito de la terapia antiepiléptica, la evaluacién objetiva y estandarizada de esta en nifios con
epilepsia es fundamental para evaluar el impacto de la epilepsia en este grupo de pacientes, asi
como para poder evaluar el efecto en ellos de las diferentes intervenciones terapéuticas, e
incluso para predecir el prondstico de algunos de estos pacientes.

Por esta razdén se requiere del disefio y validacion de una escala que evalle la calidad de vida en
nifios y adolescentes, que se ajuste a las necesidades de los pacientes que son manejados por
epilepsia en las diferentes instituciones del pais.
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ECAVINAE-LICCE

Se realizé una escala de calidad de vida en nifios y adolescentes con epilepsia, “ECAVINAE LICCE”,
para pacientes de 0 a 17 aios, en idioma espaiiol y validada en Colombia.

El estudio fue aprobado por 3 comités de ética: Universidad Nacional de Colombia, Hospital de la
Misericordia, Liga Central Contra la Epilepsia.

Se realizé una busqueda exhaustiva de la literatura, con lo cual se realizaron las preguntas del
cuestionario de acuerdo a los dominios establecidos previamente de acuerdo a la teoria de
Medina M.C; posteriormente se sometio el cuestionario a evaluacién de grupos focales de tutores
y pacientes y por grupo de expertos. Se reformd el cuestionario, afiadiendo, excluyendo y
modificando algunas preguntas segun lo evaluado; se decidié dividir el cuestionario inicial en 2
escalas, para aplicar adecuadamente los pardmetros a los grupos de edad y realizar una
correlacién adecuada con otras escalas ya realizadas.

Finalmente se realizaron 2 cuestionarios, uno de 0 a 10 afios, que a su vez estd subdividido en 2
grupos de 0 a 3 afios con exclusién del dominio escolar y de 4 a 10 afios y otro grupo de 11 a 17
anos; se determinaron los items adecuados que contiene la escala y los dominios para cada item,
con 4 dominios finales: Bioldgico, psicoldgico, social, escolar/laboral y un total de 21 a 29 items
segun el grupo de edad.

El analisis se realizd inicialmente en una base de datos en Excel y posteriormente en SPSS v 22.

Se realizd validacion de contenido, constructo, criterio, analisis de fiabilidad y tiempo de
diligenciamiento del cuestionario, logrando parametros buenos y excelentes.

Esta escala permitird evaluar adecuadamente la calidad de vida en poblacidn infantil con epilepsia
y su intervencidn en diagndstico y tratamiento; se podran realizar estudios en el pais que incluyan
estos parametros.
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Justificacion

Desde hace muchos afios se estd poniendo gran atencion al término Calidad de Vida (CV) y aun
con mayor importancia, Calidad de Vida relacionada con Salud (CVRS).

En la actualidad aparecen referencias a dicho concepto en mas de 2000 publicaciones anuales’.

Ya se tiene claro que Calidad de vida no solo se refiere a la esperanza de vida, sino también a la
manera en que se viven esos afios, sanos, en un ambiente adecuado, con personas amadas a su
alrededor, con motivaciones, con todas las necesidades satisfechas; en fin, con todos los aspectos
que logran que haya salud y no solamente la ausencia de enfermedad’.

No solo la enfermedad afecta la calidad de vida en todos sus ambitos, sino que también aspectos
relacionados con la calidad de vida pueden llegar a comprometer la salud y generar enfermedad,
asi por ejemplo factores como el estrés pueden generar patologias que conlleven incluso a
cronicidad en los pacientes’.

Existe dificultad para que los nifios expresen que tan a gusto estan con su calidad de vida. Debido
a su corta edad no manifiestan sus inconformidades ni las afecciones que se observan cuando
ciertas patologias influyen directa o indirectamente en todos los aspectos de su vida diaria. Por
ello en numerosos estudios, la realizacion y aplicaciéon de cuestionarios se hace a los nifios, con
algunas preguntas que ellos pueden responder por si mismos y otras con ayuda de sus
cuidadores®.

Existen cuestionarios genéricos para evaluacion de calidad de vida; estdn realizados en varios
idiomas y hay algunos validados en espafiol, algunos se aplican en general a nifios de cualquier
edad y otros tienen divisiones por grupos de edad. Estos cuestionarios evallan el impacto que
tiene el diagndstico y tratamiento de cada enfermedad en la calidad de vida de los pacientes y
principalmente si se habla de patologias crénicas como asma, artritis, lupus, epilepsia, etc®.

La epilepsia es una enfermedad que afecta en una alta frecuencia a la poblacién, siendo 1,13% en
Colombia, de este porcentaje el 71% inicia en menores de 18 afios’.

Teniendo en cuenta estas cifras, el impacto de la calidad de vida en los nifios con epilepsia es una
carga significativa dentro de los aspectos relacionados con el manejo del bienestar y la salud de
los nifios Colombianos®.
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En espafiol hay pocos instrumentos para evaluar calidad de vida en nifios y adolescentes con
epilepsia, lo que limita realizar una valoracién adecuada de estos pacientes. Y de los existentes,
ninguno esta estandarizado en el pais. Empeora la situacidn el hecho de tener muchos aspectos a
evaluar, en un grupo donde, como ya se explicé, lograr una adecuada medicidn puede ser muy
dificil; esto hace de la valoracién de la calidad de vida en nifios y adolescentes con epilepsia un
verdadero reto™.

Por todas estas razones, se requiere del disefio de un instrumento que permita de la forma mas
sencilla y objetiva, medir todos los aspectos relacionados con la calidad de vida en los nifios y
adolescentes con epilepsia en nuestro medio.
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1. Fundamento tedrico

1.1 Concepto de Calidad de Vida

Calidad de vida es un concepto dificil de establecer, que es diferente segin el ambito y el campo
en que se defina. Ya desde Aristételes se estaba hablando del tema, sin embargo la utilizacidn en
el campo de la salud tuvo su auge en los afios 90”.

De este tema se estan realizando revisiones desde el final de la Segunda Guerra Mundial; se han
hecho multiples investigaciones acerca de la percepcidn subjetiva de las personas sobre cémo se
sentian en relacion a su vida. Estas investigaciones se han hecho en diferentes campos y con
diversas patologias.

En sus inicios se incluyeron pocos items como estado socioeconémico, tipo de vivienda o nivel
educacional, siendo la informacion muy escasa para evaluar adecuadamente el concepto;
entonces algunos psicologos incluyeron otros indicadores como satisfaccion y felicidad, lo que
aumentaba la varianza (Campbell & Rodgers, 1976; Haas, 1999).

Otros autores relacionan la calidad de vida directamente con el concepto de salud (Smith, Avis&
Assman, 1999).

En una revisidn sistematica se encontré que de los autores que utilizaban calidad de vida en sus
estudios, sélo 35% tenian desarrollado un buen concepto del tema, 25% no lo definian y mas del
50% no diferenciaban entre calidad de vida y sus factores asociados (Gill & Fenstein, 1994).

En la actualidad el término de calidad de vida se evalia en 3 campos: Medicina, Ciencias Sociales
y Economia (Cummins, 2004)".

El término calidad de vida ha cambiado de significado a lo largo de los afios y segun las
necesidades de la poblacion y de las diferentes disciplinas que necesitan su uso para caracterizar
a los grupos; sin embargo la mayoria de concepciones han sido reduccionistas y pobres, sélo en la
actualidad se ha aumentado el interés en mejorar el concepto y en mejorarlo de tal manera que
se pueda objetivizar para realizar estudios acerca del tema.

Zuiiga en el 2000 encontrd 2 estudios donde se ejemplifica esta aseveracion; en 1961 la OMS
(Organizacion Mundial de la Salud), OIT (Organizacién Internacional del Trabajo) y UNESCO
(Organizacion de las Naciones Unidas para la Educacion, la Ciencia y la Cultura), realizaron un
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estudio donde incluyeron 9 items para valorar la calidad de vida: Alimentacién, nutricién,
vivienda, educacién, salud, esparcimiento y recreacién, vestido, empleo, seguridad social y
libertades humanas, alli conceptualizaron calidad de vida como “las condiciones de una persona o
comunidad desde el punto de vista material incluyendo la clase social, para disfrutar la vida”*2.
Luego en la década de los 70’s la OCDE (Organizacién de Cooperacién y Desarrollo Econdmico)
cred 33 indicadores de 7 items, no se llegd a un concepto verdadero, ademas se observd que se
estaba brindando una alta importancia al aspecto econémico por encima de los demas™.

Se debe tener en cuenta ademas que el término calidad de vida es diferente segun la regién,
época y ambiente en el que se esté evaluando.

Desde 1995 a 2004, Felci y Perri, Garduiio, Mayers, Van Hooff y Balwin, han considerado que la
calidad de vida tiene varias dimensiones; teniendo en cuenta lo objetivo, lo subjetivo, su
combinacién y la jerarquizacién de la misma®.

Otro gran aporte al concepto de calidad de vida fue el realizado por Greg Borge, al realizar un
analisis profundo de diferentes puntos de vista principalmente filoséficos de varios autores sobre
la posicién objetiva y la subjetiva con respecto a la evaluacidon del mismo; encontrando grandes
dificultades al respecto al observar lo dificil que es medir los pardmetros subjetivos, pero lo
importantes que son para definirlo. Observé que el factor econdmico es imprescindible al medir
la calidad de vida, pero que éste no necesariamente muestra la sensacidn subjetiva de bienestar
del individuo; la cual también debe ser tenida en cuenta, pero tratar de objetivarla de alguna
manera para poder medirla. Ademads proporcionar alto valor a las mediciones de otros aspectos
sociales”™'*". A continuacién en la Tabla 1-1, las definiciones de calidad de vida segun diferentes
autores™.
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Tabla 1-1: Definiciones de calidad de vida segun diferentes autores

Referencia Definicién Propuesta
Incluye aspectos objetivos y cuantitativos. CV = NE X (H + S); donde NE
Shaw (1977) es lo que trae el individuo, H lo que aporta su familiay S lo aportado por la
sociedad.

. Satisfaccidn de necesidades en los aspectos psicoldgico, fisico, material,
Hornquist (1982) . o
estructural, social y de actividades.

Calman (1987) Alegria y esperanza, satisfacciéon de metas cumplidas.

Opong et , . , . L L
Cémo vive en el momento y como ha sido su experiencia de vivir.

al.,(1987)

. (1990b) Bienestar personal determinado por la satisfaccion o insatisfaccién con areas
errans . o ]
gue son importantes para el individuo mismo.

Bigelow et Ecuacidn entre concepto objetivo por satisfaccidon de necesidades y
al.,(1991) subjetivo.
Martin & Stockler )
Valorar las metas realizadas en base a las metas propuestas.
(1998)
Haas (1999) Valoracion multidimensional en los aspectos culturales y de valores.

Multidimensional, de acuerdo a aspectos ambientales, personales,
Lawton (2001) ) .
normativos y sociales.

Tomado y modificado de terapia psicoldgica 2012, Vol. 30, N21, 61-71.

1.2 Concepto de Calidad de Vida relacionada con la salud

Si el concepto de calidad de vida ha cobrado importancia con el transcurrir de los afios y ha sido
muy debatido debido a sus multiples puntos de vista; el concepto de calidad de vida relacionada
con salud (CVRS), o en inglés: Health-related quality of life (HRQL), ha sido ampliamente
estudiado y aplicado en las diferentes poblaciones, adquiriendo multiples definiciones a medida
gue ha pasado el tiempo, en las diferentes regiones y culturas y en las diferentes patologias con
las que se encuentra relacionado’.

Para establecer el significado de este concepto, se deben analizar por separado dos
componentes: calidad de vida, de la cual ya hemos hablado previamente y salud; para luego
combinarlos y llegar a crear una interaccidn entre ambos.

En gran parte estas definiciones vienen de los conceptos otorgados por la OMS, quien desde
1948, definié la salud como “un estado de completo bienestar fisico, mental y social y no sélo
como la ausencia de enfermedad” (OMS, 1948). Después describio la calidad de vida en 1994 asi:
“Percepcién del individuo de su posicion en la vida en el contexto de la cultura y sistema de
valores en los que vive y en relacion con sus objetivos, expectativas, estdndares vy
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preocupaciones” (OMS, 1994)



Disefio de una escala para evaluar calidad de vida en nifios y adolescentes con epilepsia.
ECAVINAE-LICCE

Ambos conceptos se conjugan para evaluar la calidad de vida relacionada con la salud de un
individuo, y todos sus puntos deben ir asociados a éste.

Debido a la importancia de la evaluacién de la calidad de vida en los pacientes que sufren de
alguna patologia para analizar el impacto de su enfermedad y de los tratamientos realizados, la
OMS decidié crear un grupo para mejorar la medida de los parametros y poder estandarizar
mejor el concepto; el grupo World Health Organization Quality of Life (WHOQOL), este consideré
gue las medidas para dicha medicién deben tener unas condiciones indispensables: Poder variar a
través del tiempo, ser multidimensionales, tener calificacion de aspectos subjetivos e incluir
sentimientos tanto negativos como positivos'’.

Desde la atencién primaria es importante medir la CVRS, pues ayuda a elegir los procedimientos
mas adecuados en muchos pacientes y ayuda a evaluar la calidad de vida de muchas poblaciones.
Dentro de lo evaluado con respecto a la eleccién de los procedimientos, se debe tener en cuenta:

= Eleccién de un tratamiento al tener varias opciones, pues aunque la eficacia sea igual,
puede ser diferente la implicacién en la CVRS'.

= Comprobar que no se disminuye la CVRS al usar manejos profilacticos, e incluso que se
mejora®’.

= En tratamientos que controlan patologias crdénicas, al comprobar que no disminuyen o
gue mejoran la CVRS.

= Al evaluar procedimientos o tratamientos que pueden alterar en gran medida de forma
negativa la CVRS, para decidir si vale la pena correr el riesgo segun Beneficio Vs Efectos
adversos.

= Y por ultimo, en enfermedades que no tienen marcadores o paraclinicos que nos
muestren a ciencia cierta el grado de compromiso del paciente o el beneficio de alguna
terapéutica que se utilice en dicha patologia; por ejemplo: Epilepsia, ansiedad, migraia,
etc”.

De la misma manera que la calidad de vida tiene multiples definiciones segin cada autor y cada

estudio, el término CVRS, también tiene numerosas descripciones, nombramos algunas en la

Tabla 1-2%.
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Tabla 1-2: Definiciones de Calidad de Vida Relacionada con la Salud por diferentes autores®'.

Autor

Awad

Bowling

Burke

Echteld, Van
Elderen, Van der
Kawmp

O’Boyle

Patrick & Erickson

Schipper
Schipper, Clinch &
Powell

Shumaker &
Naughton

Wu

Definicion
En sintomatologia psicdtica, cdmo el sujeto observa su desarrollo
psicosocial en relacidn con el compromiso sintomatico y efectos adversos
de la terapéutica utilizada
Evaluacidon de autoestima, bienestar subjetivo y satisfaccién dependiendo
de cédmo influyan los factores mentales, sociales y fisicos de una
patologia en el diario vivir.
En relacidn con el tiempo observacién de elementos subjetivos en la vida
del paciente
Presencia de respuestas positivas y ausencia de negativas en aspectos
afectivos y cognitivos con respecto a enfermedades y otros elementos
como factores estresantes.
Involucra las metas y perspectivas del paciente acerca de su futuro; qué
expectativas y esperanzas tiene y coémo cuantificarlas
Incluye la esperanza de vida, influenciada por enfermedad, tratamientos,
estado funcional, limitaciones, discapacidades y aspectos sociales
Cémo afecta a la funcionalidad de un paciente su patologia y terapéutica
Cémo afecta a la funcionalidad de un paciente su patologia y terapéutica,
pero desde la propia percepcion del paciente
Tener una funcionalidad que conlleve a un bienestar de acuerdo a sus
metas, influenciado por el estado de salud del paciente
Lo que expresan los pacientes de sus vivencias en salud

Tomado y modificado de Rev Med Chile 2010, 138: 358- 365.

Otros autores Smith, Avis y Assman, hicieron una recopilacion de articulos, para definir el
concepto de CVRS, donde el componente mental tenia mas influencia en la percepcion de
bienestar en el individuo que el componente fisico; por lo cual se considera que es de gran
importancia el aspecto psicolégico para la evaluacioén y la realizacién de escalas que puntuen la
CVRS”.

En el pasado la manera de medir la salud de una poblacién se basaba en indices de mortalidad,
morbilidad y expectativa de vida; posteriormente se entendid que esas Unicas medidas, no
permitian evaluar adecuadamente la salud en un individuo; pues, terminaban siendo mas
medidas de cantidad que de calidad de vida. Esta fue una de las motivaciones para estudiar mas a
fondo el tema de CVRS, hacer mas estudios y adecuar varios cuestionarios en todo el mundo para
lograr una medida mas objetiva de este aspecto’

Para evaluar CVRS, existen dos tipos grandes de escalas: Las genéricas y las especificas. Las
genéricas son escalas que miden ampliamente el concepto de CVRS, se usan para tener un
concepto amplio de la misma en un individuo, para comparar poblaciones, pero tienen baja
sensibilidad y no discriminan adecuadamente entre los individuos. Las especificas, como su
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nombre lo indica se utilizan para patologias especificas, sirven mucho mds para evaluar la CVRS
en un individuo determinado para tomar decisiones con respecto a su terapéutica®.

Ademas se debe tener en cuenta no confundir el término CVRS, con otros que implican sélo
funcionalidad o ausencia de enfermedad®.

Debido a las dificultades para evaluar CVRS, a que el concepto no ha sido del todo claro y a la
falta de objetividad al momento de la evaluacidn de los diferentes aspectos relacionados con ella;
los instrumentos para evaluarla cada vez se han hecho mas rigurosos y con mds exigencias;
teniendo ya no solo en cuenta el concepto, si son genéricos o especificos, sino también otros
aspectos como:

= Debe cubrir todos los comportamientos que contribuyen a la calidad de vida como
funcionamiento fisico, social, psicolégico, etc.

= Facilidad para la utilizacién del instrumento, teniendo en cuenta el idioma, el tiempo
requerido, el nivel de lectura, etc.

= Confiabilidad y validez de los grupos de pacientes a utilizar.
=  Precision en las medidas para distinguir salud y enfermedad.

=  Aceptabilidad y consentimiento por parte de los pacientes para completar todas las
medidas.

=  Viabilidad en tiempo y costo de las medidas™*%*®°.

1.3 Calidad de Vida relacionada con la salud en nifos,
adolescentes y aplicacion de cuestionarios

Actualmente existe un interés inmenso en medir CRVS en nifos y adolescentes®. Existen varias
revisiones sistematicas que muestran la utilizaciéon de instrumentos de CVRS utilizados en nifios
(aproximadamente 100); la mayoria se encuentran en inglés, sin embargo se han encontrado
aproximadamente 15 en espafiol, entre genéricos y especificos*>>.

Al igual que en los adultos, los nifios tienen consecuencias psicoldgicas y en su bienestar como
resultado de la presencia de una enfermedad, su tratamiento y los efectos adversos del mismo;
por lo cual, es de vital importancia evaluar la CVRS en esta poblacion para definir la terapéutica a
instaurar en cada enfermedad y principalmente en las patologias crénicas.

Existen varias regulaciones de la Food and Drug Administration (FDA) en cuanto a estudios
clinicos para evaluacidon de medicamentos en la poblacién pediatrica, debido a cuestiones éticas
irrefutables’ . Es en este punto donde evaluar la CVRS, se convierte en fundamental para



Fundamento tedrico 11

determinar el impacto de una enfermedad en la vida de un nifio, sus sintomas, su influencia en la
vida diaria y cémo la terapéutica administrada interviene él.

Debemos tener en cuenta que en los nifios la mediciéon de la CVRS cambia con respecto a los
adultos, pues para los nifios, los valores dados a los aspectos de la vida son completamente
diferentes a los otorgados por los adultos. Para los nifios tienen gran importancia las relaciones
con sus compafieros, el colegio, los juegos, la participacidon en actividades deportivas, la familia,
los vecinos y otros puntos que difieren absolutamente de los estudiados en adultos®. Ademas
segln cada grupo etdreo los intereses y las percepciones acerca de la vida cambian
completamente; asi por ejemplo, es diferente la percepcidon que pueda tener un nifio de 2 afios
acerca de la vida a la que puede tener un nifio de 7 afos; a pesar de que ambos son ninos, los
aspectos objetivos y subjetivos en su vida difieren en cada uno. Sin embargo es poco practico
realizar instrumentos para cada afio de vida, pues seria muy dispendioso, costoso y gastaria
mucho tiempo y no modifica de mayor forma la informacién sobre el tema; por lo que lo ideal
seria realizar instrumentos que puedan englobar la mayor cantidad de caracteristicas comunes en
ninos de todas las edades, que puedan ayudarnos a enfocar un tratamiento en el caso de los
instrumentos especificos o a evaluar poblaciones en el caso de los genéricos.

También debemos tener en cuenta que el contexto de calidad de vida en los nifios es poco
modificable por parte de ellos; los nifios viven y dependen de sus padres o tutores y de una serie
de factores socioecondmicos que por su corta edad no pueden cambiar, diferente a los adultos
quienes en determinado momento pueden decidir cambiar de empleo, vivienda, amigos, etc.
Ademas las percepciones negativas en la infancia influyen en la futura personalidad y en
actuaciones cuando sean adultos, por lo que podrian convertirse en personas no aptas para la
sociedad, incluso en delincuentes. Por tanto no se deben adaptar instrumentos de adultos a la
poblaciéon pediatrica, sino que se deben realizar instrumentos y escalas que sean acordes para los

nifios y adolescentes®*****

. Los instrumentos no sélo se deben realizar para evaluar diferentes
patologias, sino que actualmente ademas, se estd haciendo un esfuerzo multidisciplinario para
realizar escalas que evallden en general la salud del nifio; ademas la utilizacién de los resultados
de estos estudios para la realizacién de guias de tratamiento, politicas gubernamentales para la
infancia y tratamientos individualizados para los nifios>***’.

Los instrumentos que tienen preguntas donde los nifios deban evaluar su CVRS por ellos mismos,
requieren una edad minima de 4 afios. Cuestionarios como el que califica la CVRS de nifios con
asma (CAQA), evalla nifios entre 4 y 7 afos, el cuestionario pediatrico de CVRS en pacientes con
rinitis (PRQLQ) evalta nifios entre 6 y 12 afios. Si queremos evaluar conceptos concretos de la
percepcion de salud por parte del nifio ya se podria realizar desde los 4 afios de edad; pero si lo
gue queremos es evaluar conceptos mas abstractos y términos mds complicados, se requiere que
el nifio sea mayor, en lo posible que tenga mas de 8 afios de edad. ***%%.

La realizacion de cuestionarios en nifios requiere pruebas pilotos que evalien el tiempo de
realizacion de los mismos, que las preguntas sean adecuadas para dicha poblacién y la edad

minima en la cual se puedan aplicar estos instrumentos®.



Disefio de una escala para evaluar calidad de vida en nifios y adolescentes con epilepsia.
ECAVINAE-LICCE

12

Otra cuestiéon importante a considerar es la persona a la cual realizar los cuestionarios; algunos
estudios optan por aplicarlos a los nifios propiamente, otros optan por realizarlos a sus padres o
tutores, otros incluyen al personal médico a cargo del paciente y otros combinan a los
entrevistados **?. Sin embargo atn no existe un acuerdo como tal a este respecto y sélo se han
evaluado por separado las poblaciones y los expertos se han puesto de acuerdo acerca de cual es
la mejor opcidn segun cada estudio. En lo que si existe consenso es que tan pronto como el nifio
pueda opinar acerca de su CVRS, se debe tomar en cuenta su percepcidn y que si hay preguntas
demasiado complicadas o abstractas requiere del apoyo de un cuidador para responder a éstas®.
Por otro lado, los instrumentos pueden ser adaptados a la edad del nifio a entrevistar e incluso se
pueden usar graficas o dibujos para orientar sus respuestas (Figura 1-1), o se pueden crear
respuestas en items diferentes para cada edad como por ejemplo se hizo en el cuestionario de
CVRS en niflos con asma (CQR); segun la edad del nifio también se debe tener en cuenta qué
tanto tiempo atras tiene recuerdos, en nifios pequefios lo ideal es preguntar eventos que hayan
ocurrido una semana atrds. También se debe tener en cuenta el tiempo de realizacién del
cuestionario si éste se va a aplicar a los nifos, pues entre mas pequenos tiene menos tiempo de
atenciéon continua; ademas, es importante la evaluacidon adecuada del cuestionario (por ejemplo
por parte de un grupo de expertos) antes de la realizacidn del estudio piloto, para optimizarlo lo

R . 10,28,35,38,43,44,45,46,47
mejor posible .

Figura 1-1: Escala de medicién de Likert®

Nunca Algunas veces Muchas veces Siempre

Tomado y modificado de Response options with anchoring illustrations from the Child Health and
lliness Profile (CHIP)

Existen algunos nifios que pueden dar respuestas repetitivas debido a su corta edad o a la poca
atencion en el momento de aplicar el cuestionario; para evitar este sesgo se pueden utilizar
graficos de dispersion y tablas de frecuencia que detectan los datos invalidos y se podrian ser
excluidos del estudio®*°.

Existen numerosas escalas algunas genéricas y otras especificas para medir CVRS en nifios; Tabla
1-3 se muestran las mas utilizadas segun cada caso.
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Tabla 1-3: Escalas genéricas de CVRS en nifios’

Escala

Perfil de salud y
enfermedad en
nifos y
adolescentes
(CHIP-AE)

Cuestionario de
Salud del nifio
(CHQ)

Cuestionario de
Calidad de vida en
nifios (CQOL)

Estado funcional II-
R (FSIIR)

Instrumento
genérico de calidad
de vida para nifios
aleman (KINDL)

Cuestionario de
calidad de vida
pediatrico (PedsQL)

Cuestionario de
calidad de vida en
nifios TNO-AZL
(TACQOL)

Cuestionario de
calidad de vida en
niflos preescolares
TNO-AZL (TAPQOL)

Referencia

Starfield et al

Landgraf et al

Graham et al.

Stein y Jessop

Ravens-
Sieberery
Bullinger

Varni et al.

Verrips et al.
Vogels et al.
Theunissen et
al

Fekkes et al.

Edad

Para responder el
nifo: 11-17

Para responder el
nifio: 10-19

Para responder los
padres:

4-19

Para responder el
nifo y los padres:
9-15

Para responder los
padres: 0-16

Para responder el
nifo: 8-16

Para responder
nifios: 8-12
Adolescentes:
13-18

Padres: 8-18

Para responder el
nifio: 8-15
Padres: 5-15

Para responder los
padres: 1-5

N° items

153

87
Multiples
versiones: 28,50,98

15

Multiples
versiones: 14y 43

15 items con 3
escalas centrales.
30 items
adicionales que
comprenden 8
modulos

56

43

Tomado y modificado de Value in health.2004; 7(1).
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Subescalas

Satisfaccion, logros, trastornos, riesgos,
molestias, resistencia

Funcionamiento fisico, Rol/emocional social,
Rol/comportamiento social, Rol/fisico social,
dolor corporal, comportamiento general, salud
mental, autoestima, percepciones generales de
salud, cambios en la salud, impacto emocional
en los padres, impacto del tiempo en los
padres, actividades familiares, cohesion
familiar

Movilizacién y uso de las manos, actividades
escolares, amigos, relaciones familiares,
molestias debido a sintomas corporales,
preocupaciones, depresion, vision,
comunicacion, apariencia, alimentacion, suefio

Comunicacién, movilidad, humor, energia,
suefio, alimentacidn, ir al bafio, jugar

Mental, fisico, vida social, psicoldgico,
relaciones sociales, funcionamiento fisico,
actividades de la vida diaria

Funcionamiento fisico, funcionamiento
psicoldgico, funcionamiento social, dolor,
nausea, ansiedad, tratamiento de ansiedad,
preocupacion, problemas cognitivos,
percepcidn de la apariencia fisica,
comunicacién médico/enfermera

Quejas fisicas, funcionamiento motor,
funcionamiento autéonomo, funcionamiento
social, funcionamiento cognitivo, buen y mal
humor

Funcionamiento fisico (suefio, apetito,
problemas pulmonares, problemas
estomacales, problemas en la piel,
funcionamiento motor), funcionamiento social
(problemas de comportamiento,
funcionamiento social), funcionamiento
cognitivo(comunicacién), funcionamiento
emocional(buen humor, ansiedad, entusiasmo)
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Tabla 1-4: Escalas especificas de CVRS en nifios’

Escala
Cuestionario de calidad de
vida en asma pediatrica
(PAQLQ)

Cuestionario de asma
infantil (CAQ)

Cuestionario de calidad de
vida de rinoconjuntivitis
pediatrica (PRQLQ)
Cuestionario de calidad de
vida en adolescentes con
rinoconjuntivitis
(AdolRQLQ)

Escala de calidad de vida en
oncologia pediatrica
(POQOLS)

Inventario de calidad de
vida en cancer pediatrico
(PCQL)

Calidad de vida en epilepsia

(adaptado de QOLIE 89)

Instrumento de calidad de
vida en Diabetes (DQOL)

Cuestionario de calidad de
vida en artritis juvenil

Calidad de vida en nifios
con enfermedad de Crohn

Cuestionario de calidad de
vida en espina bifida

Referencia

Juniper et al.

Christie et al.

French et al.

Juniper et al.

Juniper et al.

Goodwin et
al.

Varni et al.

Wildrick et
al.

Ingersoll y
Marrero

Duffy et al.

Rabbet et al.

Parkin et al.

Edad

Para responder el
nifio: 7-17

Para responder el
nifio:

CAQ-A: 4-7
CAQ-B: 8-11
CAQ-C: 12-16

Para responder el
nifio: 6-12

Para responder el
adolescente: 12-
17

Para responder
los padres: 0-18

Para responder
nifios y padres:
8.18

Para responder el
nifio: 8-18

Para responder el
nifio: 11-18

Para responder el
nifio: 9-12
Padres: 2-18

Para responder el
nifio: 8-17

Para responder el
nifio: 13-20
Padres: 5-12

Tomado y modificado de Value in health 2004; 7(1).

N° ftems

23

CAQ-A: 14
CAQ-B: 22
CAQ-C:31

23

25

21

32

25

53

74

88

47, 44

ECAVINAE-LICCE

Subescalas

Limitacién de actividades, sintomas,
funcion

CAQ-A: Angustia

CAQ-B: Calidad de vida activa 'y
pasiva

CAQ-C: Calidad de vida activa, en
adolescentes, severidad, reactividad
Sintomas nasales, sintomas
oculares, problemas practicos, otros
sintomas, limitacidn de actividades
Problemas practicos, sintomas no
asociados a fiebre, sintomas nasales,
sintomas oculares, actividades
especificas del paciente, emociones
Funcionamiento fisico, trastorno
emocional, externalizacién del
comportamiento

Sintomas relacionados con
enfermedad y tratamiento,
funcionamiento fisico,
funcionamiento psicoldgico,
funcionamiento social,
funcionamiento cognitivo

Auto concepto, vida en el hogar,
vida en la escuela, actividades
sociales, medicinas

Impacto de la enfermedad.
Preocupaciones de la enfermedad,
satisfaccidn con la vida

Funcién motora gruesa, funcion
motora fina, funcidn psicosocial,
sintomas generales

Enfermedad y su tratamiento,
aspectos sociales, emocionales,
familiares, de educacidn y del futuro
Social, emocional, intelectual,
financiero, médico, independencia,
medio ambiente, fisico, recreacional
y vocacional
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A lo largo de los afios; como mencionamos previamente, se ha aumentado el interés en realizar
estudios de CVRS en nifios, sin embargo el habla hispana ha sido un poco olvidada, y los
cuestionarios existentes en esta lengua son mucho mas escasos que los que hay en inglés'**'. Y si
hablamos del mismo tema con las escalas especificas para epilepsia, el tema se complica alin mas,
pues el déficit es mayor.

1.4 Calidad de Vida relacionada con la salud en nifos y
adolescentes con epilepsia

Como en las demas enfermedades crdnicas; en la epilepsia, es fundamental investigar la CVRS y
principalmente si estamos hablando de la poblacion pediatrica y adolescente, pues es una
patologia incapacitante, que genera gran compromiso desde el punto de vista fisico, funcional,
laboral, educativo, psicoldgico, etc. Sin embargo la utilizacidon de instrumentos que evalien CVRS
en epilepsia son mucho mas recientes que en las otras enfermedades crénicas’>.

La epilepsia es la patologia neurolégica grave mas importante en la infancia®; la cual esta
influenciada por numerosas caracteristicas adicionales a la afectacidon fisica o numero de
convulsiones solamente; también influyen en la vida del nifio factores como: la estigmatizacion, la
inseguridad por el pensamiento continuo de presentar una posible convulsién, las limitaciones
para la vida diaria, sobreproteccion de los padres y familiares, y un sin numero de factores que
estan relacionados mas con el entorno que con la patologia propiamente dicha>.

Las implicaciones en la CVRS en nifios con epilepsia se ha observado que son mayores a las

55,56

encontradas en otras patologias crénicas como por ejemplo asma o diabetes™°, ademds se han

observado diferencias entre la percepcion de los padres y la de los nifios™ .

En un estudio realizado en Escocia en el afio 2009°%, se utilizé un método de enfoque por grupos,
dividiendo las edades en tres grupos. Se utilizaron variables segun los factores bioldgicos que
afectan al nifio y adolescente con epilepsia, pero también otros factores mas subjetivos, en los
gue se realizaron preguntas abiertas que luego fueron cerradas para su andlisis. Cada individuo
entrevistado firmd un consentimiento informado, y dentro de las variables utilizadas estuvieron:
Edad, género, tipo de convulsién, edad al momento del diagndstico (que ademas se utilizd para
saber el tiempo de evolucidn de la enfermedad), frecuencia de crisis, medicacién administrada,
sentimientos acerca del futuro, sentimiento acerca de su vida actual, qué dice y qué piensa la
gente acerca de su enfermedad, percepciones de los profesores, como realiza las tareas, que
piensa la familia, cosas buenas y malas de su enfermedad, como se siente tomando
medicamento, si recuerda tomar la medicacion, cdmo se siente en el momento y después de
tener una convulsién, que reaccién toma para afrontar las convulsiones, cdmo se siente en su
hogar y en la escuela, cdmo se siente cuando va a una visita médica y qué le han realizado en
ellas. Cada uno de estos temas tiene un subtema para analizar mas a profundidad en cada punto;
debido a que este es un andlisis mas cualitativo, en este estudio decidieron realizar grupos para
aumentar la validez y confiabilidad.
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Como se puede ver, es extremadamente dificil evaluar la CVRS en epilepsia en un individuo, mas
cuando corresponde a un nifio; pues las percepciones son diferentes. En diferentes estudios se ha
encontrado que la edad ideal para realizar cuestionarios por el mismo paciente, es en mayores de
7 anos; donde ya tienen un pensamiento mas abstracto para analizar mejor las preguntas, en
nifios menores se debe contar con un acompafiante que lo ayude. En este estudio se dividieron
las edades por grupos de 7-8 afos, 9-10 afios y 11-12 afios, y se realizaron las preguntas de
acuerdo a cada grupo etdreo, sin embargo es una tarea demasiado dispendiosa, que no es facil de
realizar si estamos hablando de una escala o cuestionario Unico y las limitaciones son muchas de
acuerdo a la poblacién escasa que podria responder el cuestionario por si misma.

Existen varias escalas de evaluacién de Calidad de Vida en Epilepsia Infantil y del Adolescente
(CVEIA); la mayoria creadas y validadas en inglés y pocas con parametros psicométricos
adecuados para su uso, entre ellas: Impact of Pediatric Epilepsy Scale (IPES), evalia el impacto
familiar sobre el nifio, teniendo varios campos: Actividades sociales, lo que quieren los padres en
el futuro para el nifio, participacion en actividades, salud, académico, autoestima, relaciones con
los compafieros y familiares, autoestima. Tiene buenas propiedades psicométricas (o
Cronbach=0.92, correlacidén para test-retest=0.81) >° . Se realizd la validacién de la Hague
Restrictions in Epilepsy Scale, aplicAndola a pacientes con epilepsia farmaco-resistente® . Se
realizo la validacidon brasilefia del Quality of Life of Children with Epilepsy (QVCE-50), aplicado a
padres, que interroga campos familiar, social/psicoldgico y fisico; con consistencia interna
satisfactoria (o de Cronbach=0.70, 0.86, 0.68 respectivamente) ®* . Ademds: Quality of life in
chilhood Epilepsy Questionnaire (QOLCE), que esta validado y tiene buena consistencia interna en
Estado Unidos y Australia (a de Cronbach entre 0.76 y 0.97), que es aplicado a padres de
pacientes con epilepsia entre 4 y 18 afos, evalla: Cognicion, comportamiento, bienestar,
actividades fisicas, actividades sociales®>®*®*,

En idioma espafol solo existen 3 escalas para aplicacion en CVEIA; la escala Quality of Life in
Epilepsy in adolescent (QOLIE-AD 48), que es la versién de la escala QOLIE para la poblacién
adolescente, validada al castellano y con una confiabilidad y validez similar a la original, pero no
aplicada a nifios; este cuestionario consta de 48 items agrupados en 8 subescalas asi:
Funcionamiento fisico (5), estigma (6), impacto de la epilepsia (12), comportamiento en la escuela
(4), concentracién y memoria (10), actitudes alrededor de la epilepsia (4), apoyo social (4),
percepcion de la salud (3), (o de Cronbach entre 0.73 y 0.94) ® . La otra escala existente es la
escala de calidad de vida en el nifio con epilepsia (CAVE); realizada por espafioles, ain no cuenta
con un estudio con la poblacién suficiente en Colombia para ser validada; (ver Tabla 1-5).
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Tabla 1-5: Escala de calidad de vida en el nifios con epilepsia (CAVE) ¢’

Tipo Muy mala Mala Regular Buena Muy buena
Aprendizaje 1 2 3 4 5
Relacion social 1 2 3 4 5
Opinién de los padres 1 2 3 4 5
Asistencia escolar 1 2 3 4 5
Conducta 1 2 3 4 5
Relacién social 1 2 3 4 5
Intensidad de las crisis 1 2 3 4 5
Frecuencia de crisis 1 2 3 4 5

Tomado y modificado de Rev Neurology 1997; 25: 415-421.

Recientemente se realizd una nueva escala de calidad de vida en nifios con epilepsia entre 4 y 10
afios en México; “ECAVIPEP”, que consta de 22 items y un a de Cronbach de 0.67%.

En Colombia es muy importante el estudio de CVRS en epilepsia; pues tenemos una elevada
prevalencia segun el estudio de Vélez y Eslava en el 2006, basado en el estudio EPINEURO, se
reporta una prevalencia general de 11,3 por 1000 para todas las epilepsias y 10,1 por 1000 para la
epilepsia activa; cifras que son menores comparadas con otras regiones del mundo,
probablemente porque existe un subregistro y subdiagndstico de esta patologia en el pais. Se
encontraron cifras muy parecidas en las diferentes regiones del pais, no hubo diferencias
significativas por género, la mayoria de la poblacidon tuvo la edad de inicio de su epilepsia
principalmente en la infancia, iniciando 71% en menores de 18 afios y 28% en menores de 6 afios;
pero la poblacidén con epilepsia principalmente fue adulta, siendo 72% mayor a 19 afios®’. En
Colombia no existe una escala de calidad de vida creada ni validada para nuestro pais; se utilizan
ocasionalmente las escalas existentes en espafol de las que se han realizado estudios en otros
paises, como el QOLIE-AD 48 y el CAVE; sin embargo debido a la falta de instrumentos para
evaluar CVEIA, se realiza poca valoracidn en un tema tan importante para definir diagndstico,
tratamiento y prondstico en estos nifios.

Como ya se habia mencionado previamente, se realizard una escala basada en las 4 esferas
propuestas por Medina Malo: esfera bioldgica, psicoldgica, social y laboral/educativa®; en el caso
de la escala de calidad de vida en epilepsia en nifios, se evaluara la esfera educativa mas no la
laboral y este aspecto se evaluara en algunos casos aislados.
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Figura 1-2: Esferas de calidad de vida en nifios con epilepsia. Propuesta por Medina Malo®

la Psicoldgica

Esfera

Para la evaluaciéon de dichas esferas, Medina Malo también ha propuesto una manera de evaluar
por cada esfera y calificar los items como indica la figura 1-3.

Figura 1-3: Factores objetivos que inciden en la calidad de vida del paciente con epilepsia.
Propuesta por Medina Malo®
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1.5 Esfera biolodgica en Calidad de Vida en ninos y adolescentes
con epilepsia

Para evaluar la esfera bioldgica de la CVEIA, es indispensable tener claros los conceptos
relacionados con epilepsia, y conocer la clasificacién actual de las epilepsias para enmarcar al
paciente de manera adecuada; aunque la clasificacion anterior donde se dividen en focales y
generalizadas aun se continda utilizando.

La International League Against Epilepsy (ILAE), ha realizado a través de los afios varias
clasificaciones y definiciones de epilepsia; de Kyoto (1981), Hamburgo (1985), Nueva Delhi (1989)
y la ultima revisiéon (2010), donde basicamente se enfatiza en una nueva clasificacion de las

epilepsias®’?.

Se deben citar algunos conceptos claros ya definidos y estandarizados a nivel mundial:

“Las crisis epilépticas son manifestaciones clinicas de descargas hipersincrénicas de un grupo de
|n71.

neuronas en el cortex cerebra
“La epilepsia corresponde a 2 o mas crisis recurrentes no provocadas” y se definié6 como “Un
desorden cerebral crénico caracterizado por una predisposicion a desarrollar crisis epilépticas,

con una serie de consecuencias neurobioldgicas cognitivas, psicoldgicas y sociales””?.

“Sindrome epiléptico corresponde a un conjunto de signos y sintomas que definen una condicion
»n73

epiléptica Unica” .

En la clasificacion de la ILAE de 1989, los dos factores fundamentales en que se clasificaban las
epilepsias eran: Etioldgico y topografico. Topograficamente se dividia en generalizadas, focales y
de localizacidon indeterminada; a su vez cada una se dividia en idiopatica, criptogénica y
sintomdtica. En 2010 se elimind la clasificacion de las epilepsias en focales y generalizadas y
cambia la clasificacidn etioldgica por: Epilepsias estructurales/metabdlicas, genéticas y de causa
desconocida. Aqui se definid el término sindromes electroclinicos como “un complejo de
n74

sintomas, signos y caracteristicas clinicas que en conjunto definen un sindrome distintivo
(Tabla 3-9).
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Tabla 1-6: Sindromes electroclinicos y otras epilepsias (Clasificacion ILAE 2010) "

Sindromes electroclinicos y otras epilepsias

Sindromes electroclinicos (Segun la edad de comienzo)

-Neonatal: Epilepsia neonatal familiar benigna.

-Lactancia: Sx de Dravet, Sx de West

-Infancia: Sx de Lennox Gastaut, ausencias infantiles, epilepsia benigna con puntas centro
temporales, crisis febriles plus, epilepsia frontal nocturna autosémica dominante, Sindrome de
Panayioutopoulos.

-Adolescente/adulto: Epilepsia miocldnica progresiva, epilepsia de ausencias juvenil, epilepsia
mioclénica juvenil.

-Menos relacionadas con la edad: Epilepsias reflejas

Epilepsias por causas metabdlicas/estructurales

Sxs neurocutaneos, trastornos del desarrollo cortical.

Constelaciones distintivas

Hamartoma hipotalamico con crisis geldsticas, esclerosis del hipocampo con epilepsia temporal,
Sx de Rasmussen

Epilepsias con causa desconocida

Sx de Panayiotopoulos, epilepsia rolandica benigna

Entidades con crisis no epilepsia

Crisis febriles

Tomado y modificado de Rev Neurology (52), 541- 547.

De acuerdo a esto se toman unas caracteristicas para caracterizar la epilepsia en los pacientes; se
debe tener en cuenta: Anomalias en el examen neuroldgico, factores que precipitan las crisis,
relacién con el suefio, alteraciones cognitivas o del desarrollo, caracteristicas del
electroencefalograma y la edad de comienzo de la epilepsia’.

Uno de los mas importantes factores que afectan la calidad de vida en los niflos y adolescentes
con epilepsia es el tipo de crisis que presentan; la edad es importante porque ademas de la
percepcion diferente en cada grupo etario, también existen tipos diferentes de sindromes segun
el grupo de edad; encontrando mayor prevalencia de epilepsias generalizadas en nifios menores y
a medida que van creciendo aumento de las crisis focales. Ademas es muy importante la
implicacion que tiene la respuesta a los tratamientos en esta patologia, también es muy
importante evaluar las comorbilidades asociadas. La frecuencia y caracteristicas de las crisis se
determinan de manera diferente segln la capacidad de los padres de recordarlas de acuerdo al
mayor o menor numero de las mismas y a la manera de responder a las mismas, encontrando
incluso cifras de 77,22% de madres que no saben cémo reaccionar ante una crisis de sus hijos®’.

Existen otros factores que influencian la CVEIA como la medicacién anticonvulsivante recibida, el
numero de medicamentos, los efectos adversos asociados, el tiempo que lleva padeciendo de
epilepsia, si han recibido algun tratamiento adicional para la epilepsia como dieta cetogénica,
estimulador de nervio vago (VNS), cirugia de epilepsia, entre otros®.
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Aspectos fisicos como restriccion para los movimientos, incapacidad para la realizacién de las
actividades de la vida diaria, dificultad para la realizacion de esfuerzo fisico, implicaciones en
aspectos relacionados como lenguaje, audicidn, visién, suefio, etc’”°.

La Liga Central contra la Epilepsia de Bogota (LICCE), ha propuesto una clasificacién de la epilepsia
en base a las propuestas de la ILAE. La primera divisién es en epilepsias primarias, que
corresponden a epilepsias en pacientes sin factores de riesgo perinatales, sin sindromes
epilépticos definidos y con neuroimagenes normales; y secundarias en las cuales se presentan
antecedentes relacionados con las patologias y/o alteraciones a nivel de paraclinicos. Las
epilepsias primarias se dividen en dos grupos, uno que corresponde a etarias y otro a no etarias y
las epilepsias secundarias se dividen en secuelares y en enfermedades que cursan con epilepsia. A
su vez cada grupo se divide en leves, moderado, grave o catastréfico®. Ya que esta escala esta
basada en la propuesta del Dr. Medina Malo, acogeremos en el estudio la clasificacion de
epilepsia propuesta por la LICCE.

1.6 Esfera psicologica en Calidad de Vida en ninos y adolescentes
con epilepsia

La epilepsia siempre ha sido una enfermedad estigmatizada; tanto que anteriormente se
consideraba una enfermedad mental; desde la realizacidn del CIE-9 (Clasificacion Internacional de
enfermedades) en 1978, se empezd a considerar como una enfermedad neuroldgica’™.

Existen areas del cerebro que estdn relacionadas con las emociones, sentimientos, pensamientos,
etc. Y que se relacionan por su funcidén con numerosos factores psicolégicos en el ser humano; el
paciente con epilepsia no es la excepcion. Se ha encontrado cdmo el sistema limbico interviene

en la regulacién de todas estas situaciones, incluyendo miedo, angustia, aprendizaje,
etc76,77,78,79,80

Ademas existen epilepsias que producen sintomas psicoldgicos- psiquiatricos de acuerdo a la
zona epileptogénica comprometida, que se producen como crisis, auras, o incluso como
fendmenos interictales, que también influyen en la CVEIA; esto se puede observar por ejemplo

cuando se afecta hipocampo, regién temporal, frontal, entre otras®"®.

Existe amplia asociacién de la epilepsia con trastornos tales como la depresion, la hipomania,
83,84,85

alteraciones psicoticas, violencia, miedo, etc
También existen trastornos de la personalidad y alteraciones comportamentales que estdn
relacionados a la epilepsia®.

Existen pocos estudios de CVRS en epilepsia, y menos aun si es poblacion infantil y adolescente.
Dentro de lo poco que se puede referenciar, se encuentra que no solo la epilepsia como tal
influye en la esfera psicoldgica del paciente, sino también los farmacos utilizados y todo el medio
ambiente que rodea a estos individuos; que altera de forma negativa o positiva segun sea el caso,
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la conducta del paciente, el comportamiento motor, el lenguaje y otras funciones que se ven
directamente relacionadas con la autoestima, interacciones sociales y la vida de comunicacién del
ser humano®”®,

Los pacientes sienten el estigma de la enfermedad, el rechazo, la discriminacién de la sociedad; lo
gue lleva a aislamiento y dependencia por parte del paciente y sobreproteccién por parte de los
cuidadores y personas que lo rodean. Y no solamente hablamos de los efectos negativos de la
enfermedad, sino también de los cambios en la vida diaria que pueden aparecer por ejemplo
luego de una cirugia de epilepsia exitosa; donde nadie le ensefa ni orienta al paciente acerca de
como afrontar la vida sin todas las limitaciones que le ponia la epilepsia y que ahora no las
tiene®.

La otra que estd directa o indirectamente afectada con esta patologia es la familia del paciente
con epilepsia, y ain mas si estamos hablando de un nifio o adolescente; donde la calidad de vida
de todo el conjunto de personas que rodea al paciente se encuentran incluidas en la vivencia de
la patologia. Situaciones como el temor de que algo malo le pase al paciente, observar como el
nifio no se puede vincular normalmente a la sociedad, cdmo en algunos casos ni siquiera puede
realizar las actividades de la vida diaria, la inversién alta de tiempo en su acompafiamiento, el
retraso del desarrollo, la falta de una pareja, las discusiones entre familiares, el sentimiento de
envidia por la atencion por parte de los hermanos, etc®.

Otro aspecto que influye demasiado en la dindmica diaria del conjunto familia-paciente, es el
econdémico, pues a pesar que el paciente cuente con un sistema de salud apropiado para hacer
llevadera su patologia, se realizan muchos gastos en torno a su patologia. Se debe gastar en
transporte, desplazamiento a otros sitios donde realicen los controles o tratamientos,
alimentacion diferente, utensilios de aseo en mayor cantidad o diferentes a los usuales, incluso
en algunas ocasiones alguien de la familia debe abandonar su vida laboral para estar al cuidado
del enfermo; todo esto afecta de uno u otro modo la situacidon afectiva de nuestro grupo
familiar®.

Ademas los farmacos anticonvulsivantes también pueden ocasionar cambios en la conducta y la
cognicion. Varios estudios muestran cédmo pueden estar afectados por las medicaciones,
ocasionando en mayor o menor grado alteraciones en: Hiperactividad, efecto psicotrdpico,
confusion, somnolencia, conductas delirantes, cognicién, depresidn, sedacidn, irritabilidad y
trastornos de la conducta. Dentro de los farmacos nombrados se encuentran: Fenitoina,
fenobarbital, primidona, carbamazepina, etosuximida, 4cido valproico, benzodiacepinas,
vigabatrin, lamotrigina, gabapentina, topiramato, tiagabina, oxcarbazepina y levetiracetam®.

También se debe tener en cuenta la gran importancia que tienen las baterias neuropsicoldgicas
para estudio de nifios con epilepsia, las cuales con su resultado impactan de una gran manera al
grupo familiar; causando alteraciones del efecto en todo el grupo en el caso de resultados por
debajo del limite normal; ademas de su importancia en temas fundamentales como la cirugia de
epilepsia™.
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1.7 Esfera social en Calidad de Vida en nifios y adolescentes con
epilepsia

Las patologias crdnicas ejercen una modificacion de la vida de quienes las presentan y de las
personas que estan a su alrededor, no solo por su curso permanente sino por la terapéutica
utilizada. En el caso de la epilepsia pedidtrica, hay dos aspectos muy importantes a tener en
cuenta; En primer lugar, la edad de los pacientes los hace los vulnerables emocional y
socialmente y dificulta su adaptacion a la situacidon; ademas, el desconocimiento de la
enfermedad hace que los nifios sean objeto de burlas y rechazo por sus pares.

La epilepsia es una enfermedad que ha sido mal entendida desde los inicios mismos de la historia
de la humanidad, ha sido tan poca su compresién que ha llevado a quienes la padecen a ser
estigmatizados y separados del resto. En la antigliedad los griegos la consideraron “la
enfermedad sagrada” pues tenia una afectacion sobre el espiritu. A lo largo de la historia ha
pasado por diversos conceptos desde maleficios que entran al cuerpo por la via aérea (concepto
de los indigenas bolivianos), por la rivalidad entre el instinto animal y espiritu del bien y el mal (de
los Mayas), hasta la cristiandad que traté de endemoniados a los pacientes con epilepsia,
definicion que acentud el protestante Martin Lutero al llamarla “Morbus daemoniacus”
enfermedad demoniaca. Incluso en épocas de la edad moderna se sigue considerando que
padecer epilepsia puede ser un criterio para prohibir o anular un matrimonio en paises como
China e India. Pero al ser la epilepsia una enfermedad universal, que afecta a todas las clases
sociales, religién, sexo, razas, edad, sus padecimientos no se encuentran limitados a las minorias

como tradicionalmente ha ocurrido con otras marginaciones y estigmasgl.

Socialmente la epilepsia es considerada una entidad devastadora, que limitard y hara sentir
frustrado a quien la sufre, puesto que este individuo no es visto competente para desarrollar un
rol dentro de la sociedad en el que cumpla con las normas y reglas de la trama social ya
elaborada. Por lo tanto la definicion social para epilepsia es “Un fendmeno bioldgico que
interrumpe el normal desarrollo de actos sociales de una persona involucrando el entorno de

desempefio en forma sutil o importante” es en esta ultima parte donde el juzgamiento social de
la enfermedad hace su mayor interferencia para el desarrollo de sujeto en esferas como la

escolar, importantes para la relacionarse y consolidar los pactos sociales™.

Al evaluar la calidad de vida de los nifios con epilepsia hay que tener en cuenta diversos factores
determinantes, los clinicos que incluyen caracteristicas de las crisis, los medicamentos requeridos
para el tratamiento de las mismas con sus potenciales efectos adversos y seguimiento clinico
periddico; los factores psicoldgicos comprenden las repercusiones que representa la epilepsia en
la conducta, proceso de aprendizaje y capacidad cognitiva; Finalmente los aspectos sociales que
hacen referencia a las conductas negativas o positivas tanto a nivel familiar como escolar que
afectan la percepcién del nifio de su condicidn asi como su rol y capacidad de interaccion social.
Son precisamente los aspectos sociales la clave para una adecuada adaptacion y desarrollo del
nifio.
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Tener epilepsia no es una enfermedad que se limita Unicamente a la biologia y fisiologia del
paciente pediatrico. No implica ver al paciente como un ser mas alld de lo tangible, ver su
integracién en la primera escuela para la vida que es la familia, como afecta a ella el diagnéstico,
puesto que son los primeros impactados, son quienes primero viviran el choque emocional de
una enfermedad tan mal entendida por la sociedad. Es normal que en el ambiente familiar se
generen ideas de incertidumbre, debido a que se ignora el cémo afrontar esta nueva situacion.
Hay un nuevo cambio en las dindmicas familiares, se ponen a prueba la integridad familiar,
cambia la mirada de la familia hacia el nifio, puesto que se generan nuevos conceptos de
vulnerabilidad y entran a participar otros factores como el econémico debido a que la epilepsia es
una enfermedad que demanda costos. Es entonces cuando la familia adopta actitudes como la
sobreproteccion que serd marcada en cuanto mas pequefio sea el nifio, y es justificada en los
riesgos a que estd sometido el paciente para ocasionarse un dafio fisico, ésta lo acompafiard
aunque las crisis hayan sido controladas. Los nifios sufren de limitacién para explorar y tener su
normal desarrollo puesto que es la forma en que sus padres encuentran tranquilidad, pero esta
traera con el tiempo sentimientos de incapacidad, inseguridad, frustraciéon y aislamiento que serd
fundamental para el desarrollo de la vida adulta. La interaccion y las actividades familiares
también se ven afectadas debido a que se deben manejar situaciones estresantes para el menor,
y la demanda de horarios para controles, medicamentos y situaciones que demanda la epilepsia,
esto genera conflictos principalmente con los jévenes por las actitudes propias de la edad. El
impacto que genera la epilepsia, cuando las crisis son poco controladas, mas la presidn social y
recursos econdmicos, son otros factores que ejercen presién sobre el grupo familiar y el paciente
puesto que generan las ya comentadas actitudes de rechazo, temor, y aislamiento que vienen
desde la familia extendida y el resto de la sociedad, favoreciendo mitos y llevando a la familia a
agotar todo tipo de recursos para encontrar una solucién total a la epilepsia®.

El acto social, definido como el conjunto de situaciones y comportamientos requeridos para la
relacién de un individuo con otro, no excluye a los niflos pues ellos son el bien mas preciado de
una sociedad. Sus relaciones tanto en la escuela como en los otros ambientes donde se
desenvuelven estaran limitadas por el temor que experimentan al pensar que pueden presentar
una crisis en cualquier momento y temen especialmente a la reaccidon de sus semejantes al
evento, se consideran presa de burlas y rechazos y esto afectarda su comportamiento e
integracion®.

El afrontamiento de la enfermedad alterara no solo la percepcidn social sino la percepcion
individual del niflo quien podra adoptar diferentes reacciones desde enojo y frustracién hasta
culpa y depresion, la familia como principal fuente de apoyo sera la responsable de apoyar y
asumir esta situacién en un proceso de acompafiamiento permanente al nifio. El impacto del
diagndstico afectara diferente al ndcleo familiar pasando desde la negacidon del diagndstico la cual
aumenta el temor vy dificulta la resolucién de las dudas, hasta una posicién mas flexible que
representara un mejor prondstico para el manejo de la Epilepsia puesto que la familia estara
abierta a los procesos encaminados a mejorar la calidad de vida del nifo. En cuanto a la
comunicacion del diagnéstico, se ha visto con mucha frecuencia que los padres pretenden asumir
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una actitud protectora ocultandolo a los nifios, lo que por supuesto, pese a que los nifios notaran
que les sucede “algo” no podran disipar sus dudas y aumentara en ellos el sentimiento de
soledad®.

La escuela es otro escenario que aportara herramientas fundamentales para el desarrollo de la
personalidad del nifio. El cdmo el nifio con epilepsia afronte esta nueva etapa y los obstaculos
gue ésta trae, dependera de las bases obtenidas desde la familia, las fortalezas desarrolladas, el
manejo de las debilidades, las actitudes propias del nifio y el apoyo y confianza que le genere su
grupo familiar.

El rol del maestro es una parte importante para el nifio debido que él determinard la conducta
gue tomen los compafieros pues puede llevar a sobreproteger al nifio, a su aislamiento y/o a las
conductas de rechazo por parte de sus iguales.

El mismo maestro puede tener estas conductas de rechazo debido al desconocimiento de la
enfermedad y el temor que causa el que pueda tener una crisis en el aula de clases y las
responsabilidades que esta pueda conducir. En definitiva el aula de clases y la relacidon con los
compaiieros es vital para el nifio con epilepsia, y los aspectos sociales y calidad de vida que este
tendra®.

La actividad fisica y el juego como parte de la misma constituyen un aspecto de vital importancia,
pues hace parte de las herramientas de aprendizaje y desarrollo integral del nifio y en el paciente
pedidtrico con epilepsia merece consideraciones especiales.

Actividades de gran esfuerzo que propicien la hiperventilacion (un conocido desencadenante de
las crisis); podrian limitarse, aunque si las crisis se encuentran controladas no seria necesario.
Deportes de alto riesgo como boxear, esquiar y escalar no estdn recomendados y otros como
nadar requieren vigilancia permanente para evitar riesgos.

El desconocimiento de padres, profesores y el mismo paciente puede llevar a una exagerada
proteccion o prohibicidn de la practica de alglin deporte pero la conducta adecuada es evaluar los
riesgos y opciones individualizando cada caso®.

La forma como el nifio y la familia se adaptaran y afrontaran a la epilepsia depende en gran
93,94
’

medida de la edad del primero asi:

= Infancia: Los lactantes y nifios pequefios dependen por completo de sus padres quienes de
cierta forma moldean su personalidad. No hay una elaboracién estructurada de su
enfermedad ni de las emociones que sus padres transmiten con respecto a la situacién,
como un castigo por su mal comportamiento y puede presentarse apatico a colaborar con un
tratamiento e incluso manifestar enojo con sus padres porque no pueden aliviar su

malestar®>®,
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=  Pre-escolares: Quizas considerada la etapa mas vulnerable para los nifios que requiere una
estrecha supervisién por parte de los padres. Tienen dificultad para percibir adecuadamente
la enfermedad, dadas las restricciones, hospitalizaciones y suministro de medicamentos que
se le relacionan, pueden presentar conductas de oposicidn y depresion, incluso regresién en
algunos hitos del desarrollo®*®*.

=  Escolares: A partir de esta etapa empieza a tomar relevancia la interaccidon con el mundo
fuera de la familia y las implicaciones que pueda tener la enfermedad en el mismo; los nifios
se sienten diferentes a los demas lo que altera sus relaciones con sus pares y su autoestima.
La actitud mas comun de los padres es la sobreproteccion que en lugar de representar un
beneficio representa una limitante en el desarrollo del nifio, incluso, algunas veces los padres
podrian promover el ausentismo escolar. No hay que olvidar que por lo general, los nifios
con epilepsia pueden asistir a un centro de educacion regular®®.

= Adolescencia: Es en esta etapa de la vida cuando es imperativa la necesidad de
independencia e identidad. La meta debe ser promover en el adolescente la actitud de
conciencia de su enfermedad y asumir responsablemente su tratamiento lo que resulta un
gran reto dado el ritmo de vida que se maneja en esta etapa, donde la necesidad de querer
ser reconocido por un grupo puede conducir a un descuido de la medicacién, alteracién de
los horarios de sueio e incluso consumo de licor, sustancias psicoactivas, que pueden ser
posibles desencadenantes de una crisis. Aunque es necesario tener ciertas restricciones,
también se deben promover actividades ludicas que permitan el desarrollo de la

personalidad del paciente®*.

1.8 Esfera educativa en calidad de Vida en nifos y
adolescentes con epilepsia

Otro campo muy importante en la CVEIA, es el educativo. Los nifios y adolescentes tienen otra
vida en la escuela, donde adquieren conocimiento, pero ademas sus compafieros y profesores se
convierten en otro tipo de familia, que influye en la CVEIA. En algunas ocasiones tanto los padres
como los pacientes ocultan a los compafieros y profesores que padecen epilepsia®*.

Existe un impacto negativo comprobado en la asistencia escolar en alteraciones médicas como
trastornos de comunicacién, disfunciones auditiva y visual, paralisis cerebral y por supuesto

%97 También existen otras actividades escolares diferentes a las clases diarias, donde se

epilepsia
debe evaluar si el nifio estd participando activamente de ellas. Trastornos asociados a la epilepsia
como déficit de atencién, hiperactividad, depresion, ansiedad, alteran directamente el

aprendizaje y el comportamiento del nifio en la escuela.

La inasistencia escolar principalmente estd causada por frecuencia de las crisis, severidad de las
crisis, asistencia a citas médicas y tratamientos asociados como terapias, realizacion de
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paraclinicos como imagenes diagndsticas (RMN, TAC, etc.), electroencefalogramas, pruebas
sanguineas y otros.

Se ha encontrado en varios estudios que entre menos nivel de escolaridad en los pacientes y en
98,99 .z

> . También se ha encontrado que el
sexo femenino comunica mas su condicién de epilepsia que el sexo masculino y ademas las nifias

los padres, se generan mas dias de ausentismo escolar

tienen mayor apoyo de sus amigos que los nifios®.

En un estudio de Austin, et. al se revisaron pacientes con varias patologias crénicas y se analizo la
CVRS, encontrando mayor afectacién en los nifios con epilepsia que con las demés patologias™®'.

Los niflos con epilepsia generalmente tienen un rendimiento académico menor y logros

académicos mas tardios; principalmente relacionados con el tipo de epilepsia, déficits

atencionales y problemas de comportamiento observados en estos pacientes'>1%*1%%

La escolaridad en estos pacientes puede ser en escuela regular o en institucidn especial segun
como se encuentre el paciente desde el punto de vista de su patologia y la disponibilidad que

haya de instituciones para escolarizarse'®'%*"
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2. Objetivos de la investigacion

2.1 Objetivo general

Disefiar una escala que permita valorar la calidad de vida en nifios y adolescentes con epilepsia,
en el contexto de los pacientes que asisten a la Liga Central contra la epilepsia (LICCE) y al
Hospital de la Misericordia (HOMI) en los afios 2014-2015.

2.2 Objetivos especificos

= Determinar qué factores dentro de los aspectos bioldgicos, psicoldgicos, sociales vy
escolares modifican la calidad de vida de los nifios con epilepsia.

= Validar la escala en la poblacidn de nifios con epilepsia que asisten a LICCE y HOMI en los
afios 2014-2015.

=  Evaluar la fiabilidad de la escala en dicha poblacion.
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3. Metodologia

3.1 Tipo y diseiio general del estudio

Estudio de evaluacidn y validacion de escalas.

Este estudio fue multicéntrico, trietdpico, con validacion interna de escala.

3.2 Definiciones operacionales
El estudio se realizd en 3 etapas:

= Primera etapa:

La primera etapa correspondio a la generacion de la escala. Se realizé una revisiéon exhaustiva de
la literatura disponible en idiomas inglés y espafiol, a través de términos MeSH y DeCS, términos
MeSH: Life quality, pediatrics, epilepsy, seizures, scales, biological factors, psychological factors,
schools, sociological factors, socioenomic factors, culture, child, adolescent. DeCs: Quality of life,
pediatrics, epilepsy, seizures, questionnaires, biological factors, models, psychological impact,
educational status, culture, validation studies, calidad de vida, pediatria, epilepsia, convulsiones,
cuestionarios, factores bioldgicos, modelos psicoldgicos, escolaridad, impacto psicosocial, cultura,
estudios de validacidn; palabras clave aisladas y combinacién de dichas palabras mediante
conectores, se ejecuto a través de las diferentes bases de datos de PUBMED, EMBASE, MEDLINE,
Scielo y LILACs.

Se recopilaron los textos completos de los articulos que segln el abstract eran mas completos
para ser citados.

= Segunda etapa:

Se seleccionaron los dominios e items mas relevantes segun la revision de la literatura realizada
en la etapa anterior. Con ellos se realizé un esquema inicial de escala que fue evaluado por
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algunos cuidadores y/o pacientes para dar su opinion acerca de la facilidad de aplicacion del
instrumento, con dichas observaciones se realizaron las correcciones respectivas (Anexo A).

Se seleccionaron como sitios de realizacion del estudio la Liga Central contra la Epilepsia LICCE y
el Hospital de la Misericordia HOMI, debido a que son instituciones en las que se atiende
poblacién infantil y que tiene gran afluencia de pacientes con epilepsia.

Mediante la técnica de grupos focales y la utilizacidon de casos indices, se selecciond un grupo de
cuidadores y/o pacientes, mediante un muestreo por conveniencia, quienes realizaron una
prueba piloto, correspondiente a un total de 10 encuestados. Ellos calificaron el cuestionario a
través de la escala andloga previamente mencionada, la importancia de cada item, el tiempo
requerido en la realizacion del instrumento, la comprensidn de las preguntas y la facilidad en su
realizacion. Este muestreo se realizd una parte en LICCE y una parte en HOMI, lo que corresponde
a 2 grupos focales independientes que permitieron una evaluacién adecuada del instrumento.

®* Tercera etapa:

En la tercera etapa, se realizd la aplicacién de la escala a la muestra de poblacién seleccionada, se
determiné el calculo de fiabilidad y la validacién interna del instrumento.

La fiabilidad consiste en medir una variable de manera constante en diferentes situaciones y la
108,109,110

validez consiste en medir lo que se quiere medir al aplicar el instrumento
Ademas se analizaron los datos demograficos y generales de los pacientes, se realizé inicialmente
anadlisis de estadistica descriptiva con cdlculo de medidas de tendencia central en el caso de
variables cuantitativas y calculo de proporciones en el caso de las cualitativas.

Se realizaron los siguientes andlisis a la escala:

= |3 validez interna del instrumento se realizd mediante: Validez de contenido, validez de
constructo, validez de criterio.

= la validez de contenido evalla si el cuestionario cuenta con todas las dimensiones que se
qguieren medir, se evalué mediante la validez de apariencia, que asegura que los items sean
adecuados en la escala mediante una evaluacién de expertos, por lo que se realizd6 una
evaluacidén de la escala por un grupo de 5 expertos, mediante un cuestionario que les fue
entregado junto con la escala y que constd de las siguientes calificaciones:

a) 0 totalmente en desacuerdo
b) 1 endesacuerdo

c) 2 Indiferente

d) 3 Deacuerdo

e) 4 Totalmente de acuerdo
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Esta evaluacidn fue ejecutada por un grupo que constd de: 2 neuropediatras, 1 trabajadora
social, 1 educadora especial y 1 psicdloga, (todos los profesionales con amplia experiencia en
calidad de vida en nifios con epilepsia) (Anexo B).

La validez de constructo indica la estructura interna de los componentes del instrumento,
relaciona los elementos tedricos con los items evaluados en la escala; se realizd mediante analisis
factorial, que es un analisis multivariado que toma un grupo de variables interrelacionadas y las
reduce a un grupo de variables comunes llamadas factores y distingue las dimensiones
subyacentes que relacionan los items; en este caso se realizé un analisis confirmatorio pues los
factores estaban definidos previamente. Para establecer si hay correlacidn entre los factores se
realizd el test de Bartlett que se considera adecuado con un valor <0.05 de significancia
estadistica y con el indice de Kaiser Meyer Olkim que considera interrelacién entre las variables
valores >0.5, con mejor correlacidn cuando es >0.7. También se establecieron las comunalidades
gue son la parte de cada variable que es comun a todas las variables en conjunto y se expresa
como varianza'%®1%11°,
=  lavalidez de criterio es la correlacidn entre el instrumento y otro que sirva de referencia, si
existe un gold standar la comparacion se realiza con éste, si no se hace con otro instrumento
similar que pueda servir de comparativo. Esta escala fue comparada con la escala espafiola
CAVE (Anexo C) Y QOLIE AD 48 (Anexo D), sin embargo ninguna de estas esta validada en
Colombia; no existen otras escalas validadas en Colombia para evaluar calidad de vida en
nifios y adolescentes con epilepsia. Esta validez fue concomitante (en la misma poblacidn, al
mismo tiempo con ambas escalas), realizandose en el grupo de 0 a 10 afos con la escala
CAVE y en el grupo de 11 a 17 afios con la QOLIE AD 48; se analizé mediante coeficiente de
correlacion de Pearson, coeficiente de correlacién intraclase, coeficiente de Lin, limites de
Bland y Altman, los puntajes de estos coeficiente son deficientes al acercarse a 0 y mejores a
medida que se aproximan a 1, con indices aceptables >0.6'%%%1°,
=  Fiabilidad: Indica correlacion, que se califica por medio de la consistencia interna (mide
relacidn entre los items del instrumento, verificando que valoren las mismas caracteristicas)
evaluando el valor del a de Cronbach, desde 0 que significa ausencia de correlacién a 1 que
significa excelente correlacidn; los valores <0.5 son no aceptables, entre 0.5 y 0.6 pobres,
entre 0.6 y 0.7 aceptable débil, 0.7 a 0.8 aceptable fuerte, 0.8 a 0.9 bueno, >0.9

eXCEIentelOS,lOQ,llO

. También se valord fiabilidad mediante estabilidad, (que significa que se
puede evaluar un instrumento a través del tiempo), realizando test-retest a un grupo de
entrevistados, por lo que se repitid la encuesta de manera personal a 60 pacientes en total, a
las 2 a 4 semanas de haber realizado la prueba inicial. Para la evaluacion de la estabilidad se
utilizaron el coeficiente de Spearman, coeficiente de Brown, coeficiente de Guttman,
coeficiente de Pearson; todos estos coeficientes muestran ausencia de estabilidad al

acercarse a 0 y una mejor estabilidad a medida que se aproximan a 1, con indices aceptables
>0 7108,109,110
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3.3 Procedimientos

1. Se evaluaron los criterios de inclusién y exclusion de los pacientes potenciales para el estudio.
Si era candidato, se explicé a los cuidadores el objetivo del mismo y se procedié a la firma del
consentimiento informado y el asentimiento informado si el paciente era mayor de 10 aios de
edad.

2. Se aplicé el instrumento al cuidador y/o al paciente segln el grupo de edad y las capacidades
del entrevistado. Se verificd informacidn en la historia clinica.

3. Se ingresaron los datos a una tabla maestra disefada para el analisis en Excel, los cuales
fueron analizados posteriormente a través del software SPSS v.22.

3.4 Universo del estudio

3.4.1 Seleccidon y tamaiio de la muestra

Se aplicé a nifios y adolescentes con epilepsia que fueron atendidos en LICCE y HOMI en el
periodo 2014-2015, entre los 0 y 17 afios. Fue aplicada por personal previamente entrenado para
la realizacién de la misma y contestada por el paciente, tutor o padres segun correspondiera.

El calculo de la muestra se determind por el nimero requerido para correlacién intraclase de 0,8
y un error tipo | de 0,05; la cual fue calculada como 137 para el grupo de pacientes menores de
10 afios y 137 para el grupo de pacientes de 11 a 17 afios. Ademads se aplicé la norma de Norman
y Steinner que considera minimo 5 pacientes por cada item; considerando que el cuestionario
contiene un maximo de 28 items, correspondid a 9 pacientes por item, lo que también nos da un
calculo apropiado de muestra.

3.4.2 Criterios de inclusion

=  Nifos entre 0 y 17 afos con diagndstico confirmado de epilepsia que asistieron a consulta
externa de LICCE y HOMI en el periodo de 2014 a 2015.

=  Niflos que se encontraban con un adulto responsable y conocedor de la situacidn global del
nino, en el momento de la consulta.

=  Los padres o acudientes de los nifios debian saber leer y escribir.
3.4.3 Criterios de exclusion

=  Pacientes con otras patologias asociadas como pardlisis cerebral con nivel funcional mayor a
3 por Gross Motor Function Classification System (GMFCS), déficit cognitivo moderado a
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severo de acuerdo a lo consignado en la historia clinica, enfermedad neurodegenerativa,
autismo, alteracion sensorial grave.

=  Pacientes que fueron sometidos a cirugia para el tratamiento de su epilepsia.

=  Pacientes a quienes sus padres no dieron un consentimiento informado para la realizacidon
del cuestionario o los nifios mayores de 10 afios que no dieron su asentimiento informado.

3.5 Procedimientos para la recoleccion de informacion

Se recolectd la informacién con un cuestionario que conté con 4 dominios, cada uno de los cuales
tenia varios items. Cada item estaba calificado de 1 a 5; siendo 1. Pésimo, 2. Malo, 3. Regular, 4.
Bueno y 5. Excelente. De acuerdo a la evaluacidn inicial de cuidadores y/o pacientes se definio si
se calificaba mediante estos puntajes, o si alguno de ellos podria ser excluido en caso de que no
fuera calificable.

3.6 Procedimientos para garantizar aspectos éticos

El proyecto fue evaluado y aprobado por los comités de ética de LICCE, HOMI y la Universidad
Nacional de Colombia (Anexos E, F, G).

Se firmd un consentimiento informado por cada padre, acudiente o quien tenia la custodia legal
del menor, para la autorizacion de la realizacién de la aplicacién del cuestionario (Anexo H). La
firma del consentimiento informado fue realizada previa explicacion sobre los objetivos del
estudio, del tipo de informacién, manejo de la misma y manejo de la privacidad de los datos del
paciente; esta explicacién fue realizada de forma privada e individual con cada padre. A los nifios
mayores de 10 afos les fue solicitado su asentimiento para la realizacién del estudio, con la
misma metodologia que se realizé con los padres y acudientes.

Este es un estudio con bajo riesgo, segun la resolucién 8340 de 1993 min salud y la evaluacidén por
los comités de ética.
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3.7 Plan de analisis de resultados

3.7.1 Métodos y modelos de analisis de los datos segun tipo de variables

Se evaluaron inicialmente los datos generales y demograficos; y sus medidas de tendencia
central, mediante el programa SPSS.v.22, asi:

=  Edad del paciente en aiios cumplidos. Variable cuantitativa, escala de razon.

= Género del paciente. Femenino/masculino. Variable cualitativa, escala nominal.
=  Estrato socioecondmico. Variable cualitativa, escala nominal.

=  Persona que responde el cuestionario. Variable cualitativa, escala nominal.

=  Edad del cuidador. Variable cuantitativa, escala de razén.

=  Procedencia del paciente. Variable cualitativa, escala nominal.

=  Tipo de epilepsia del paciente. Variable cualitativa, escala nominal.

=  Tipo de crisis del paciente. Variable cualitativa, escala nominal.

Se evaluaron 4 dominios de la escala:

=  Esfera Bioldgica

=  Esfera psicoldgica

=  Esfera Social

= Esfera Escolar/laboral

Cada dominio tuvo varios items de acuerdo a la realizacion del cuestionario.

3.7.2 Programas a utilizar para analisis de datos

Se realiz6 base de datos en Excel y luego analisis en el programa SPSS.v.22
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3.8 Presupuesto y financiacion
El siguiente presupuesto fue presentado a la Direccién de Investigaciones Nacional de Bogota DIB:

Tabla 3-1: Presupuesto y financiacion
Recursos humanos:

Encuestadores S 1,000,000
Asesoria académica S 2,000,000
Epidemidlogo S 3,000,000
Recursos fisicos:

Papeleria S 1,000,000
Gastos de computador S 1,500,000
Internet S 1,500,000
TOTAL S 10,000,000

Esta financiacion fue aprobada por la Universidad Nacional de Colombia, sistema HERMES, cddigo
22274.
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4. Resultados

4.1 Descripcion de la muestra

Se estudiaron 301 pacientes, de los cuales se excluyeron 27, de tal manera que se incluyeron los
274 pacientes propuestos: 137 de cada grupo (0 a 10 afios y 11 a 17 afios). El grupo de 0 a 10
afios se dividié en dos subgrupos, de 0 a 3 afios (37 pacientes) y de 4 a 10 afios (100 pacientes;

figura 4-1).

Figura 4-1: Distribucion de la muestra de pacientes

Total pacientes

N=301
Excluidos
N=27
Total Incluidos

N=274

LICCE HOMI

N=137 N=137

0a 10 afios 11 a 17 afios 0 a 10 aios 11 a 17 afios
N=67 N=70 N=70 N=67
0 a 3 afios 4 a 10 afios 0 a 3 afios 4 a 10 afios
N=14 N=53 N=23 N=47
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Las razones de exclusion de los 27 pacientes eliminados fueron: 13 por falta de datos en las
encuestas (5 de 0 a 3 afios, 3 de 4 a 10 afos y 5 de 11 a 17 afios), dos no suministraron
consentimiento para la realizacidon de la prueba (ambos de 0 a 3 afios), cuatro por GMFCS
mayor a 3 (uno de 4 a 11 afios y tres de 11 a 17 afios), dos por presentar autismo (uno de 4 a
10 afos y otro de 11 a 17 afios), dos por presentar retraso mental moderado (ambos de 11 a
17 afios), uno por tener lipofuscinosis ceroidea, del grupo de 4 a 10 afos, y 3 por cursar con
alteraciones sensoriales moderadas a graves (uno del grupo de 4 a 10 afios y dos del grupo de
11 a 17 ainos).

La tabla 4-1, presenta la frecuencia de las caracteristicas demograficas y clinicas de los
pacientes estudiados. No se encontraron pacientes en los estratos 5 o 6.

Tabla 4-1: Frecuencias de las caracteristicas demograficas y clinicas de los pacientes.

o - Grupo de 11 a 17 aios
Caracteristicas Grupo de 0 a 10 afios (N=137)

Sexo masculino
Edad (mediana, RIQ)
Estrato

A~ W NN - O

Procedencia del paciente
Urbana

Rural

Quien responde el cuestionario
Padres

Paciente con ayuda del tutor
Paciente

Edad del cuidador (mediana, RIQ)
Tipo de epilepsia del paciente
Primaria

Secundaria

Tipo de crisis

Unica

Multiples

Pacientes con multiples crisis

2 tipos de crisis

3 tipos de crisis

4 tipos de crisis

5 tipos de crisis

Tipo de crisis (% crisis Unicas) [% pacientes con

estas crisis, incluso combinadas]
Ausencias tipicas

64 (46.7%)
7.0 (3.0 -9.0)

1(0.7%)
24 (17.5%)
51 (37.3%)
55 (40.1%)
6 (4.4%)

121 (88.3%)
16 (11.7%)

128 (93.4%)

9 (6.6%)

0

31.0 (27.5 - 39.0)

92 (67.2%)
45 (32.8%)

114 (83.2%)
23 (16.8%)
23 (16.8)
15 (65.2%)
4 (17.4%)

4 (17.4%)

0

19 (11.0%) [13.9%]

(N=137)
61 (44.5%)
13 (12.0 - 15.0)

0
22 (16%)
50 (36.5%)
63 (46%)
2 (1.5%)

122 (89.1%)
15 (10.9%)

0
5 (3.6%)

132 (96.4%)
41.0 (26.0 - 64.0)

94 (68.6%)
43 (31.4%)

116 (84.7%)
21 (15.3%)
21 (15.3%)
17 (81.0%)
2 (9.5%)

0

2 (9.5%)

36 (21.7%) [26.3%]
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Tabla 4-1: (Continuacién)
Caracteristicas

Ausencias atipicas
Ténico-cldnicas
Miocldnicas

Tdénicas generalizadas
Atdnicas

Focales motoras
Focales sensoriales
Espasmos epilépticos
Astaticas

Grupo de 0 a 10 afios (N=137)

2 (1.2%) [1.5%]
12 (6.9%) [8.8%]
5 (2.9%) [3.6%]
12 (6.9%) [8.8%]
8 (4.6%) [3.4%]
100 (57.8%) [73.0%]
8 (4.6%) [3.4%]
6 (3.5%) [4.4%]
1(0.6%) [0.7%]
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Grupo de 11 a 17 ainos

(N=137)

4 (2.4%) [2.9%]

16 (9.6%) [11.7%]

22 (13.3%) [16.0%]

8 (4.8%) [5.8%]

8 (4.8%) [5.8%]

62 (37.3%) [45.3%]

10 (6.0%) [7.3%]

0

0
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4.2 Frecuencia de respuesta de los items del ECAVINAE-LICCE

Las tablas 4-2 a 4-5 muestran la calificacién que los pacientes dieron a los diferentes items de la
tabla expresada en proporciones, la tabla 6-6 resume los puntajes obtenidos en cada uno de ellos
y totaliza el puntaje de la escala.

Tabla 4-2: Distribucion de frecuencias por items biolégicos de la ECAVINAE-LICCE

Aspectos biolégicos (d1) 0-3 afios 4-10 aiios 11-17 afos
¢Cuantas crisis tiene el nifio? (1t1)
Una o mas diarias 7 (18.9%) 9 (9%) 2 (1.5%)
Una o mas por semana, pero no todos los dias 8(21.6%) 9 (9%) 24 (17.5)
Una o mas al mes, pero no todas las semanas 4 (10.8%) 12 (12%) 20 (14.6%)
Entre una y varias en el dltimo afio, no todos los meses 5(13.5%) 19 (19%) 17 (12.4%)
Desde hace meses sin crisis 13 (35.2%) 51 (51%) 74 (54%)
¢Cudntos medicamentos toma el nifio para la epilepsia? (It2)
4 0 mas 5(13.5%) 11 (11%) 13 (9.5%)
3 7 (18.9%) 11 (11%) 15 (10.9%)
2 6 (16.2%) 22 (22%) 44 (32.1%)
1, pero aln no controla completamente la epilepsia 6 (16.2%) 21 (21%) 27 (19.7%)
1, bien controlado o no toma porque no los necesita 13 (35.2%) 35 (35%) 38 (27.8%)
Edad del nifio al inicio de la epilepsia (It3)
Menos de 1 mes 4 (10.8%) 6 (6%) 1(0.7%)
De 1 mes a 1afio 23 (62.2%) 14 (14%) 6 (4.4%)
De 1a 5 afios 10 (27%) 56 (56%) 25 (18.2%)
De 5 a9 afios 0 22 (22%) 32 (23.4%)
Después de los 9 afios 0 2 (2%) 73 (53.3%)
¢Se ha encontrado la causa de su epilepsia? (It4)
La encontraron, es muy mala y no tiene tratamiento 2 (5.4%) 3 (3%) 3(2.2%)
La encontraron, es muy mala pero tiene tratamiento 10 (27%) 13 (13%) 13 (9.5%)
No la encontraron, pero parece mala 6(16.2%) 22 (22%) 15 (10.9%)
No la encontraron, pero parece buena 14 (37.9%) 45 (45%) 66 (48.2%)
Se encontrd, es buena; o apenas inician estudios 5(13.5%) 17 (17%) 40 (29.2%)
¢Qué tan grave le ha dicho el médico que es su epilepsia? (It5)
Extremadamente grave 2 (5.4%) 3 (3%) 3(2.2%)
Muy grave 9 (24.3%) 12 (12%) 8 (5.8%)
Regular 9 (24.3%) 38 (38%) 41 (29.9%)
Poco grave 7 (19%) 29 (29%) 47 (34.4%)
No es grave 10 (27%) 18 (18%) 38 (27.7%)

*éHa requerido otros tratamientos diferentes a medicamentos? (ejemplo:
Estimulador de nervio vago, dieta cetogénica, cirugia, ACTH, etc) (It6) *

Ya ha utilizado otros tratamiento y no han funcionado 1(2.7%) 7 (7%) 9 (6.6%)
Utiliza 2 o mas tratamientos diferentes 1(2.7%) 1(1%) 4(2.9%)
Utiliza un tratamiento diferente 3(8.1%) 3 (3%) 12 (8.8%)
Utiliz6 algun tratamiento y luego no lo necesité por mejoria 1(2.7%) 3 (3%) (4.4%)
Nunca 31 (83.8%) 86 (86%) 106 (77.3%)
¢Ha tenido dificultades para dormir por los medicamentos o la epilepsia? (1t7)

Todo el tiempo 1(2.7%) 2 (2%) 1(0.7%)
Casi todo el tiempo 0 3 (3%) 11 (8%)
Muchas veces 1(2.7%) 7 (7%) 11 (8%)
Algunas veces 8 (21.6%) 31 (31%) 35 (25.5%)

Nunca 27 (73%) 57 (57%) 79 (57.8%)
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Tabla 4-3: Distribucion de frecuencias de los items psicolégicos del ECAVINAE-LICCE

Aspectos psicologicos (d2) 0-3 aiios

*éiCémo piensa que ha sido la calidad de vida del nifio? (1t8)*

Muy mala 0

Mala 0

Regular 8(21.6%)
Buena 15 (40.6%)
Muy buena 14 (37.8%)
éCémo ha sido la aceptacion de la familia a la epilepsia del

paciente? (1t9) 1(2.7%)
Muy mala 2 (5.4%)
Mala 6(16.2%)
Regular 8(21.6%)
Buena 20 (54.1%)
Muy buena

¢El nifio ha estado mas preocupado o alterado? (It10)

Todo el tiempo 0

Casi todo el tiempo 0

Muchas veces 1(2.8%)
Algunas veces 18 (48.6%)
Nunca 18 (48.6%)
¢El nifio ha estado triste? (It11)

Todo el tiempo 0

Casi todo el tiempo 0

Muchas veces 1(2.7%)
Algunas veces 15 (40.5%)
Nunca 21 (56.(%)
éLa familia ha estado mas preocupada que antes por la epil...? (1t12)

Todo el tiempo 12 (32.4%)
Casi todo el tiempo 2 (5.4%)
Muchas veces 5(13.5%)
Algunas veces 11 (29.8%)
Nunca 7 (18.9%)
¢Cémo ha sido el comportamiento del nifio? (1t13)

Muy malo 0

Malo 0

Regular 12 (32.4%)
Bueno 17 (45.9%)
Muy bueno 8 (21.6%)
éLos medicamentos han causado molestias que afecten el estado

de animo del nifio? (1t14)

Todo el tiempo 0

Casi todo el tiempo 0

Muchas veces 1(2.7%)

Algunas veces 15 (40.5%)

4-10

anos

2 (2%)
4 (4%)
18 (18%)
48 (48%)
28 (28%)

2 (2%)
3 (3%)
12 (12%)
42 (42%)
41 (41%)

2 (2%)
4 (4%)
12 (12%)
48 (48%)
34 (34%)

2 (2%)
3 (3%)
9 (9%)
55 (55%)
31 (31%)

38 (38%)
9 (9%)
20 (20%)
26 (26%)
7 (7%)

7 (7%)
8 (8%)
41 (41%)
30 (30%)
14 (14%)

5 (5%)
2 (2%)
12 (12%)
49 (49%)

43

11-17
afios

0
2 (1.5%)
40 (29.2%)
63 (46 %)
32 (23.4%)

2 (1.5%)
1(0.7%)
23 (16.8%)
52 (38%)
59 (43%)

13 (9.5%)
24 (17.5%)
21(15.3
%)

57 (41.6%)
22 (16.1%)

11 (8%)

21 (15.3%)
24 (17.5%)
62 (45.3%)
19 (13.9%)

40 (29.2%)
22 (16.1%)
29 (21.2%)
39 (28.5%)
7 (5.1%)

5 (3.6%)
18 (13.1%)
58 (42.3%)
48 (35%)
8 (5.8%)

5 (3.6%)
4 (2.9%)
16 (11.7%)
65 (47.4%)
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Tabla 4-3: (Continuacion)

Aspectos psicologicos (d2) 0-3 aiios 4:10
afos

Nunca 21(56.8%) 32 (32%)
éLos medicamentos han causado molestias que afecten el estado
de dnimo de la familia? (1t15)
Todo el tiempo 2 (5.4%) 3 (3%)
Casi todo el tiempo 1(2.7%) 5 (5%)
Muchas veces 5(13.5%) 9 (9%)
Algunas veces 8(21.6%) 40 (40%)

Nunca 21 (56.8%) 43 (43%)

11-17
afnos
47 (34.3%)

0

1(0.7%)
16 (11.7%)
48 (35%)
72 (52.6%)
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Tabla 4-4: Distribucion de frecuencias de los items sociales del ECAVINAE-LICCE.

Aspectos sociales (d3) 0-3 aiios 4-10 afios 11-17 afios
¢La epilepsia ha cambiado el funcionamiento de la familia?
(It16)
Todo el tiempo 6 (16.2%) 10 (10%) 5(3.6%)
Casi todo el tiempo 1(2.7%) 5 (5%) 7 (5.1%)
Muchas veces 5(13.6%) 14 (14%) 21 (15.3%)
Algunas veces 10 (27%) 27 (27%) 30 (21.9%)
Nunca 15 (40.5%) 44 (44%) 74 (54%)
*El soporte emocional brindado por otros familiares es: (1t17)*
Muy pobre 0 4 (4%) 1(0.7%)
Pobre 2 (5.4%) 2 (2%) 0
Regular 3(8.1%) 14 (14%) 16 (11.7%)
Bueno 10 (27%) 34 (34%) 42 (30.7%)
Muy bueno 22 (59.5%) 46 (46%) 78 (56.9%)

¢éLa epilepsia del nifio ocasiona gastos adicionales para la
familia? (1t18)

Todo el tiempo 7 (18.9%) 20 (20%) 23 (16.8%)
Casi todo el tiempo 6 (16.2%) 11 (11%) 10 (7.3%)
Muchas veces 6 (16.2%) 23 (23%) 21 (15.3%)
Algunas veces 12 (32.5%) 24 (24%) 59 (43.1%)
Nunca 6 (16.2%) 22 (22%) 24 (17.5%)
¢Al nifio le cuesta llevarse bien con otros nifios de su edad?

(1t19)

Todo el tiempo 2 (5.4%) 8 (8%) 7 (5.1%)
Casi todo el tiempo 2 (5.4%) 3 (3%) 3(2.2%)
Muchas veces 4 (10.8%) 13 (13%) 14 (10.2%)
Algunas veces 8(21.6%) 31 (31%) 52 (38%)
Nunca 21(56.8%) 45 (45%) 61 (44.5%)

¢Ha disminuido la participacion y desempefio en actividades
recreativas por ejemplo deportes, artes y otras? (1t20)

Todo el tiempo 1(2.7%) 11 9 (6.6%)
Casi todo el tiempo 1(2.7%) 4 9 (6.6%)
Muchas veces 6 (16.2%) 4 12 (8.8%)
Algunas veces 6 (16.4%) 38 60 (43.8%)
Nunca 23 (62%) 43 47 (34.3%)

¢Cémo ha sido la respuesta del sistema de salud para el
manejo de la epilepsia del nifio? (1t21)

Muy mala 2 6 6 (4.4%)
Mala 3 5 6 (4.4%)
Regular 10 20 37 (27%)
Buena 12 40 55 (40.1%)

Muy buena 10 29 33 (24.1%)
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Tabla 4-5: Distribucién de frecuencias por items escolares/laborales de la ECAVINAE-LICCE.

ASPECTOS ESCOLARES/LABORALES (D4) 4-10 aiios 11-17 afios
La asistencia a la escuela o al trabajo es: (1t22)
Nunca ha asistido o ya no lo hace 12 (12%) 2 (1.5%)
Asiste ocasionalmente 2 (2%) 10 (7.3%)
Menos de la mitad del afio o en el curso que no le corresponde 14 (14%) 18 (13.1%)
Mas de la mitad del afio y en el curso que le corresponde 15 (15%) 24 (17.5%)
Asiste regularmente al curso que le corresponde 57 (57%) 83 (60.6%)

éLos profesores han facilitado el proceso de aprendizaje si estudia, o su empleador ha facilitado
su labor si trabaja? (1t23)

Nunca o no estd estudiando 12 (12%) 8 (5.8%)
Algunas veces 14 (14%) 24 (17.5%)
Muchas veces 7 (7%) 22 (16.1%)
Casi todo el tiempo 17 (17%) 29 (21.2%)
Todo el tiempo 50 (50%) 54 (39.4%)
¢Los compaiieros de clase o de trabajo han facilitado la estancia en la...? (1t24)

Nunca o no estd estudiando 13 (13%) 14 (10.2%)
Algunas veces 16 (16%) 32 (23.4%)
Muchas veces 6 (6%) 14 (10.2%)
Casi todo el tiempo 20 (20%) 29 (21.2%)
Todo el tiempo 45 (45%) 48 (35%)
¢éLos profesores o empleadores conocen y comprenden la condicion del.? (1t25)

Nunca o no estd estudiando 13 (13%) 11 (8.0%)
Algunas veces 10 (10%) 22 (16.1%)
Muchas veces 3 (3%) 9 (6.6%)
Casi todo el tiempo 16 (16%) 25 (18.2%)
Todo el tiempo 58 (58%) 70 (51.1%)
¢Cémo ha sido su capacidad para concentrarse? (1t26)

Muy mala 8 (8%9 0

Mala 13 (13%) 15 (10.9%)
Regular 34 (34%) 73 (53.3%)
Buena 29 (29%) 39 (28.5%)
Muy buena 16 (16%) 10 (7.3%)
¢Se acuerda facilmente de lo aprendido en las tareas y/o evaluaciones? (1t27)

Nunca o no estd estudiando 16 (16%) 6 (4.4%)
Algunas veces 27 (27%) 65 (47.4%)
Muchas veces 9 (9%) 16 (11.7%)
Casi todo el tiempo 24 (24%) 42 (30.7%)
Todo el tiempo 24 (24%) 8 (5.8%)
éLos compaiieros de clase o de trabajo se han burlado o lo han trat...? (1t28)

Todo el tiempo o no esta estudiando 11 (11%) 8 (5.8%)
Casi todo el tiempo 2 (2%) 6 (4.4%)
Muchas veces 5 (5%) 13 (9.5%)
Algunas veces 20 (20%) 26 (19%)
Nunca 62 (62%) 84 (61.3%)

¢Usted considera que la epilepsia puede evitar que consiga un trabajo o cupo universitario en el
futuro? (1t29)

Todo el tiempo No aplica 14 (10.2%)
Casi todo el tiempo 0

Muchas veces 25 (18.2%)
Algunas veces 34 (24.8%)
Nunca 64 (46.7%)

*items eliminados luego de la validacién de ECAVINAE LICCE.
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Tabla 4-6: Puntaje (mediana y RIQ) de la escala ECAVINAE-LICCE y por dominios segln grupos de
edad (calculado con los items definitivos luego de la validacién).

Dominio 0 a 3 afios 4 a 10 afios 11 a 17 afios
Aspectos bioldgicos 20.5 (11-30) 20.5 (10-31) 23 (14-32)
Aspectos psicoldgicos 29 (21-37) 22 (7-37) 26.5(17-36)
Aspectos sociales 18.5 (10-27) 20.5 (7-34) 17.5 (8-27)
Aspectos escolares/laborales No aplica 25.9 (7-35) 29.7 (9-37)
Total escala ECAVINAE-LICCE 70 (48-92) 85(41-129) 94(60-128)

4.3 Validez interna de ECAVINAE-LICCE

4.3.1 Validez de contenido

La escala inicial contaba con 21 items, el puntaje de cada item y de la escala general se distribuyé
asi: Nulo, pésimo, malo, regular, bueno y excelente; luego de analizar estos puntajes por el grupo
de expertos, se llegd a la conclusidon de eliminar la puntuacion nulo que no generaba relevancia
en la calificacién. Se revisaron los items, se cambié la redaccion de todas las preguntas, se
eliminaron otras y se afadieron otras, teniendo en cuenta la evaluacidn de los expertos y de las
personas que respondieron la encuesta en la prueba piloto. Se dividié la escala en 3 grupos de
pacientes: De 0 a 3 anos, donde se excluye el dominio escolar, de 4 a 10 afios para responder
padres o tutores y de 11 a 17 afios para responder el mismo paciente con o sin ayuda de sus
padres o tutor.

En los aspectos bioldgicos se excluyd la pregunta: “Cédmo se siente el paciente con su diagndstico”
y se afiadié un item para evaluar cambios en el suefio.

En los aspectos psicoldgicos la pregunta: “Cémo se siente la familia y el paciente con los efectos
adversos de los medicamentos”, se realizaron 2 preguntas para definir como se sentian por
separado.

En los aspectos sociales se afiadid la pregunta: “éHa disminuido la participacion y desempefio en
actividades recreativas por ejemplo deportes, artes y otras?”.

En los aspectos escolares, se afiadieron los items: “¢Cémo ha sido la capacidad para concentrarse
del nifio?, ¢El nifio se acuerda facilmente de lo aprendido en las tareas y evaluaciones?, éLos
companeros de clase se han burlado o han tratado mal al nifio?” Y se eliminé: “La informacién
gue tienen sus compafieros acerca de su epilepsia es”; en el grupo de 11 a 17 afios con el cambio,
se puede cambiar el dominio escolar por laboral segin sea el caso, se afiadié el item: “éUsted
considera que la epilepsia puede evitar que consiga un trabajo o cupo universitario en el futuro?”.

Al final de este andlisis la ECAVINAE-LICCE, queda dividida en 3 grupos, donde la escala de 0 a 3
afios cuenta con 3 dominios y 21 items, la escala de 4 a 10 afios cuenta con 4 dominios y 28 items
y la escala de 11 a 17 afios cuenta con 4 dominios y 29 items (Anexos J y K).
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4.3.2 Validez de constructo

-
Las tablas 4-7 a 4-9 muestran la solucidn factorial de la escala en cada grupo de edad, incluyendo la comunalidad de cada item, resaltdndose en rojo
aquellos que tienen un valor de extraccion para cada componente >0.600 (Anexo 1). Asi, en los nifios de 0 a 3 afios se dan cuatro componentes que
explican el 58.7% de la varianza, en los de 4 a 10 afios cuatro componentes que explican el 55.6% de la varianza, y en los de 11 a 17 afios, dos
componentes con el 36.2% de la varianza.

Tabla 4-7: Solucién factorial (Varimax) de la escala ECAVINAE-LICCE en nifios de 0 a 3 afios de edad.

ftem Componente Com*
1 2 3 4

¢Cuantas convulsiones tiene el nifio? .688 132 .097 -.017 .835
¢Cuantos medicamentos toma el nifio para la epilepsia? .812 .325 .104 .162 .809
¢Qué edad tenia el nifio cuando tenia el nifio cuando le empez0 la epilepsia? -.030 -.092 -.373 672 .654
¢Se ha encontrado la causa de su epilepsia? .856 .025 142 .044 .838
¢Qué tan grave le ha dicho el médico que es la epilepsia del nifio? .881 .041 .130 .194 .880
¢Ha requerido otros tratamientos diferentes a medicamentos? (ejemplos: estimulador del nervio vago, dieta cetogénica, cirugia, ACTH, etc.) .400 -.138 427 .307 .502
¢El paciente ha tenido dificultades para dormir por la noche debido a la epilepsia o a los medicamentos? 232 117 444 .675 .788
¢Coémo piensa que ha sido la calidad de vida del nifio? .268 .304 .049 413 .789
¢Como ha sido la aceptacion de la familia a la epilepsia del paciente? .087 469 137 -.401 .790
¢El nifio ha estado mas preocupado o alterado? 172 126 .634 -.054 .845
¢El nifio ha estado triste? .102 .159 .854 .026 .820
¢La familia ha estado mas preocupada que antes por la epilepsia del paciente? 323 .343 -.122 .035 672
¢Como ha sido el comportamiento (irritabilidad, mal genio, agresividad) del nifio? .046 128 116 .059 .818
¢Los medicamentos han causado molestias que afecten el estado de animo del nifio? 143 .243 .807 .047 .787
¢Los medicamentos han causado molestias que afecten el estado de dnimo de la familia? 126 .746 219 -.181 .670
¢éLa epilepsia ha cambiado el funcionamiento de la familia? -.014 .829 .069 .130 .810
¢El soporte emocional brindado por los otros familiares es? .083 -.102 .164 .166 .908
¢éLa epilepsia del nifio ocasiona gestos adicionales para la familia? 314 .648 136 .150 .745
¢Al nifio le cuesta llevarse bien con otros nifios de su edad? .275 .099 .156 .708 .657
¢Ha disminuido la participacién y desempefio en actividades recreativas por ejemplo deportes, artes y otras? 119 .664 .145 .535 .866
¢Como ha sido la repuesta del sistema de salud para el manejo de la epilepsia del nifio? .043 .079 234 .182 .784

Valor propio 6.47 2.27 1.80 1.76
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Tabla 4-8: Solucién factorial (Varimax) de la escala ECAVINAE-LICCE en nifios de 4 a 10 afios de edad.

. Componente
Item Com*
1 2 3 4

¢Cudntas convulsiones tiene el nifio? .267 .343 -.016 413 .544
¢Cuantos medicamentos toma el nifio para la epilepsia? .387 .166 -.060 496 .546
¢Qué edad tenia el nifio cuando tenia el nifio cuando le empezd la epilepsia? .165 .034 134 .164 .657
éSe ha encontrado la causa de su epilepsia? .060 .028 -.015 .799 734
¢Qué tan grave le ha dicho el médico que es la epilepsia del nifio? 121 .148 130 .843 .769
¢Ha requerido otros tratamientos diferentes a medicamentos? (ejemplos: estimulador del nervio vago, dieta cetogénica, cirugia, ACTH, etc..) .256 -.130 224 .282 .636
¢El paciente ha tenido dificultades para dormir por la noche debido a la epilepsia o a los medicamentos? .347 .360 .245 .247 .616
¢Como piensa que ha sido la calidad de vida del nifio? .543 .330 .329 231 .656
¢Como ha sido la aceptacidn de la familia a la epilepsia del paciente? -.012 .067 .680 -.139 .576
¢El nifio ha estado mas preocupado o alterado? 215 719 .368 .062 779
¢El nifio ha estado triste? .199 .398 .632 .084 .743
¢La familia ha estado mas preocupada que antes por la epilepsia del paciente? 143 .647 .042 .098 .590
¢Cémo ha sido el comportamiento (irritabilidad, mal genio, agresividad) del nifio? .164 .853 .170 173 .813
¢Los medicamentos han causado molestias que afecten el estado de animo del nifio? .085 .254 728 .080 .641
¢Los medicamentos han causado molestias que afecten el estado de dnimo de la familia? 218 .077 761 133 .686
¢éLa epilepsia ha cambiado el funcionamiento de la familia? .143 161 351 .094 777
¢El soporte emocional brindado por los otros familiares es? .080 118 .046 -.044 677
¢La epilepsia del nifio ocasiona gestos adicionales para la familia? 213 .240 228 119 .645
¢Al nifio le cuesta llevarse bien con otros nifios de su edad? 401 642 137 -.003 .644
¢Ha disminuido la participacion y desempefio en actividades recreativas por ejemplo deportes, artes y otras? .584 .358 .202 -.028 .636
¢Como ha sido la repuesta del sistema de salud para el manejo de la epilepsia del nifio? .309 -.116 372 426 .740
La asistencia al colegio es: .758 192 .042 .290 .766
¢Los profesores han facilitado el proceso de aprendizaje del nifio? .898 118 .069 .015 .832
¢Los compafieros de clase han facilitado la estancia del nifio en el colegio? .823 .265 129 223 .824
éLos profesores conocen y comprenden la condicién del nifio? .814 -.069 .210 .089 733
¢Como ha sido la capacidad para concentrarse del nifio? .546 466 .156 .047 .689
¢El nifio se acuerda facilmente de lo aprendido en las tareas y evaluaciones? 778 .335 .073 -.066 .800
¢Los compafieros de clase se han burlado o han tratado mal al nifio? 732 .148 -.024 231 .684
Valor propio 9.53 241 191 1.73

Varianza explicada (%) 34.0 8.6 6.8 6.2

*Comunalidad
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Tabla 4-9: Solucién factorial (quartimax) de la escala ECAVINAE-LICCE en nifios de 11 a 17 afios de edad.

ftem Componente Com*
1 2 3 4

¢Cudntas convulsiones tiene el nifio? .705 -.195 -.018 .163 .699
¢Cuantos medicamentos toma el nifio para la epilepsia? .699 151 251 -.051 .632
¢Qué edad tenia el nifio cuando tenia el nifio cuando le empez0 la epilepsia? -.146 -.007 .254 -.405 731
¢Se ha encontrado la causa de su epilepsia? .672 .004 141 -.218 .598
¢Qué tan grave le ha dicho el médico que es la epilepsia del nifio? 481 212 .210 .054 .630
¢Ha requerido otros tratamientos diferentes a medicamentos? (ejemplos: estimulador del nervio vago, dieta cetogénica, cirugia, ACTH, etc..) .543 -.041 .199 .044 .743
¢El paciente ha tenido dificultades para dormir por la noche debido a la epilepsia o a los medicamentos? .335 117 .120 .145 726
¢Coémo piensa que ha sido la calidad de vida del nifio? 492 .205 .024 .204 .709
¢Como ha sido la aceptacion de la familia a la epilepsia del paciente? 334 217 -.038 -.040 712
¢El nifio ha estado més preocupado o alterado? 767 227 -.036 .164 678
¢El nifio ha estado triste? .817 .103 -.014 115 .788
¢La familia ha estado mas preocupada que antes por la epilepsia del paciente? 212 .082 -.017 .340 .670
¢Como ha sido el comportamiento (irritabilidad, mal genio, agresividad) del nifio? 118 .673 -.080 464 .705
¢Los medicamentos han causado molestias que afecten el estado de animo del nifio? .362 .163 .568 334 .788
¢Los medicamentos han causado molestias que afecten el estado de dnimo de la familia? .280 .022 .338 .236 777
¢éLa epilepsia ha cambiado el funcionamiento de la familia? .063 .062 .105 .768 746
¢El soporte emocional brindado por los otros familiares es? .206 -.028 .081 .041 747
¢éLa epilepsia del nifio ocasiona gestos adicionales para la familia? 133 .181 .075 777 .703
¢Al nifio le cuesta llevarse bien con otros nifios de su edad? 123 .201 .851 .006 811
¢Ha disminuido la participacién y desempefio en actividades recreativas por ejemplo deportes, artes y otras? .381 423 .588 .044 .690
¢Como ha sido la repuesta del sistema de salud para el manejo de la epilepsia del nifio? .038 .630 .106 233 571
La asistencia al colegio es: .328 231 .050 .031 .804
éLos profesores han facilitado el proceso de aprendizaje del nifio? .406 .189 -.058 -.035 .755
¢Los compafieros de clase han facilitado la estancia del nifio en el colegio? .389 .195 341 -.030 .851
¢éLos profesores conocen y comprenden la condicién del nifio? -.113 .026 -.015 -.096 .788
¢Coémo ha sido la capacidad para concentrarse del nifio? 212 .655 192 .078 .700
¢El nifio se acuerda facilmente de lo aprendido en las tareas y evaluaciones? .198 .602 .160 -.094 .510
éLos companieros de clase se han burlado o han tratado mal al nifio? 221 494 .403 -.318 612
¢Usted considera que la epilepsia puede evitar que consiga un trabajo o cupo universitario en el futuro? 274 -.078 .532 414 .735
Valor propio 7.66 2.85 2.12 1.67

Varianza explicada (%) 26.4 9.8 7.3 5.8

*Comunalidad
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En resumen, la tabla 4-10 contiene por grupos de edad, a que factor pertenece cada item. Tres de
ellos: “éHa requerido otros tratamientos diferentes a medicamentos?”, “éCoémo piensa que ha
sido la calidad de vida del nifio?” y “El soporte emocional brindado por los otros familiares es?”,
no forman parte de algin dominio en ninguno de los tres grupos de edad, por lo que fueron
excluidos de la escala; mientras que solo uno: “El nifio ha estado triste?”, esta incluido en
dominio de aspectos psicoldgicos en los tres grupos de edad, por lo que sugiere una alta
influencia en la medicidn de calidad de vida en estos pacientes.

Tabla 4-10: items pertenecientes a factores segtin grupos de edad.
Grupo de edad (afios)

item
0-3 4-10 11-17
¢Cuantas convulsiones tiene el nifio? 19 - 19
¢Cudntos medicamentos toma el nifio para la epilepsia? 19 - 19
¢Qué edad tenia el nifio cuando tenia el nifio cuando le empez0 la epilepsia? 40 - -
éSe ha encontrado la causa de su epilepsia? - 40 19
¢Qué tan grave le ha dicho el médico que es la epilepsia del nifio? 10 40 -

¢Ha requerido otros tratamientos diferentes a medicamentos? (ejemplos: estimulador
del nervio vago, dieta cetogénica, cirugia, ACTH, etc..)
éEl paciente ha tenido dificultades para dormir por la noche debido a la epilepsia o a los

40 - -
medicamentos?
¢Cémo piensa que ha sido la calidad de vida del nifio? - - -
¢Como ha sido la aceptacion de la familia a la epilepsia del paciente? - 39 -
¢El nifio ha estado mas preocupado o alterado? - 29 19
¢El nifio ha estado triste? 3¢ 3¢ 10
éLa familia ha estado mas preocupada que antes por la epilepsia del paciente? - 29 -
¢Como ha sido el comportamiento (irritabilidad, mal genio, agresividad) del nifio? - 29 29
¢Los medicamentos han causado molestias que afecten el estado de animo del nifio? 3¢ 3¢ -
¢Los medicamentos han causado molestias que afecten el estado de animo de la familia? 29 3¢ -
éLa epilepsia ha cambiado el funcionamiento de la familia? 29 - -
¢El soporte emocional brindado por los otros familiares es? - - -
éLa epilepsia del nifio ocasiona gastos adicionales para la familia? 29 - -
¢Al nifio le cuesta llevarse bien con otros nifios de su edad? 40 29 -
¢Ha disminuido la participacién y desempefio en actividades recreativas por ejemplo 20 i i
deportes, artes y otras?
é¢Como ha sido la repuesta del sistema de salud para el manejo de la epilepsia del nifio? - - 29
La asistencia al colegio es: N/A 12 -
éLos profesores han facilitado el proceso de aprendizaje del nifio? N/A 19 -
éLos comparieros de clase han facilitado la estancia del nifio en el colegio? N/A 10 -
éLos profesores conocen y comprenden la condicién del nifio? N/A 10 -
¢Cémo ha sido la capacidad para concentrarse del nifio? N/A 19 29
¢El nifio se acuerda facilmente de lo aprendido en las tareas y evaluaciones? N/A 10 29
éLos comparieros de clase se han burlado o han tratado mal al nifio? N/A 1¢ -
¢Usted considera que la epilepsia puede evitar que consiga un trabajo o cupo N/A N/A i

universitario en el futuro?

La escala ECAVINAE-LICCE tiene una medida de la adecuacién de la muestra de Kaiser-Meyer-
Olkin superior a 0.5 en los tres grupos de edad: 0.510 para los nifos de 0 a 3 afios, 0.840 para los
de 4 a 10 afios, y 0.690 para los de 11 a 17 afios. La prueba de esfericidad de Bartlett en los tres
grupos de edad tiene una p<0.001.
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4.3.3 Validez de criterio

La comparacién de la escala ECAVINAE-LICCE en los dos grupos de pacientes entre 0 a 10 afios
con la escala CAVE puede verse en la figura 4-2, asi como la comparacién con los resultados en la
escala QOLIE AD-48 entre los adolescentes de 11 a 17 afos. La tabla 4-11 muestra los diferentes
los diferentes indicadores de correlacion estimados en los tres grupos. Finalmente, la figura 4-3
muestra el andlisis de los limites de acuerdo de Bland y Altman de las tres comparaciones.

En los tres grupos de edad se encuentra una buena correlacién entre las dos escalas, mas alla del
azar, siendo mucho mas adecuada en los dos grupos de mayor edad, pero sin que en el grupo de
0 a 3 afios fuese deficiente.

Tabla 4-11: Indicadores de la comparacién de los puntajes ECAVINAE-LICCE estandarizado a 100
con la escala CAVE estandarizada en pacientes de 0 a 10 afios y con escala QOLIE AD-48
estandarizada a 100 en pacientes de 11 a 17 aios.

Grupo de edad (afios)

Indicador
0-3 4-10 11-17

Observaciones
Coeficiente de correlaciéon de

0.713 0.837 0.823
Pearson
Coeficiente de correlacidn
. 0.664 0.833 0.817
intraclase

0.541 0.712 0.922
B (1C95%)

(0.377-0.704) (0.612-0.812) (0.825-1.019)
0.672 0.826 0.817

Coeficiente de Lin (IC95%)

(0.482-8.61)

(0.759-0.893)

(0.762-0.872
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Figura 4-2: Comparacion de los puntajes ECAVINAE-LICCE estandarizado a 100 con la escala CAVE
estandarizada a 100 en pacientes de 0 a 3 afios y de 4 a 10 afios, y con escala QOLIE AD-48
estandarizada a 100 en pacientes de 11 a 17 afios
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Figura 4-3: Analisis de los limites de acuerdo de Bland y Altman para la comparacion de los
puntajes ECAVINAE-LICCE estandarizado a 100 con la escala CAVE estandarizada a 100 en
pacientes de 0 a 3 afos (A) y de 4 a 10 afios (B), y con escala QOLIE AD-48 estandarizada a 100 en
pacientes de 11 a 17 afios (C)
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4.4 Fiabilidad

4.4.1 Consistencia interna

La tabla 4-12 presenta el analisis de la consistencia interna de la escala segun el alfa de Cronbach.
Se puede apreciar que, en general, la escala tiene una consistente que oscila entre buena (entre
0.7 y 0.8) y excelente (entre 0.8 y 0.9).

Tabla 4-12: Consistencia interna segun el alfa de Cronbach de la ECAVINAE-LICCE segun los
grupos de edad evaluados

Dominio 0-3 aios 4-10 aios 11-17 aios
Bioldgico 0.820 0.702 0.702
Psicoldgico 0.726 0.824 0.716
Social 0.688 0.739 0.759
Escolar/laboral NA 0.920 0.739
Total 0.791 0.809 0.793

Las tablas 4-13 y 4-14 presentan el analisis de sensibilidad de comportamiento de la escala en
cuanto al puntaje y el alfa de Cronbach a la supresién de cada item por cada grupo de edad. Se
retira un item de la escala para determinar si continda presentando un el alfa de Cronbach muy
elevado sin dicho item (>10% del alfa de Cronbach del dominio), indica que el elemento es menos
necesario para la consistencia interna de la escala y si es bajo (<10% del alfa de Cronbach del
dominio) es indispensable.

Se observa para el grupo de 0-3 afos; en el dominio bioldgico, la mayoria de los items segun el
cambio en la mediana al retirar el item son indispensables, excepto el item 3 que no es
indispensable, pero tampoco distorsiona el dominio. Segun el alfa de Cronbach, ninguno de los
items es indispensable ni distorsiona el dominio.

En el dominio psicoldgico, la mayoria de los items segin el cambio en la mediana al retirar el item
son indispensables, excepto el item 12 que no es indispensable, pero tampoco distorsiona el
dominio. Segun el alfa de Cronbach, ninguno de los items es indispensable ni distorsiona el
dominio.

En el dominio social, todos los items segin el cambio en la mediana al retirar el item son
indispensables. Segun el alfa de Cronbach los items 18 y 20 son indispensables, los demas items
no distorsionan el dominio.

Para el grupo de 4 a 10 afios; en el dominio bioldgico, todos los items segun el cambio en la
mediana al retirar el item son indispensables. Segun el alfa de Cronbach el item 5 es
indispensable, los demas no distorsionan el dominio.

En el dominio psicoldgico, la mayoria de los items segun el cambio en la mediana al retirar el item
son indispensables, excepto el item 12 que no es indispensable, pero tampoco distorsiona el
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dominio. Segun el alfa de Cronbach, ninguno de los items es indispensable ni distorsiona el
dominio.

En el dominio social, todos los items seguin el cambio en la mediana al retirar el item son
indispensables. Segun el alfa de Cronbach el item 16 es indispensable, los demdas no distorsionan
el dominio.

En el dominio escolar, todos los items segin el cambio en la mediana al retirar el item son
indispensables. Segun el alfa de Cronbach, ninguno de los items es indispensable ni distorsiona el
dominio.

Para el grupo de 11 a 17 aios; en el dominio bioldgico, todos los items segin el cambio en la
mediana al retirar el item son indispensables. Seglin el alfa de Cronbach los items 4 y 5 son
indispensables, los demds no distorsionan el dominio.

En el dominio psicoldgico, la mayoria de los items segun el cambio en la mediana al retirar el item
son indispensables, excepto el item 12 que no distorsiona el dominio. Segun el alfa de Cronbach,
ninguno de los items es indispensable ni distorsiona el dominio.

En el dominio social, todos los items segun el cambio en la mediana al retirar el item son
indispensables. Segun el alfa de Cronbach todos los items son indispensables.

En el dominio escolar/laboral, la mayoria de los items seguin el cambio en la mediana al retirar el
item son indispensables, excepto el item 27 que no distorsiona el dominio. Segun el alfa de
Cronbach, el item 24 es indispensable y los demas no distorsionan el dominio.
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Tabla 4-13: Andlisis de sensibilidad de comportamiento de ECANINAE- LICCE en los grupos de
edad 0-3 y 4-10 afios.

Mediana . Correlacion total Alfa de Cronbach
Varianza resultante .
Elemento resultante corregida resultante
suprimido 0-3 4-10 " 4-10 . 4-10 . .
- . 0-3 anos N 0-3 aios N 0-3 aios 4-10 aihos
anos afnos anos anos

Dominio bioldgico

It1 21.51 22.63 20.646 15.044 0.656 0.413 0.782 0.672
It2 21.35 22.99 20.623 13.990 0.730 0.526 0.763 0.635
It3 22.54 23.57 31.477 19.884 0.093 0.082 0.847 0.733
It4 21.49 22.97 23.590 16.292 0.675 0.470 0.776 0.655
It5 21.38 23.10 21.353 15.061 0.818 0.642 0.746 0.611
It6 20.14 21.97 27.120 16.858 0.464 0.344 0.811 0.686
1t7 20.14 22.19 28.065 17.186 0.468 0.429 0.812 0.668
Dominio psicolégico

1t8 28.81 26.42 16.047 23.418 0.410 0.599 0.702 0.801
1t9 28.78 26.21 14.008 24.976 0.493 0.376 0.682 0.824
[t10 28.51 26.30 16.590 22.152 0.493 0.737 0.698 0.780
It11 28.43 26.28 16.974 23.396 0.403 0.628 0.709 0.796
t12 30.00 27.83 12.444 21.112 0.381 0.472 0.745 0.826
1t13 29.08 27.02 15.688 22.121 0.498 0.602 0.688 0.795
t14 28.43 26.37 16.308 23.084 0.560 0.537 0.690 0.805
[t15 28.76 26.23 13.745 22.886 0.489 0.561 0.684 0.802
Dominio social

It16 19.70 19.14 12.881 15.556 0.476 0.608 0.629 0.662
1t17 19.03 18.88 18.249 19.137 0.125 0.374 0.720 0.728
1t18 20.32 19.87 12.281 15.892 0.586 0.490 0.582 0.700
1t19 19.24 19.02 14.689 17.192 0.428 0.488 0.645 0.699
[t20 19.11 19.06 14.599 16.239 0.542 0.543 0.614 0.682
1t21 19.76 19.23 15.467 18.886 0.356 0.354 0.667 0.734
Dominio escolar/laboral

1t22 22.02 47.353 0.784 0.905
1t23 22.26 45.225 0.838 0.899
1t24 22.37 44.943 0.843 0.898
[t25 22.09 47.194 0.720 0.912
1t26 22.73 53.027 0.593 0.923
1t27 22.92 46.640 0.775 0.906

1t28 21.85 49.240 0.712 0.912
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Tabla 4-14: Analisis de sensibilidad de comportamiento de ECANINAE- LICCE en los pacientes de

11 a 17 afos.

Elemento . . Correlacién total Alfa de Cronbach

suprimido Media resultante Varianza resultante corregida resultante
Dominio bioldgico
It1 24.16 14.827 0.480 0.649
1t2 24.71 14.414 0.511 0.639
1t3 23.92 19.516 0.061 0.743
1t4 24.23 15.136 0.625 0.617
It5 24.36 15.366 0.594 0.625
1t6 23.73 16.419 0.326 0.693
It7 23.85 17.307 0.329 0.688
Dominio psicolégico
1t8 25.35 20.568 0.494 0.744
1t9 25.06 20.247 0.470 0.745
1t10 25.89 16.760 0.633 0.711
1t11 25.85 17.866 0.554 0.728
1t12 26.62 19.575 0.285 0.787
1t13 26.00 20.662 0.382 0.758
1t14 25.20 19.061 0.552 0.730
1t15 24.87 20.674 0.514 0.743
Dominio social
1t16 19.63 10.000 0.413 0.535
1t17 19.37 12.691 0.150 0.624
1t18 20.43 9.776 0.308 0.589
1t19 19.66 10.315 0.400 0.542
1t20 19.88 9.727 0.431 0.526
1t21 20.05 10.696 0.355 0.561
Dominio escolar/laboral
1t22 25.48 26.884 0.418 0.716
1t23 26.06 23.688 0.558 0.685
1t24 26.29 21.002 0.720 0.642
1t25 25.88 25.869 0.330 0.736
1t26 26.45 29.528 0.285 0.736
1t27 26.91 26.998 0.382 0.721
1t28 25.51 25.913 0.441 0.711
1t29 25.79 26.536 0.338 0.731
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4.4.2 Reproducibilidad

La confiabilidad prueba-reprueba se realizé en 60 pacientes, 33 en el grupo de 0 a 10 afios y 27 en
el grupo de 11 a 17 afios; el tiempo trascurrido entre una y otra prueba oscilé entre 2 y 4
semanas de haber realizado la primera. Las diferencias entre una y otra aplicaciéon fueron
minimas, tal como se aprecia en la tabla 4-15.

Tabla 4-15: Indicadores de la reproducibilidad del ECAVINAE-LICCE segun grupos de edad.
Grupo de edad (afios)

Indicador
0-3 4-10 11-17
Observaciones 11 22 27
Coeficiente de Spearman 0.999 1.000 1.000
Coeficiente de Brown 0.999 1.000 1.000
Coeficiente de Guttman 0.999 1.000 1.000
Coeficiente de Pearson 1.000 1.000 1.000

4.4.3 Tiempo de diligenciamiento del cuestionario

El tiempo invertido para diligenciar el ECAVINAE-LICCE oscild entre 3.7 y 6.8 minutos. El tiempo
utilizado para realizar el cuestionario en adolescentes fue mayor a los otros dos grupos (tabla 4-
16).

Tabla 4-16: Tiempo de aplicacién del ECAVINAE segun grupos de edad.
Grupo de edad (afios)

0-3 4-10 11-17
Observaciones 11 22 27
Minimo —maximo 3.7-5.0 3.5-5.0 4.0-6.8
Media (DE) 4.0(0.5) 4.3 (0.4) 5.2 (0.6)

Indicador (minutos)
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5. Discusion

La epilepsia es una condiciéon que ha sido estigmatizada a lo largo de la historia de la humanidad;
desde ideas de posesidon demoniaca hasta negacidn de seguros de vida, discriminacién en
sectores escolares, laborales e incluso familiares; existe una gran influencia cultural y un rechazo
por la sociedad que llevan a un detrimento de la calidad de vida del paciente asociado a la
afectacidn previa causada por la misma enfermedad™’. Si a esto se suma el hecho de que ese
paciente se encuentra en una edad susceptible como el caso de los nifios y adolescentes, es
indudable que evaluar la calidad de vida es esencial para asegurar un tratamiento adecuado y
satisfactorio de esta patologia.

No es facil evaluar la calidad de vida, pues es un pardmetro altamente subjetivo, por lo que se
necesitan instrumentos que logren objetivar al maximo su valoraciéon; para ello se han realizado
escalas alrededor del mundo. Se requiere que estas escalas estén validadas en el idioma utilizado
en cada pais y de acuerdo a los términos culturales y costumbres segun cada regidn. No existe
hasta el momento ninguna escala publicada, validada para evaluar calidad de vida en nifios y
adolescentes con epilepsia en Colombia y otras en idioma espafiol son muy escasas. Esta nueva
escala ECAVINAE LICCE, permite evaluar pardmetros bdsicos de la calidad de vida de estos
pacientes en la poblacién colombiana; tiene excelentes puntajes de validacién, fiabilidad,
estabilidad y facilidad de aplicacién del instrumento.

En inglés y francés existen aproximadamente 35 escalas genéricas que miden calidad de vida en
nifios y/o adolescentes, con pardametros de validez aceptables, algunas validadas en espafiol; sin
embargo se prefiere evaluar cada patologia con cuestionarios especificos que permitan analizar
de mejor forma como cambian los aspectos de la vida segun la enfermedad del paciente, existen
aproximadamente 65 cuestionarios especificos para diversas patologias en inglés, francés y
espanol, algunos validados en espafiol.

Para nifnos o adolescentes con epilepsia hasta el momento existen publicadas 3 escalas que
evallan calidad de vida en espafiol: CAVE, que evalla nifios de 4 a 10 afios de edad, consta de 8
items sin dominios especificos, ha sido ampliamente usada, es facil de aplicar, pero cuenta con
preguntas muy generales, que podrian ser insuficientes cuando se debe evaluar a profundidad un
paciente. QOLIE-AD 48, que evalia adolescentes de 11 a 17 afos, consta de 48 items con 8
dominios, evalia mdas ampliamente la calidad de vida, pero es muy dispendioso y requiere
demasiado tiempo para su diligenciamiento de 15 a 20 minutos, con una consistencia interna con
un a de Cronbach >0.70. Y por ultimo una escala validada recientemente en México ECAVIPEP,
qgue evalla nifios de 4 a 10 afios de edad, consta de 22 items con 5 dominios, de facil
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diligenciamiento en menos de 10 minutos, mas amplia que el CAVE, pero solo evalla nifios en un
rango de edad determinado, tiene una consistencia interna con un a de Cronbach 0.673 y una

correlacién de Spearman de 0.670%%*2

. ECAVINAE LICCE es una escala que evalua pacientes desde
los 0 dias de vida hasta los 17 afos de edad, que se dividid en grupos de edad para lograr un
adecuado diligenciamiento y para que la validez y fiabilidad fueran adecuadas, cuenta con una
consistencia interna que supera el limite aceptado como bueno con un a de Cronbach >0.7, una
correlacién de Pearson que supera el limite aceptado como bueno > 0.7 y un coeficiente de
Spearman excelente >0.9 en los 3 grupos, lo que muestra una excelente validez y fiabilidad
comparada con escalas previas; ademas el tiempo de diligenciamiento fue entre 3.5 y 6.2
minutos, que es igualmente excelente para el diligenciamiento de cuestionarios, de acuerdo al

grupo es respondida por los padres, tutores y/o el mismo paciente.

ECAVINAE LICCE evaltua 3 grupos de edad asi: La escala de 0-3 afios consta de 18 items, en 3
dominios, excluye el dominio escolar, debido a que la escolarizacién se encuentra reglamentada
para iniciar a partir de los 4 afios segun el ministerio de educacidon de Colombia, por tanto este es
un factor que no debe alterar la calidad de vida en este rango de edad. La escala de 4 a 10 afios,
consta de 25 items, en 4 dominios y la escala de 11 a 17 ainos, consta de 26 items, en 4 dominios,
donde el dominio escolar puede ser reemplazado por el laboral de acuerdo a las condiciones del
individuo.

Se realiza un andlisis de los datos demograficos que muestra las caracteristicas de la poblacién
estudiada y como estos datos pueden influir directa o indirectamente en la calidad de vida de
esta poblacidn y se clasifica la poblacion estudiada segun las caracteristicas de su epilepsia.

Si bien la calidad de vida en los pacientes segun la escala ECAVINAE-LICCE puntia como buena o
excelente, existen algunos items que de forma individual muestran menor puntaje; la escolaridad
y los aspectos econémicos y de funcionamiento de la familia se encuentran afectados en los nifios
y adolescentes con epilepsia. El dominio con menor puntuacién a pesar de estar dentro de rangos
normales fue el social, indicando que este aspecto, sobre otros a los que el médico da mas
importancia como el bioldgico, puede ser mas representativo para los pacientes y sus familias.

Existen estudios como el de Rosifiol y Molina'®, que muestran que la calidad de vida en
pacientes, incluyendo nifios y adultos con epilepsia, es en general buena o excelente, similar al
presente estudio; sin embargo las alteraciones cognitivas de estos pacientes y la afectacion de la
escolaridad también fueron el principal motivo de afectacién.

Otros aspectos encontrados en diferentes estudios, que afectan la calidad de vida pueden ser
diferentes de los encontrados en la poblacidon evaluada en este estudio; en ellos describen
compromiso mayor en items como el los efectos secundarios del tratamiento, el estado
emocional del paciente, la frecuencia y tipo de crisis. Mientras que en este grupo de pacientes se

114,11 P .
#1113 5j bien no se profundizé

observa mayor afectacién en el funcionamiento familiar y escolar
en las razones que se relacionaban con estos hallazgos, es de esperar que una patologia crénica
como la epilepsia genere estrés y por ende roces, dentro del grupo familiar y afectacién en la

asistencia a la escuela.
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6. Conclusiones y recomendaciones

Se ha disefiado y validado una nueva escala de calidad de vida en nifios y adolescentes con
epilepsia, Unica en el idioma espafiol que incluye edades desde los 0 a los 17 afios y ademas Unica
validada en Colombia.

Estd constituida por 4 dominios: Bioldgico, psicoldgico, social y escolar/laboral, los cuales se
evaluaron en esta poblacidn, siendo de estos dominios los aspectos sociales y escolares los que
mas impactan en la calidad de vida de estos pacientes.

La escala tiene excelentes parametros de validez y fiabilidad, que aseguran que es un muy buen
instrumento para evaluar la calidad de vida en nifios y adolescentes con epilepsia.

Este nuevo instrumento también estd en la capacidad de evaluar la respuesta a las diferentes
intervenciones que se realicen con el fin de mejorar los aspectos afectados, midiendo las
variaciones en la calidad de vida de estos pacientes, ya que su fiabilidad es buena, segun los
resultados del presente estudio.

El tiempo de diligenciamiento del cuestionario fue corto, lo que muestra que es una escala de
diligenciamiento rdpido y facil.

Todos estos pardmetros muestran los excelentes resultados de la validacién de esta nueva escala,
gue garantiza una muy buena herramienta de trabajo para evaluar de manera adecuada la
calidad de vida de los nifios, niflas y adolescentes con epilepsia en el contexto Colombiano,
ademas de ser util para medir los cambios de esta en el tiempo y de acuerdo a las diferentes
intervenciones que se requieran hacer.
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Anexo A

ECANIVAE: Escala de Calidad de Vida en nifios y adolescentes con epilepsia

Escala para pacientes entre 2 y 18 aios de edad, con epilepsia

ESCALA PARA LA CALIFICACION VISUAL EN NINOS MAYORES DE 4 ANOS:

(Para los que puedan responder)

=

o/

[

1 2 3 4
Puntaje
Aspectos biolégicos 1 2 3 4 5
¢Como se siente el paciente con su . i
L Muy mal Mal Regular Bien Muy bien
epilepsia?
Semanal Mensual (1
(una o mas 0 mas Entre unay
. . . Diaria (una o mas X semana, mensual, varias en el i .
La frecuencia de crisis del paciente es: o L N Libre de crisis
diarias) pero no pero no ultimo afio, no
todos los todas las todos los meses
dias semanas.
¢Numero de medicamentos que toma el 3 .
K . i 4 0 mas 3 2 1 Ninguno
paciente para su epilepsia
. Desde el Desde 1 Desde los 5
L X . En el primer mes de N N Mayor de 10
La edad en que inicid la epilepsia fue: ) mes hasta afos hasta afios hasta los N
vida N ~ N afos de edad
el afio los 5 afios 10 afios
Se hicieron .
. . Se hicieron
estudioyse  Se hicieron K
, . estudios y .
. ) encontrd estudios y Se hicieron
Se hicieron estudios | aunque no se .
. ) que la aun no se i estudios y se
¢Se ha encontrado la causa de su y se encontré que . encontré la |
i X . X causa es ha definido encontré que la
epilepsia? es una epilepsia de ~, causa se L
L. una lesion lacausayla . epilepsia es
muy mal prondstico ) considera una )
delicada gravedad de . . benigna
i . epilepsia de
pero su epilepsia i
curso benigno
tratable
o X X . Extremadamente Regular de
¢Qué tan grave considera su epilepsia? Muy grave Poco grave Nada grave
grave grave
Ha requerido otras terapias diferentes a Ya ha utilizado Utiliza2 o . .
K . . . . 3 Utiliza una Poco tiempo y
medicamentos? (ejemplo: Estimulador terapias adicionales  mas .
R . L. o, . terapia luego no la Nunca
de nervio vago, dieta cetogénica, cirugia, ynole han terapias . L
: o adicional requirié
etc) funcionado adicionales
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Puntaje
3 4

Muchas veces

Muchas veces

Regular Bueno
Regular Bien
Regular Bien
Regular Bien
Puntaje
3 4
Regular Bueno
Regular Bueno
Ha asistido Ha asistido
menos de la mas de la

mitad del afio  mitad del afioy

Algunas veces

Algunas veces

Nunca

Nunca

Excelente

Excelente

Excelente

Excelente

Excelente

Excelente

Asiste
regularmente y
estd en el curso

Aspectos psicologicos 1 2
¢El paciente ha estado .
. . . . Casi todo el
angustiado por su epilepsia enel Todo el tiempo .
L tiempo
ultimo mes?
éLos familiares se han sentido .
. . . . Casi todo el
angustiados por su epilepsia en Todo el tiempo .
s tiempo
el ultimo mes?
¢COémo ha sido el
comportamiento (irritabilidad,
. o Muy malo Malo
mal genio, agresividad) del
paciente en el dltimo mes?
¢Como se siente la familia con la
. . . Muy mal Mal
epilepsia del paciente?
éCémo se siente el paciente con
los efectos adversos de los Muy mal Mal
medicamentos?
Coémo se siente la familia con los
efectos adversos de los Muy mal Mal
medicamentos
Aspectos escolares 1 2
. Pésimo o no
El apoyo brindado por )
esta Malo
parte de los profesores es: .
escolarizado
. Pésimo o no
El apoyo brindado por sus ,
. esta Malo
compaiieros de clase es: .
escolarizado
. . Nunca ha .
La asistencia a la escuela o Asiste
asistido a la .
es: ocasionalmente
escuela
La informacidn que tienen Pésimo o no
los profesores acerca de la esta Malo
epilepsia del paciente es: escolarizado
La informacidn que tienen Pésimo o no
los comparieros acerca de esta Malo

su epilepsia es:

escolarizado

o estd en un estd en el )
correspondiente a
curso que no le curso que le
su edad
corresponde corresponde
Regular Bueno Excelente
Regular Bueno Excelente
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Todos los puntos de la escala seran calificados asi:

Pésimo: 1 punto

Malo: 2 puntos
Regular: 3 puntos
Bueno: 4 puntos
Excelente: 5 puntos

Calificacion de la escala:

Pésimo: 0 a 22 puntos

Malo: 23 — 44 puntos
Regular: 45 — 66 puntos
Bueno: 67 — 88 puntos

Excelente: 89 - 110 puntos
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Anexo B

Cuestionario para evaluacion de la escala para evaluar calidad de vida en nifios y
adolescentes con epilepsia (ECAVINAE)

= Nombre del experto:
= Profesion:

= A continuacidon encontrard un cuadro con cada una de las preguntas a realizar en el
cuestionario ECAVINAE. Por favor responder segun esté de acuerdo o en desacuerdo con
la pregunta.

= totalmente en desacuerdo, 1. en desacuerdo, 2. Indiferente, 3. De acuerdo, 4. Totalmente
de acuerdo

= Alfinal encontrard un espacio para colocar las observaciones que tenga a cada pregunta.

Aspectos bioldgicos
¢Cémo se siente con su epilepsia? 1 2 3
La frecuencia de crisis del paciente es:
¢Numero de medicamentos que toma el paciente para su epilepsia?
La edad en que inicid la epilepsia fue:

éSe ha encontrado la causa de su epilepsia?

O 0o/ o0olo oo
Rk R Rk
BT T~ S S

2 3

2 3

2 3

2 3
¢Qué tan grave considera su epilepsia? 2 3
Ha requerido otras terapias diferentes a medicamentos? (ejemplo: Estimulador de nervio 0o 1 2 3 4
vago, dieta cetogénica, etc)

Aspectos psicolégicos

¢El paciente ha estado angustiado por su epilepsia en el Ultimo mes? o 1 2 3 4
éLos familiares se han sentido angustiados por su epilepsia en el Ultimo mes? o 1 2 3 4
¢Como ha sido el comportamiento del paciente en el Gltimo mes? o 1 2 3 4
Cémo se siente la familia con la epilepsia del paciente? o 1 2 3 4
¢Cémo se siente el paciente con los efectos adversos de los medicamentos? o 1 2 3 4
Coémo se siente la familia con los efectos adversos de los medicamentos o 1 2 3 4
Aspectos sociales
El apoyo brindado por la familia en el dltimo mes es: o 1 2 3 4
La socializacién del paciente con personas de su edad en el tltimo mes es: o 1 2 3 4
La capacidad econdmica para manejar la epilepsia del paciente ha sido o 1 2 3 4
La respuesta de la EPS para el manejo de su epilepsia ha sido: o 1 2 3 4
Aspectos escolares
El apoyo brindado por parte de los profesores es: o 1 2 3 4
El apoyo brindado por sus comparieros de clase es: o 1 2 3 4
La asistencia a la escuela es: o 1 2 3 4
La informacién que tienen los profesores acerca de la epilepsia del paciente es: o 1 2 3 4
La informacién que tienen los compafieros acerca de su epilepsia es: o 1 2 3 4
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Observaciones para cada pregunta:
Aspectos bioldgicos:
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Anexo C

Escala CAVE
Escala de calidad de vida del nifio con epilepsia (CAVE). Nifios hasta 10 afios
Escala para padres

Marque con una X:

1 2 3 4 5
Conducta Muy mala Mala Regular Buena Muy buena
Asistencia
Muy mala Mala Regular Buena Muy buena
escolar
Aprendizaje Muy mala Mala Regular Buena Muy buena
Autonomia Muy mala Mala Regular Buena Muy buena
Relacion
. Muy mala Mala Regular Buena Muy buena
social
Frecuencia de
. Muy mala Mala Regular Buena Muy buena
crisis
Intensidad de
. Muy mala Mala Regular Buena Muy buena
las crisis
Opinidn de
Muy mala Mala Regular Buena Muy buena
los padres
TOTAL
Conducta

1. Muy mala: trastornos graves de la conducta, entendiendo como tales los que repercuten
de manera importante en la dinamica familiar, y no pueden modificarse de ningiin modo.

2. Mala: trastornos importantes del comportamiento que interrumpen la dinamica familiar,
pero que pueden ser mejorados parcialmente, e incluso anulados temporalmente, con
técnicas de modificacion de conducta.

3. Regular: alteraciones moderadas de la conducta, que responden bien a normas
educacionales.

4. Buena: sin comentarios.

III

5. Muy buena: corresponde a la del “nifio modelo”.
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Asistencia escolar

Muy mala: absentismo practicamente total, no asiste ningin dia o casi ningun dia al
colegio o a la guarderia.

Mala: no asiste al colegio o a la guarderia la tercera parte de los dias.

Regular: no asiste al colegio o a la guarderia una semana, o mas, por trimestre, pero sin
llegar a estar ausente la tercera parte de los dias.

Buena: absentismo escolar inferior a 7 dias por trimestre.

Muy buena: ninguna falta de asistencia durante el periodo de tiempo analizado.

Aprendizaje

1. Muy malo: aprendizaje nulo, incluso con impresién de pérdida de lo adquirido, si ello es
posible.

2. Malo: aprendizaje escaso, casi imperceptible, pero sin matices regresivos.

3. Regular: aprendizaje discreto, pero evidente y mantenido, aunque con lentitud en las
adquisiciones.

4. Bueno: sin comentarios.

5. Muy bueno: aprendizaje excelente, superior al medio de su clase, o al de su grupo de
edad cronoldgica o de edad mental.

Autonomia

1. Muy mala: autonomia nula, dependencia total de los adultos para todo.
Mala: dependencia parcial, o sélo para algunas cosas.

3. Regular: dependencia escasa, e incluso “ficticia”, no debida a limitaciones reales, sino a
sobreproteccién familiar.

4. Buena: sin comentarios.

5. Muy buena: independencia en las actividades propias de la edad, pero con una habilidad

excelente.

Relacion social

Muy mala: nula relacion social, aislamiento total.

Mala: tendencia frecuente al aislamiento, pero con relacién ocasional dentro del medio
familiar.

Regular: aislamiento ocasional, tanto dentro como fuera del entorno familiar.

Buena: sin comentarios.

Muy buena: con excelente relacion social e intensa extroversion.

Frecuencia de crisis

1.
2.
3.

Muy mala: mas de 10 dias con crisis durante el periodo de tiempo analizado.
Mala: con 6 a 10 dias con crisis durante el periodo analizado.
Regular: con 2 a 5 dias con crisis durante ese periodo.
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4. Buena: con 1 dia con crisis durante ese periodo de tiempo.
5. Muy buena: sin crisis durante ese periodo de tiempo.
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Intensidad de las crisis

1. Muy mala: padecimiento de crisis convulsivas de larga duracién, o de frecuentes crisis
acinéticas, o de estatus no convulsivos.

2. Mala: crisis convulsivas de corta duracién, o crisis acinéticas poco frecuentes, o crisis
parciales complejas de larga duracion, con o sin generalizacién secundaria.

3. Regular: crisis parciales complejas de breve duracién, crisis elementales, crisis
mioclénicas aisladas.

4. Buena: crisis Unicas, o crisis no convulsivas muy poco frecuentes.

5. Muy buena: sin crisis.

Opinién de los padres

En este item se pretende recoger la impresidn subjetiva de los padres respecto a la calidad de
vida de su hijo con epilepsia

Calificacion CAVE:

Con asistencia escolar: Sin asistencia escolar:
1-8: Pésimo 1-7: Pésimo

9-16: Malo 8-14: Malo

17-24: Regular 15-21: Regular
25-32: Bueno 22-28: Bueno

33-40: Excelente 29-35: Excelente
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Anexo D

QOLIE AD 48
Calidad de vida en adolescentes con epilepsia
QOLIE-AD-48 (Versién 1.0)
COMO AFECTA LA EPILEPSIA A MI VIDA
Un cuestionario para jovenes con epilepsia

Instrucciones

Este cuestionario consta de dos partes. La primera parte trata sobre tu salud general. La segunda
parte trata sobre los efectos de la epilepsia y los medicamentos antiepilépticos. Responde a
todas las preguntas marcando con un circulo el nimero apropiado (1, 2, 3, 4, 5). Si no estas
seguro de cdmo responder a una pregunta, da la mejor respuesta que puedas. Puedes escribir
notas al margen para explicar tus sentimientos. Incluso si algunas preguntas te resultan similares,
responde a todas. Pide ayuda si tienes problemas para leer, comprender o responder el
formulario.

Parte 1: Estado de salud general

1. En general, dirias que tu estado de salud es: Muy
] ] Bueno Regular Malo
(Marca sélo un numero) Excelente bueno
5 4 3 2 1
2. En comparacién con el afio pasado, ¢Como Algo Mas o Algo Much
ucho
describirias tu estado de salud general ahora?  mejor menos peor cor ahora
r
Mucho mejor ahora ahora igual ahora P

5 4 3 2 1
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Las preguntas siguientes tratan sobre las actividades que podrias hacer UN DIA CUALQUIERA.
Queremos saber cuanto te limita tu salud a la hora de realizar estas actividades.
(Marca sélo un numero en cada linea) En
L. ) . Muy a A A No muy a
las ultimas 4 semanas, con qué frecuencia Nunca
o menudo menudo veces menudo
tu salud te ha limitado en:
3. ¢Actividades intensas, como correr,
practicar deportes muy activos (como 1 2 3 4 5
gimnasia, andar en patines, esquiar)?

4. Actividades moderadas (como ir

, T 1 2 3 4 5
andando a la escuela, ir en bicicleta)?

5. ¢Actividades ligeras (como cargar
paquetes o la mochila del colegio llena 1 2 3 4 5
de libros)?

6. Otras actividades diarias (como
bafiarte/ducharte solo, ir y regresar 1 2 3 4 5

solo de la escuela)?
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Las preguntas siguientes tratan sobre tus actividades diarias habituales, como las tareas

domésticas, cuidar de algun nifio, ir al colegio, estar con los amigos y la familia, hacer los deberes,

o participar en actividades y clases extraescolares. Queremos saber si has tenido algunas de las

siguientes dificultades con tus actividades habituales como resultado de cualquier problema fisico

(como una enfermedad) o problema emocional (como sentirse triste o nervioso).

(Marca sélo un numero en cada linea) En

las ultimas 4 semanas, con qué frecuencia

tus problemas fisicos o emocionales han
causado que:

7. ¢éHagas menos cosas de las que te

habria gustado hacer?

8. Limites el tipo de deberes, tareas,
deportes u otras actividades que

hicieras?
9. Tengas dificultades al hacer

deberes, tareas, deportes u otras
actividades que hicieras (por ejemplo,

necesitas un esfuerzo adicional)?
En las ultimas 4 semanas, con qué
frecuencia:
10. éHas faltado a clase sin motivo?

11. éHas tenido problemas en la escuela
(con los profesores u otros

empleados)?

12. iHas tenido problemas fuera de la
escuela (con la policia, guardias de
seguridad, el conductor del autobdus,

etc.)?

Muy a A A No muy a
Nunca
menudo menudo veces menudo
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5
Muy a A A No muy a
Nunca
menudo menudo veces menudo
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5

Estas preguntas tratan sobre cémo te SIENTES y cdmo te han ido las cosas durante las ultimas 4

semanas. Para cada pregunta, indica la respuesta que mas se aproxime a como te has sentido.

(Marca sélo un nimero en cada Todo el
linea) En las Ultimas 4 semanas, tiempo

con qué frecuencia:

13. (Has tenido problemas al
concentrarte en una
actividad?

14. iHas tenido problemas al
concentrarte en la lectura?

La mayor Parte del Poco Nada de
parte del tiempo tiempo tiempo
tiempo
2 3 4 5
2 3 4 5
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Las siguientes preguntas tratan sobre las actividades mentales y los problemas de lenguaje que
podrian interferir con tus deberes de clase o tus actividades diarias.

(Marca sélo un numero en cada linea) La mayor Parte
. ) Todo el Poco Nada de
En las ultimas 4 semanas, con qué ) parte del del ) ]
. tiempo . ) tiempo  tiempo
frecuencia: tiempo tiempo
15. iHas tenido dificultades para
1 2 3 4 5
pensar?
16. iHas tenido dificultades para
entender y resolver problemas
1 2 3 4 5
(como hacer planes, tomar
decisiones, aprender cosas nuevas)?
17. éHas tenido  problemas con
proyectos complicados que
requieran una organizacion o
e . 1 2 3 4 5
planificacion (como juegos de
ordenador o deberes del colegio
dificiles)?
18. (Has tenido problemas para
recordar cosas que has leido horas o 1 2 3 4 5
dias antes?
19. iHas tenido problemas para
1 2 3 4 5
encontrar la palabra correcta?
20. ¢Has tenido problemas para
1 2 3 4 5
comprender a tus profesores?
21. ¢Has tenido problemas para
1 2 3 4 5

comprender lo que lees?

Las preguntas siguientes tratan sobre el apoyo que recibes de los demas (incluyendo familiares y

amigos).

(Marca sélo un numero en cada linea) En las Muy a A A No muy a Nunca

ultimas 4 semanas, con qué frecuencia: menudo menudo  veces menudo

22. iHas tenido a alguien disponible para s 4 3 5 1
ayudarte si necesitaras y quisieras ayuda?

23. (Has tenido a alguien en quien confiar o con
quien poder hablar de cosas que te 5 4 3 2 1
preocuparan?

24. iHas tenido a alguien con quien poder
hablar cuando estuvieras confuso vy 5 4 3 2 1
necesitaras solucionar algo?

25. (Has tenido a alguien que te aceptara tal y s 4 3 5 1

como eres, con lo bueno y con lo malo?
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Las preguntas siguientes tratan sobre como la epilepsia o los medicamentos (farmacos

antiepilépticos) han afectado a tu vida durante las uUltimas 4 semanas.

(Marca sélo un nimero en cada linea) En las

ultimas 4 semanas, con qué frecuencia:

26.

27.

28.

29.

30.

31

32.

33.

34.

35.

éSientes que la  epilepsia o los
medicamentos ha limitado tus actividades
sociales (como pasar el tiempo con los
amigos, hacer actividades extraescolares)
en comparacién con las actividades
sociales de otra gente de tu edad?

éTe sientes solo y aislado de los demas
como consecuencia de tu epilepsia o
ataques epilépticos?

¢éFaltas a clase como consecuencia de los
ataques epilépticos o del medicamento?
¢Usas la  epilepsia o los efectos
secundarios del medicamento como
excusa para no hacer algo que realmente
no querias hacer?

¢Te sientes avergonzado o “diferente”
por tener que tomar medicamentos?
éSientes que la epilepsia o los
medicamentos han limitado tu
rendimiento escolar?

éSientes que has tenido limitaciones
como consecuencia de tus ataques
epilépticos?

éSientes que la epilepsia o los
medicamentos han limitado tu
independencia?

éSientes que la epilepsia o los
medicamentos te han limitado en tu vida
social o para salir con chicos/as?

éSientes que la  epilepsia o los
medicamentos han limitado tu
participacion en deportes o actividades
fisicas?

Las preguntas siguientes tratan sobre los

posibles efectos secundarios de los farmacos

antiepilépticos. En las ultimas 4 semanas, con

qué frecuencia te has sentido:

36.

¢Con tu aspecto (efectos secundarios
como aumento de peso, acné/espinillas,

Muy a
menudo

Muy mal

A
menudo

Mal

A veces

Regular

No muy a
menudo

Bien

Nunca

Muy
bien
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37.

38.

Disefio de una escala para evaluar calidad de vida en nifos y adolescentes con epilepsia.
ECAVINAE-LICCE

cambios en el pelo, etc.)?

En las ultimas 4 semanas, cuanto te ha(n)  Mucho

molestado:

¢éLos limites impuestos por tus padres o
familiares como consecuencia de tu
epilepsia o medicamentos?

A continuacién hay algunas frases que la gente

con epilepsia dice a veces sobre si misma. Para

cada frase, marca con un circulo la respuesta que

mas se aproxime a como te has sentido acerca de

tu persona durante las ultimas 4 semanas. Muy

de acuerdo.

39.

40.

41.

42.

43.

44,

Me considero inferior que los demas porque
padezco epilepsia.

Si solicitase un empleo, y otra persona que
no padeciese epilepsia también lo hiciera,
deberian contratar al otro.

Puedo entender las razones por las que
alguien pudiera no querer salir conmigo por
tener epilepsia.

No culpo a la gente por tenerme miedo
cuando saben que tengo epilepsia.

No culpo a la gente por tomar mis opiniones
con menor seriedad que si no padeciese
epilepsia.

Considero que mi epilepsia me causa
inestabilidad mental.

Muy de
acuerdo

Algo

mucho

De En
acuerdo desacuerdo

2 3
2 3
2 3
2 3
2 3
2 3

Un poco

Nada en
absoluto

Muy en
desacuerdo
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Las preguntas siguientes tratan sobre tus

actitudes frente a la epilepsia. Marca con

un circulo la frecuencia con la que hayas

tenido estas actitudes durante las ultimas

4 semanas.

45. ¢Qué tan bueno o malo consideras
que ha sido el hecho de tener
epilepsia?

injusto

46. ¢Qué tan justo consideras el hecho de
tener epilepsia?

Muy triste

47. 4:Qué tan contento o triste te sientes
con el hecho de tener epilepsia?

Muy malo

48. ¢Qué tan malo o bueno sientes que es
tener epilepsia?

menudo

49. iCon qué frecuencia sientes que la
epilepsia te priva de empezar a hacer
cosas nuevas?

Muy
malo

Muy
injusto

1

Muy
triste

Muy
malo

1

Muy a
menudo

Un poco
malo

Un poco
injusto

2

Un poco
triste

Un poco
malo

2

A
menudo

No estoy
seguro

No estoy
seguro

3

No estoy
seguro

3

No estoy
seguro

3

A veces

Un poco
bueno

Un poco
justo

Un poco
feliz

4

Un poco
bueno

4

No muy a

menudo

81

Muy
bueno

5

Nunca

QOLIE-48-AD-48 © 1999, QOLIE Development Group. All rights reserved. (Cramer et al., Epilepsia,

1999; 40: 1114-1121). Pagina 6 QOLIE-AD-48 (USA-Spanish) 31AUG2010 FINAL.
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Quality of Life in Epilepsy for Adolescents:
QOLIE-AD-48 (Version 1.0)

HOW EPILEPSY AFFECTS MY LIFE

A Questionnaire For Young People Who Have Epilepsy

SCORING MANUAL
Copyright 1998, QOLIE Development Group. All rights reserved.

The QOLIE-AD-48 is available at no charge for non-commercial use. To request permission for use
or for additional information about use in sponsored research (e.g., clinical trials), contact: Joyce
Cramer.

Email: Joyce.Cramer@Yale.Edu

QOLIE-AD-48: Item Placement Sub-Scale Item Numbers
Epilepsy Impact (12 items) 7, 26, 27, 28, 30, 31, 32, 33, 34, 35, 37,48
Memory/Concentration (10 items) 9,13, 14, 15, 16, 17, 18, 19, 20, 21
Physical Functioning (5 items) 3,4,5,6,8
Stigma (6 items) 38,39, 40, 41, 42, 43
Social Support (4 items) 22,23,24, 25
School Behavior (4 items) 10, 11, 12, 29
Attitudes Toward Epilepsy (4 items) 44,45, 46, 47

Health Perceptions (3 items) 1,2,36
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QOLIE-AD-48 Subscale Scoring Form

Response code scale
item numbers

Epilepsy Impact 0 25 50
7

26

27

28

30

31

32

33

34

35

37

48

Memory/Concentration 0 25 50
9

13

14

15

16

17

18

19

20

21

Physical Functioning 0 25 50

w

co o U1 b

Stigma 0 33.3
38
39
40
41
42
43

75

75

75

66.7

83

Subscale Score

5 Subtotal 0-100 Point
Scale
100 Subtotal 12=
100 Subtotal 10=
100 Subtotal 5=
100 Subtotal 6=
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Subscale Score
2 3 4 5 Subtotal 0-100 Point
Scale
Social Support 0 25 50 75 100 Subtotal 4=
22
23
24
25
School Behavior 0 25 50 75 100 Subtotal 4=
10
11
12
29
Attitudes 0 25 50 75 100 Subtotal 4=
44
45
46
47
Health Perceptions 0 25 50 75 100 Subtotal 3=
1
2
36
Note: The total number of items in each subscale is listed as the divisor for each subtotal.

Response code scale
item numbers

However, if items are not answered, reduce the divisor to reflect the actual number of items
included in the subtotal.

Formula for Calculating
QOLIE-AD-48 Total

Final Subscale Score Weight Subtotal
(Summary) Score

QOLIE-AD-48 Subscale

Epilepsy Impact X 0.31=
Memory/Concentration X0.17=
Physical Functioning X 0.09=
Stigma X0.13=
Social Support X 0.02=
School Behavior X 0.06=
Attitudes Toward Epilepsy X 0.09=
Health Perceptions X0.12=

TOTAL (SUMMARY) SCORE (Sum of 8 subtotals)=
QOLIE-AD-48 © 1999, QOLIE Development Group. All rights reserved. (Cramer et al., Epilepsia,
1999; 40: 1114-1121).
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Anexo E

Evaluacion Comité de Etica Universidad Nacional de Colombia

UNIVERSIDAD NACIONAL DE COLOMBIA

SEDE BOGOTA
FACULTAD DE MEDICINA
COMITE DE ETICA
ACTA DE EVALUACION

CE - 003 .

ACTA DE EVALUACION: N°. 018-14

Facha: 13 de marzo de 2014
~Nombre completo del proyecto: “DISERO DE UNA ESCALA PARA EVALUAR CALIDAD DE VIDA EN NINOS Y
ADOLESCENTES CON EPILEPSIA",

Versién nimero: 01

Sometido por: la estudiante Sandra Milena Ramlrez Rodriguez

Presentado por: el profesor Alvaro Hemando lzquierdo Bello, Coordinador Académico

Departamento o Seccién: Especialidad de Neuropediatria de la Facuitad de Medicina

Fecha en qﬁe fue tiddo a idy ién del Comité: 13 de marzo de 2014

EI COMITE DE ETICA DE INVESTIGACION DE LA FACULTAD DE MEDICINA. Se constituyé mediante la Resolucién 152,
(Acta No. 43 del 5 de diciembre de 1996 actualizado mediante resolucién 008 (acta 03 de 27 de enero de 2011), de Consejo
de Facultad el Comité de Etica de investigacién, el cual ests regido por la Resolucién 008430 del 4 de octubre do 1993 del
Ministerio de Salud de Colombia que establecié las normas cientlficas, técnicas y administrativas para la investigacién en
salud; los principios de la Asamblea Medica Mundial expuestos en su Declaracién de Helsinki de 1964, witima revisién del afio
2000; y el cddigo de regulaciones federales, titulo 45, parte 46, para la proteccién de los sujetos humanos, del deparfamento
de salud y servicios humanos de los institutos Nacionales de Salud de los Estados Unidos (Junio 18 de 1991).

El Comité de Etica de Ia Facultad de Medicina certifica que:

1. Sus miembros revisaron los siguientes documentos del presente proyecto:

v Carta de presentacién del proyecto generada por la unidad basica o el departamento.

v Copia de la evaluacion de los jurados o pares académicos que evaluaron y aprobaron el trabajo)
v Copia del proyecto completo de investigacién,

v Dos restimenes ejecutivos

v Dos copias del consentimiento informado (en espariol y cuando la investigacién lo amerite),

v Hojas de vida resumidas de los investigadores ¥ coinvesligadores del proyecto

v Consideraciones éticas segun resolucién 8430 Ministerio de Salud.

v Resultados de evaluacién por otros comités (si aplica)

2

. El presente proyecto fue evaluado y aprobado por los siguientes miembros del Comits: A

1 Amador Luis Roberto Departamento de Patologla

2 Arteaga Diaz Clara Eugenia Departamento de Obstetricia y Ginecologla
3 Guerrero Fonseca Carlos Arturo Departamento de Ciencias Fisiol6gicas

4 Parra Pineda Mario Orando Departamento de Obstetricia y Ginecologfa

Elb/. teannette P. Al.-

Carrera 30 No. 45-03, FACULTAD DE MEDICINA, Edificio 471 Piso 4°, Oficina 401
Teléfono: (57-1) 316 5251 Conmutador: (57-1) 316 5000 Ext. 15167 — 15008

Correo electrénico: eticasalud_fmbog@unal.edu.co

Bogot4, Colombia, Sur América
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Anexo F

Evaluacion Comité de Etica HOMI

2Fundacidn
F i)

‘ ospital de la Misericordia
Bogot4, 10 de junio de 2014

Doctora

SANDRA MILENA RAMIREZ RODRIGUEZ
Residente Neuropediatria

Universidad Nacional de Colombia

Ciudad

Ref. Respuesta a Protocolo de Estudio

Reciba un cordial saludo.

Dando alcance al desarrollo del proyecto de investigacién: “Disefio de una escala para
evaluar calidad de vida en niitos y adolescentes con epilepsia. ECAVINAE. En LICCE y
HOMI en 2014” se considerd viable su realizacién en la Fundacién, motivo por el cual da su
concepto de APROBACION.

Este trabajo fue evaluado y aprobado por el Comité de Etica de la Universidad Nacional de
Colombia, mediante acta de aprobacién No. 018-14 del 13 de marzo de 2014.

Cualquier inquietud y solicitud adicional con gusto sera atendida.

Cordialmente,

Detlstlds

R RN
SRA" DIANA BELTRAN TORRES
e Eneianes
Dra. DIANA CAROLINA BELTRAN TORRES

Coordinadora Oficina de Investigacién.

E.ANGEL ANTONIO AGUIRRE

ROYEC DE APROBACION

imer._diatrico >
cpnspodtits

Avenida Caracas No. 1-13 Bogoté, D.C. - Colombia
PBX: 38119 70 - www.fundacionhomi.org.co
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Anexo G

Evaluacion Comité de Etica LICCE

FUNDACION LIGA CENTRAL CONTRA LA EPILEPSIA
MIEMBRO DE LAI.L.AE.-1.B.E. -L.C.E.
Calle 35 No. 17 - 48 PBX: 245 57 17 Telefax: 327 23 60
e.mail. licce@epilepsia.org.
Perscneria Juridica No. 4856-80 - Apartado Aérec No. 058717
NIT. No 860076.3216

Bogold, 22 de Ochdire de 2015

SE CERTIFICA QUE:

La Dra. SANDRA RAMIREZ RODRIGUEZ, sometid a svaluacidn ef proyects “Disetio
de uinin e5cala para ovahisi calidad de vida en nifdes v adoiescenies ton Epllepsia”,
con el fn de realizade an esks inslitucion.

e considerd gue no habia ningin mpedimenfo por Jo gue se aulonzd jo revizidn de

nistotia v uldizacion e la poblanién sugends
ta Dz Ramimz se compmmats 3 antragar 2 o WCCE ios resultades da e

fwestigacidn v ef mespeclivo instruments que va heneficiar 5 3 pobECGn obislo gus S8
venia mansjsnto cubjelivamente.

CARLDS MEDINA MALO MLD.
Aentamente % ‘f, '7'0”77'9"

CARLOS MEMNG MALD MDD

Dyecior LILCE
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Anexo H

Consentimiento Informado

DISENO DE UNA ESCALA PARA EVALUAR CALIDAD DE VIDA EN NINOS Y ADOLESCENTES CON
EPILEPSIA. ECAVINAE LICCE
ESPECIALIDAD NEUROPEDIATRIA
UNIVERSIDAD NACIONAL DE COLOMBIA

Le estamos invitando a participar en el estudio: “Disefio de una escala para evaluar calidad
de vida en nifios y adolescentes con epilepsia”, ECAVINAE.

OBJETIVO DEL ESTUDIO
Disefiar una escala que permita valorar la calidad de vida en nifos y adolescentes con epilepsia.
JUSTIFICACION

Es dificil que los niflos expresen que tan a gusto estdn con su calidad de vida y definir como se
sienten ellos y su familia con su epilepsia, por eso es importante hacer cuestionarios que nos
ayuden a valorar esto.

PROCEDIMIENTO

Se realizardn encuestas donde el cuidador y el nifio responderan preguntas.
RIESGOS

Es un estudio con riesgo minimo segun la resolucion 8430 de 1993.
BENEFICIOS

Creacion de una escala que ayudara a todos los pacientes.

No recibiremos remuneracidn o pago alguno por participar en el estudio.
MANEJO DE LA INFORMACION

Se mantiene la privacidad.
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Declaracion de Consentimiento Informado

Lei (o me fue leido), y he entendido la informacién sobre el estudio: “DISENO DE UNA
ESCALA PARA EVALUAR CALIDAD DE VIDA EN NINOS Y ADOLESCENTES CON EPILEPSIA-
LICCE” y tuve la oportunidad de hacer preguntas y de recibir respuestas satisfactorias para
todas ellas.

Mi participaciéon y la participacién de mi hijo (o menor a mi cuidado) es totalmente voluntaria en
este estudio y podemos abandonarlo en cualquier momento y por cualquier razén, sin que esta
decisidn afecte la atencion médica futura en esta institucion, por tanto:

DOY MI CONSENTIMIENTO VOLUNTARIO PARA QUE MI HJO (O MENOR A CARGO) SEA PARTE DE
ESTE ESTUDIO CLINICO

Firma adulto Responsable: c
.C.:

Asentimiento Informado para el Nifio:

Quiero contestar estas preguntas que me hacen para ver como me siento con la epilepsia, es para
un estudio que no me pone en peligro.

Firma del menor hasta los 9 R.C.o
anos 11 meses: T.I.

Firma del menor desde los 10 TL:

anos:

Menor que no sabe

firmar: Si

No

Edad en
anos:

RCoT.l:

Firma del testigo I: Firma Testigo I

Firma del Investigador
Sandra Milena Ramirez Rodriguez

Bogotd, DC, dia , del mes de , del afno

En caso de cualquier inquietud sugerencia o deseo de salir del estudio usted se puede comunicar
directamente con:

Sandra Milena Ramirez Rodriguez. Residente de neuropediatria UNAL. A la Liga Contra la Epilepsia
teléfono 2455717 o al Hospital de la Misericordia teléfono 2892607.
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Anexo |

Analisis factorial, comunalidades, matrices de correlaciones, soluciones quartimax, varimax y graficos de
correlaciones de elementos de la escala ECAVINAE-LICCE en los 3 grupos estudiados

Analisis factorial ECAVINAE LICCE 0 a 3 afios. Matriz de correlaciones.

Cor Itl 1t2 It3 1t4 It5 1t6 1t7 1t8 1t9 1t10 It11 1t12 1t13 1t14 1t15 1t16 1t17 1t18 1t19 1t20 1t21
It1 1.000 .630 .053 472 .652 .338 .383 .356 232 498 .161 325 331 .287 279 .308 -114 .365 .094 .052 .153
1t2 .630 1.000 -.035 .624 725 .387 .394 .382 177 239 .232 327 .169 .266 .244 325 .020 518 .354 404 .180
1t3 .053 -.035 1.000 .065 .096 131 .210 .308 -.250 -.272 -.246 .058 -.008 -.098 -.099 119 .180 -.055 .263 137 .168
It4 472 .624 .065 1.000 .785 .393 .233 .384 .201 .188 .238 .246 .099 323 .206 -.005 .300 272 .305 .202 .152
It5 .652 725 .096 .785 1.000 .372 419 419 .149 .295 .290 448 .163 .290 153 132 .209 .352 488 .200 .260
It6 .338 .387 131 .393 372 1.000 .356 .163 -.037 336 .291 .215 177 .396 129 .025 .259 .220 314 214 .269
1t7 .383 .394 .210 .233 419 .356 1.000 .379 -.044 341 412 192 .165 475 .001 .295 .027 .365 .585 426 292
1t8 .356 .382 .308 .384 419 .163 379 1.000 .232 277 310 212 476 .245 215 .393 444 .192 .336 .532 191
1t9 .232 177 -.250 .201 .149 -.037 -.044 .232 1.000 222 .242 .364 .307 334 375 480 333 .320 -.029 119 .348
t10  .498 .239 -.272 .188 .295 .336 341 277 222 1.000 .519 .110 .530 519 .366 227 -.051 .293 .160 .169 .243
t11 .161 232 -.246 .238 .290 291 412 310 242 519 1.000 .049 .146 732 .249 .290 339 173 179 219 .198
t12 325 327 .058 .246 448 .215 .192 212 .364 .110 .049 1.000 .333 .176 315 424 131 .523 274 .109 370
t13 331 .169 -.008 .099 .163 177 .165 476 .307 .530 .146 333 1.000 .281 .195 .206 .245 174 .185 231 123
t14 287 .266 -.098 323 .290 .396 475 .245 334 519 732 .176 .281 1.000  .469 .290 224 317 179 .267 .330
It1s  .279 244 -.099 .206 .153 129 .001 .215 375 .366 .249 315 .195 469 1.000 .613 -.064 425 .031 391 .099
Itl6  .308 325 119 -.005 132 .025 .295 .393 480 227 .290 424 .206 .290 .613 1.000 -.043 .554 145 453 301
It17  -114 .020 .180 .300 .209 .259 .027 444 333 -.051 .339 131 .245 224 -.064 -.043 1.000 -.061 333 .160 .110
t18  .365 .518 -.055 272 .352 .220 .365 .192 .320 293 173 .523 174 317 425 .554 -.061 1.000 .259 499 429
t19  .094 .354 .263 .305 488 314 .585 .336 -.029 .160 .179 274 .185 179 .031 .145 333 .259 1.000  .499 .235

t20  .052 404 137 .202 .200 214 426 .532 119 169 .219 .109 231 .267 391 453 .160 499 499 1.000 -.003
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Analisis factorial ECAVINAE LICCE 0 a 3 afios. Matriz de correlaciones. (Continuacién)
It21 153  .180  .168  .152  .260  .269  .292  .191  .348 243 198 370 123 330 .099 .301 .110 429 235  -003  1.000
It1 000 377 .002 .000 .020 010 .015  .083 001 170 .025 023  .043 048  .032 .250 013 290 379  .183
It2  .000 419 000 .000 .009 .008  .010  .147 077 084 024 159 056  .073 025 .453 001  .016  .007  .143
t3 377 .419 351 286 219  .107  .032  .068 051 071 366  .482 282 279 242 144 372 058 210  .160
It4  .002  .000  .351 000 .008 .083  .009  .117 133 078 071 280  .025 111 .48 035  .052  .033 115  .185
It5 .000 .000 .286  .000 012 005 .005 .190 038 041 003 .168 .041  .183 218  .107 016  .001  .118  .060
It6  .020 .009 219  .008  .012 015 168  .415 021 040 100 .147 008 223 443 061  .095  .029  .102  .053
It7 .010 .008  .107 .083  .005  .015 010 398 019 006 128 .64  .001  .498  .038 436  .013  .000  .004  .040
It8  .015  .010  .032  .009  .005 .168  .010 .084 049 031 104 001 072 .101  .008  .003  .127 .021  .000  .129
Ito  .083  .147 068 .17  .190  .415 398  .084 094 075 013 032 .022 .011  .001  .022  .027  .432 242 017
t10 .001  .077 051  .133 038  .021  .019  .049  .094 000 259 .000 .000 013 088  .381  .039 .171  .159  .074
It11 170  .084 071 078 041 040 006 .031  .075 .000 387 194 000 .068  .041 020 .152  .145 097  .121
It12  .025  .024 366 071  .003 .00  .128  .104  .013 259 387 022 149 029 004 220 .000 .051 261  .012
It13  .023 159 482 280  .168  .147  .164  .001  .032 000 .194 022 046 124 110 072 151 137 085  .234
Itl4 .043 056  .282  .025 .041  .008 .001  .072  .022 000 .000 .149 046 002 .041  .091 028  .145 055  .023
It15 .048 073 279 .11 183 223  .498  .101  .011 013 068 029  .124  .002 000 354  .004  .428  .008  .279
Itl6 .032  .025 .242 489 218 443 038  .008  .001 088 .041  .004 110  .041  .000 400 000 195 002  .035
It17 250 453 144 035 107 .061  .436  .003  .022 381 .020 220 .072  .091  .354  .400 361 022 172 259
Iti8 .013  .001  .372 052  .016  .095  .013  .127  .027 039 152 000 .51  .028  .004 .000  .361 061 .001  .004
It19 290 .016  .058  .033  .001  .029  .000  .021  .432 171 145 051 137 145 428 195  .022  .061 001 .080
lt20 379  .007 210 .15  .118  .102  .004  .000  .242 159 .097 .261  .085 055  .008 .002 .172  .001  .001 494
lt21 .183  .143 160  .185  .060  .053  .040  .129  .017 074 121 012 234 023 279 .035 259  .004  .080  .494

Matriz de Correlaciones. A. Determinante= 7.704E-8 Pacientes de 0 a 3 afios
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El analisis de factores principales mostré que existen 7 dominios con valores propios mayores
de 1 (figura #.1).

Figura N.1. Grafico de sedimentacion. Escala 0 a 3 afos

Grafico de sedimentacion

A

Autovalor

2

0

r- 11 1 T 1T T T 1T 1T T T T T T T T T T 1
1T 2 3 4 5 6 ¥ 8 &8 10 1M 12 13 14 13 16 17 18 19 20 21

Namero de componente
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Con el andlisis de componentes principales se encontré que 7 dominios explican el 77.47 % de la
varianza (tabla R11).
Varianza total explicada Pacientes de 0 a 3 afios

Autovalores iniciales Sumas de extraccion de cargas al cuadrado
Componente
Total % devarianza % acumulado Total % devarianza % acumulado

1 6.471  30.814 30.814 6.471  30.814 30.814
2 2.279  10.850 41.664 2.279  10.850 41.664
3 1.808  8.608 50.272 1.808  8.608 50.272
4 1.768  8.418 58.690 1.768  8.418 58.690
5 1.497  7.129 65.819 1.497  7.129 65.819
6 1.272  6.056 71.875 1.272  6.056 71.875
7 1.175  5.595 77.470 1.175  5.595 77.470
8 .895 4.264 81.734

9 .814 3.877 85.610

10 .591 2.813 88.424

11 517 2.461 90.885

12 411 1.957 92.842

13 402 1.913 94.755

14 .289 1.379 96.134

15 .250 1.189 97.323

16 175 .833 98.156

17 141 .669 98.825

18 .093 440 99.265

19 .066 .315 99.580

20 .055 .260 99.841

21 .033 .159 100.000

Se aplico rotacidn ortogonal Varimax para mejorar la interpretacién de la estructura de la escala.
Los items seleccionados en cada factor se identificaron con una carga >0.300.
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Pacientes de 0 a 3 afios. Matriz de componente rotado *

Componente

1 2 3 4 5 6 7
¢Cudntas convulsiones tiene el nifio? .688 132 .097 -.017 477 .153 -.291
¢Cuantos medicamentos toma el nifio para la epilepsia? .812 .325 .104 .162 .037 .021 -.080
¢Qué edad tenia el nifio cuando tenia el nifio cuando le empez0 la epilepsia? -.030 -.092 -.373 .672 .093 172 125
éSe ha encontrado la causa de su epilepsia? .856 .025 142 .044 -.021 .012 .286
¢Qué tan grave le ha dicho el médico que es la epilepsia del nifio? .881 .041 .130 .194 .094 171 .098
¢Ha requerido otros tratamientos diferentes a medicamentos? (ejemplos: estimulador del nervio
vago, dieta cetogénica, cirugia, ACTH, etc.) 400 ~138 A27 307 085 204 015
¢El paciente ha tenido dificultades para dormir por la noche debido a la epilepsia o a los
medicamentos? 232 117 444 .675 .100 134 -.198
¢Cémo piensa que ha sido la calidad de vida del nifio? .268 .304 .049 413 .517 -.085 421
¢Cémo ha sido la aceptacion de la familia a la epilepsia del paciente? .087 469 137 -.401 .200 .392 436
¢El nifio ha estado mds preocupado o alterado? 172 126 .634 -.054 .580 .057 -.233
¢El nifio ha estado triste? .102 .159 .854 .026 .044 -.014 .228
éLa familia ha estado mas preocupada que antes por la epilepsia del paciente? .323 .343 -.122 .035 .168 .631 .089
¢Como ha sido el comportamiento (irritabilidad, mal genio, agresividad) del nifio? .046 128 116 .059 .865 .097 .161
éLos medicamentos han causado molestias que afecten el estado de animo del nifo? .143 .243 .807 .047 113 .165 116
éLos medicamentos han causado molestias que afecten el estado de animo de la familia? 126 .746 219 -.181 130 .018 -.016
¢éLa epilepsia ha cambiado el funcionamiento de la familia? -.014 .829 .069 .130 172 .266 -.032
¢El soporte emocional brindado por los otros familiares es? .083 -.102 .164 .166 .085 .075 .907
¢éLa epilepsia del nifio ocasiona gestos adicionales para la familia? 314 .648 136 .150 -.044 .389 -.181
¢Al nifio le cuesta llevarse bien con otros nifios de su edad? 275 .099 .156 .708 -.019 .099 .190
éHa disminuido la participacién y desempefio en actividades recreativas por ejemplo deportes,
artes,y otras? 119 .664 .145 .535 .037 -.284 .146
¢Como ha sido la repuesta del sistema de salud para el manejo de la epilepsia del nifio? .043 .079 234 .182 .015 .828 .040

Método de extraccién: andlisis de componentes principales.
Método de rotacidn: Varimax con normalizacion Kaiser.
La rotacién ha convergido en 8 iteraciones.
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Pacientes de 0 a 3 afios. Matriz de componente®

Componente
1 2 3 4 5 6 7
¢éCuantas convulsiones tiene el nifio? .641 .013 -.003 -.536 .045 -.174 324
¢Cuantos medicamentos toma el nifio para la epilepsia? 712 .201 123 -.417 -.030 -.189 -.190
¢Qué edad tenia el nifio cuando tenia el nifio cuando le empezd la epilepsia? .072 .549 412 .307 -.003 111 .265
éSe ha encontrado la causa de su epilepsia? .608 .364 -.148 -.328 .305 -.152 -.301
¢Qué tan grave le ha dicho el médico que es la epilepsia del nifio? 723 .393 -.037 -.391 .193 -.039 -.096
¢Ha requerido otros tratamientos diferentes a medicamentos? (ejemplos: estimulador
. . L. o, .517 .293 -.283 -.087 -.084 .230 .038
del nervio vago, dieta cetogénica, cirugia, ACTH, etc.)
¢El paciente ha tenido dificultades para dormir por la noche debido a la epilepsia o a los
. .619 .298 -.050 .101 -.496 .199 132
medicamentos?
¢Cémo piensa que ha sido la calidad de vida del nifio? .629 .202 .075 .381 .155 -.382 .180
¢Cémo ha sido la aceptacion de la familia a la epilepsia del paciente? 434 -.527 .053 135 .531 .052 -.133
¢El nifio ha estado mds preocupado o alterado? .577 -.327 -.441 -.102 -.208 -.072 .390
¢El nifio ha estado triste? .545 -.195 -.587 234 -.156 .090 -.230
éLa familia ha estado mas preocupada que antes por la epilepsia del paciente? .539 -.109 .398 -.116 .339 .270 .100
¢Como ha sido el comportamiento (irritabilidad, mal genio, agresividad) del nifio? 468 -.165 -.107 .220 .226 -.272 .622
éLos medicamentos han causado molestias que afecten el estado de dnimo del nifo? .650 -.256 -.450 .153 -.157 .186 -.122
éLos medicamentos han causado molestias que afecten el estado de animo de la
- .501 -.547 177 .009 -.079 -.213 -.194
familia?
¢éLa epilepsia ha cambiado el funcionamiento de la familia? .566 -.451 477 .200 -131 -.016 -.027
¢El soporte emocional brindado por los otros familiares es? .286 .288 -.265 571 .557 -.001 -.192
¢éLa epilepsia del nifio ocasiona gestos adicionales para la familia? .652 -.238 .405 -.142 -.160 181 -.148
¢Al nifio le cuesta llevarse bien con otros nifios de su edad? .526 .504 .107 .268 -.173 .106 -.055
¢Ha disminuido la participacidon y desempefio en actividades recreativas por ejemplo
.548 .069 .281 .397 -.371 -.357 -.240
deportes, artes, y otras?
¢Cémo ha sido la repuesta del sistema de salud para el manejo de la epilepsia del nifio? 454 -.076 116 .064 .140 718 .140

Método de extraccidn: andlisis de componentes principales.
7 componentes extraidos.



Anexos 101

Correlaciones reproducidas. Pacientes de 0 a 3 afios. Método de extraccion analisis de componentes principales
Comunalidades reproducidas
Los residuos se calculan entre las correlaciones observadas y reproducidas. Existen 74 (35%) residuos no redundantes con valores absolutos mayores

que 0,05
a It1 It2 It3 Ita It5 It6 1t7 1t8 1t9 1t10 11 12 113 t14  It15 t16  It17 1t18 1t19 20 121

It1 835° 652  -046 514 663 351 332 333 170 550  .126  .406 439 253 279 236  -155 403  .156  .106  .182
It2 652  .809° 013 702 .772 380  .405 372 153 279 211 379 122 285 345 301  .011 524 373 398  .129
It3 -046 013  .654° -015 .103 091  .278 309  -226 -255 -289 .163  .101  -243 -263 .043  .192 021  .439 213  .175
It4 514 702 -015 .838° 810  .419 238 371 213  .160 .278 299  .091  .278  .143 015 358 264  .347 200 .101
Its 663 772 103 810  .880° .504  .411 410 .65  .270  .237 422 .18  .300  .149 114 232 394 437 224 254
It6 351 380 .091 419 504  .502° 505 236  .005 352  .396  .181  .147  .426  -002 .014 203 214 402  .129  .333
It7 332 405 278 238 411 505  .788° 355  -148 412 397  .168  .184 462 111 271  .032 394 597 468  .351
It8 333 372 309 371 410 236 355 789" 260  .290  .248 269  .588  .264  .255 358  .488 217  .465  .567  .076
It9 170 153 -226 213 .165  .005  -148 260  .790° 219 292 478 337 356 489 469 357 354  -075 .086  .345
1t10 550 279 -255 160  .270 352 412 290 219 845" 549 132 564  .612 344 261 -061 .252  .071  .138  .203
It11 126 211 -289 278 237 396 397  .248 292 549  .820° 003 .198 .773 316  .189  .346  .206  .237 294 220

1t12 406 .379 .163 .299 422 181 .168 .269 478 132 .003 .672° .267 .166 .295 469 .120 .534 .204 .107 .547

1t13 439 122 .101 .091 .186 .147 .184 .588 .337 .564 .198 .267 .818° .266 227 .290 .247 .092 .108 .166 .150

1t14 .253 .285 -.243 .278 .300 426 462 .264 .356 .612 773 .166 .266 .787° .384 .320 .255 .357 .259 .294 .366

1t15 279 .345 -.263 .143 .149 -.002 111 .255 489 344 316 .295 227 .384 .670° .636 -.062 .530 .011 442 .099

It16 .236 301 .043 .015 114 .014 271 .358 469 .261 .189 469 .290 .320 .636 .810° -.048 .663 .198 .554 .326

1t17 -.155 .011 192 .358 .232 .203 .032 488 357 -.061 .346 .120 247 .255 -.062 -.048 .908* -.132 334 .169 .164
1t18 403 .524 .021 .264 .394 214 .394 217 .354 .252 .206 .534 .092 .357 .530 .663 -.132 .745° .283 428 438
1t19 .156 373 439 .347 437 402 .597 465 -.075 .071 .237 .204 .108 .259 .011 .198 334 .283 .657° 499 274

1t20 .106 .398 213 .200 224 129 468 .567 .086 138 .294 .107 .166 .294 442 .554 .169 428 499 .866° -.040

1t21 .182 129 175 .101 .254 .333 351 .076 .345 .203 .220 .547 .150 .366 .099 .326 .164 438 274 -.040 .784°
Itlb -.022 .099 -.042 -.011 -.013 .051 .023 .062 -.053 .035 -.080 -.107 .034 .000 .071 .041 -.038 -.062 -.054 -.028
It2b -.022 -.048 -.077 -.048 .008 -.011 .010 .024 -.040 .021 -.052 .047 -.019 -.100 .024 .009 -.006 -.019 .006 .051

1t3b .099 -.048 .080 -.006 .041 -.068 -.001 -.024 -.018 .042 -.104 -.108 .145 .163 .076 -.013 -.076 -.176 -.077 -.007
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Correlaciones reproducidas (Continuacion)

a It1 12 13 It4 It5 It6 1t7 1t8 1t9 10 k11 12 k13 k14 15 k6 117 118 119 20 21
lt4b  -042 -077 .080 -026 -026 -005 014 -012 .027 -040 -053 .008  .045 063 -019 -057 .008 -042 .002  .051
lt5b  -011 -048 -006 -.026 -132  .008 .009 -016 .025 .053  .026  -023 -010 .004 .018 -023 -042 .051 -024 .006
ltb ~ -013 .008  .041  -026 -.132 -148 -073 -042 -015 -105 034 .031 -030 .131  .010 .056 .006  -088 .085  -.064
It7b 051  -011 -068 -005 .008  -.148 023 104 -071 .015 .024 -019 012  -110 .024  -004 -029 -012 -041 -.059
lt8b ~ .023  .010  -001 .014 .009 -073 .023 -028 -014 .062 -058 -112 -019 -040 .035 -043 -025 -129 -035 .115
lt9b  .062  .024  -024 -012 -016 -042 .104  -.028 002  -051 -113 -031 -022 -114 011  -024 -034 .046  .032  .004
It10  -053 -040 -018 .027 .025  -015 -071 -014  .002 -030 -022 -034 -093 022 -034 .010 .040 .090  .031  .040
It11  .035  .021  .042  -040 053  -105 .015 .062  -051  -.030 046  -052 -042 -066 .101  -007 -033 -058 -076 -.022
It12  -080 -052 -104 -053 .026  .034  .024 -058 -113 -022  .046 066  .010  .020  -045 011  -012 069  .002  -.177
It13  -107 .047  -108 .008  -023 .031 -019 -112 -031 -034 -052 .066 015 -032 -084 -002 .082 .076  .064  -.026
It14 .03 -019 145 045 -010 -030 .012  -019 -022 -093 -042 .010  .015 .08  -031 -030 -040 -080 -027 -.037
It15  .000 -100 .163  .063  .004  .131  -110 -040 -114 .022  -066 .020  -032  .086 -023  -001 -105 .020  -051  .000
lt16 071  .024 076 -019 .018 .010 .024  .035 011  -034 .101  -045 -084 -031 -.023 004  -110 -052 -101 -.024
It17  .041 009  -013 -057 -023 .056 -004 -043 -024 .010 -007 .01  -002 -030 -001 .004 071  -001 -009 -.054
lt18  -038 -006 -076 .008 -042 .006 -029 -025 -034 040 -033 -012 .08  -040 -105 -110 .071 -023 071  -.009
It19  -062 -019 -176 -042 051  -088 -012 -129 .046 .09 -058 .069 .076  -080 .020 -052 -001  -.023 000 -.039
lt20  -054 .006 -077 .002  -024 .08  -041 -035 .032 .031 -076 .002 .064  -027 -051 -101 -009 .071  .000 .038
lt21  -028 .051 -007 .051 .006 -064 -059 .115  .004  .040 -022 -177 -026 -037 .000 -024 -054 -009 -039 .038
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Matriz de coeficiente de puntuacidn de componente. Pacientes de 0 a 3 afos

Componente

1 2 3 4 5 6 7
¢Cudntas convulsiones tiene el nifio? .099 .006 -.002 -.303 .030 -.137 275
¢Cuantos medicamentos toma el nifio para la epilepsia? .110 .088 .068 -.236 -.020 -.149 -.162
¢Qué edad tenia el nifio cuando tenia el nifio cuando le empez0 la epilepsia? .011 241 228 174 -.002 .087 .225
¢Se ha encontrado la causa de su epilepsia? .094 .160 -.082 -.186 .203 -.120 -.256
¢Qué tan grave le ha dicho el médico que es la epilepsia del nifio? 112 173 -.021 -221 129 -.031 -.082
¢Ha requerido otros tratamientos diferentes a medicamentos? (ejemplos: estimulador del nervio vago, dieta cetogénica,
cirugia, ACTH, etc..) .080 128 -.157 -.049 -.056 .181 .032
¢El paciente ha tenido dificultades para dormir por la noche debido a la epilepsia o a los medicamentos? .096 131 -.027 .057 -.332 .156 113
¢Coémo piensa que ha sido la calidad de vida del nifio? .097 .089 .041 215 .103 -.300 .154
¢Como ha sido la aceptacidn de la familia a la epilepsia del paciente? .067 -.231 .029 .077 .355 .041 -.113
¢El nifio ha estado mas preocupado o alterado? .089 -.143 -.244 -.058 -.139 -.056 332
¢El nifio ha estado triste? .084 -.086 -.325 132 -.104 .071 -.196
¢La familia ha estado mas preocupada que antes por la epilepsia del paciente? .083 -.048 .220 -.066 226 213 .085
¢Cémo ha sido el comportamiento (irritabilidad, mal genio, agresividad) del nifio? .072 -.073 -.059 125 151 -.214 .529
¢Los medicamentos han causado molestias que afecten el estado de animo del nifio? .100 -.112 -.249 .087 -.105 .146 -.104
¢Los medicamentos han causado molestias que afecten el estado de dnimo de la familia? .077 -.240 .098 .005 -.053 -.167 -.165
¢éLa epilepsia ha cambiado el funcionamiento de la familia? .088 -.198 264 113 -.088 -.013 -.023
¢El soporte emocional brindado por los otros familiares es? .044 126 -.146 323 372 -.001 -.164
¢éLa epilepsia del nifio ocasiona gestos adicionales para la familia? .101 -.104 224 -.080 -.107 142 -.126
¢Al nifio le cuesta llevarse bien con otros nifios de su edad? .081 221 .059 151 -.116 .083 -.046
¢Ha disminuido la participacidon y desempefio en actividades recreativas por ejemplo deportes, artes,y otras? .085 .030 .155 .225 -.248 -.281 -.205
¢Como ha sido la repuesta del sistema de salud para el manejo de la epilepsia del nifio? .070 -.033 .064 .036 .093 .565 119

Método de extraccidn: andlisis de componentes principales.
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Matriz de covarianzas de puntuaciéon de componente. Pacientes de 0 a 3 afios

Componente 1 2 3 4 5 6 7
1 1.000 .000 .000 .000 .000 .000 .000
2 .000 1.000 .000 .000 .000 .000 .000
3 .000 .000 1.000 .000 .000 .000 .000
4 .000 .000 .000 1.000 .000 .000 .000
5 .000 .000 .000 .000 1.000 .000 .000
6 .000 .000 .000 .000 .000 1.000 .000
7 .000 .000 .000 .000 .000 .000 1.000

Método de extraccién: andlisis de componentes principales.
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Matriz de coeficiente de puntuaciéon de componente. ECAVINAE LICCE O a 3 afios.

éCuantas convulsiones tiene el nifio?

éCudntos medicamentos toma el nifio para la epilepsia?

¢Qué edad tenia el nifio cuando tenia el nifio cuando le empezd la epilepsia?

¢éSe ha encontrado la causa de su epilepsia?

¢Qué tan grave le ha dicho el médico que es la epilepsia del nifio?

¢Ha requerido otros tratamientos diferentes a medicamentos? (ejemplos: estimulador del nervio vago,
dieta cetogénica, cirugia, ACTH, etc.)

¢El paciente ha tenido dificultades para dormir por la noche debido a la epilepsia o a los medicamentos?
é¢Cémo piensa que ha sido la calidad de vida del nifio?

¢Cémo ha sido la aceptacidn de la familia a la epilepsia del paciente?

¢El nifio ha estado mas preocupado o alterado?

¢El nifio ha estado triste?

éLa familia ha estado mas preocupada que antes por la epilepsia del paciente?

¢Cémo ha sido el comportamiento (irritabilidad, mal genio, agresividad) del nifio?

¢Los medicamentos han causado molestias que afecten el estado de animo del nifio?

éLos medicamentos han causado molestias que afecten el estado de animo de la familia?

¢La epilepsia ha cambiado el funcionamiento de la familia?

¢El soporte emocional brindado por los otros familiares es?

¢La epilepsia del nifio ocasiona gestos adicionales para la familia?

¢Al nifo le cuesta llevarse bien con otros nifios de su edad?

¢Ha disminuido la participacion y desempefio en actividades recreativas por ejemplo deportes, artes,y
otras?

¢COémo ha sido la repuesta del sistema de salud para el manejo de la epilepsia del nifio?

Método de extraccién: andlisis de componentes principales.

Método de rotacidn: Varimax con normalizaciéon Kaiser.

1
.228
301

-.081
.355
321

.077

-.056
.004
-.009
-.046
-.055
.052
-.094
-.064
.000
-.119
-.011
.034
.002

-.043

-.115

2
-.066
.088
-.060
-.047
-.081

-.169

-.044
.068
145

-.084

-.006
.052

-.070
.002
318
333
-.084
.229
-.009

321

-.102

3
-.082
-.060
-.209
-.023
-.047

.170

173
-.109
-.025

231

.396
-.166
-.071

351

.021
-.065

.037
-.020

.026

-.005

.078

Componente

4 5
-.081 .280
-.024 -.095
339 .108
-110 -.134
-.025 -.046
.098 -.035
315 -.011
131 .294
-.265 .022
-.047 341
-.034 -114
-.043 .032
.001 .599
-.023 -.072
-129 -031
.045  .009
.002 -.017
.029 -.165
302 -.092
227 -.081
.072  -.075

6
.004
-113
134
-.091
.016

.104

.038
-.169
.182
-.034
-.075
.359
-.004
.037
-.110
.067
.023
.159
.015

-.315

.559

105

7
-.222
-.068

.029
173
.031

-.041

-.203
.203
.282

-.206
111
.032
.034
.031
-.007
-.044
.547
-.133
.059

.057

-.020
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Comunalidades Pacientes de 0 a 3 afnos

Inicial Extraccion

¢Cudntas convulsiones tiene el nifio? 1.000 .835
éCudntos medicamentos toma el nifio para la epilepsia? 1.000 .809
¢Qué edad tenia el nifio cuando tenia el nifio cuando le empezé la epilepsia? 1.000 .654
¢Se ha encontrado la causa de su epilepsia? 1.000 .838
¢Que tan grave le ha dicho el médico que es la epilepsia del nifio? 1.000 .880
¢Ha requerido otros tratamientos diferentes a medicamentos? (ejemplos: estimulador del nervio vago, dieta cetogénica, 1.000 502
cirugia, ACTH, etc..)

¢El paciente ha tenido dificultades para dormir por la noche debido a la epilepsia o a los medicamentos? 1.000 .788
¢Cémo piensa que ha sido la calidad de vida del nifo? 1.000 .789
¢Como ha sido la aceptacién de la familia a la epilepsia del paciente? 1.000 .790
¢El nifio ha estado mas preocupado o alterado? 1.000 .845
¢El nifio ha estado triste? 1.000 .820
¢La familia ha estado mas preocupada que antes por la epilepsia del paciente? 1.000 .672
¢Cémo ha sido el comportamiento (irritabilidad, mal genio, agresividad) del nifio? 1.000 .818
¢Los medicamentos han causado molestias que afecten el estado de animo del nifio? 1.000 .787
¢Los medicamentos han causado molestias que afecten el estado de dnimo de la familia? 1.000 .670
¢ La epilepsia ha cambiado el funcionamiento de la familia? 1.000 .810
¢El soporte emocional brindado por los otros familiares es? 1.000 .908
éLa epilepsia del niflo ocasiona gestos adicionales para la familia? 1.000 .745
¢Al nifio le cuesta llevarse bien con otros nifos de su edad? 1.000 .657
¢Ha disminuido la participacidn y desempefio en actividades recreativas por ejemplo deportes, artes,y otras? 1.000 .866
¢Cémo ha sido la repuesta del sistema de salud para el manejo de la epilepsia del nifio? 1.000 .784

Método de extraccidn: andlisis de componentes principales.
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Matriz de transformacién de componente. ECAVINAE LICCE 0 a 3 afios.

Componente 1 2 3 4 5 6 7
1 .570 463 428 .297 .310 .276 132
2 .387 -.534 -.235 .658 -.162 -.144 171
3 -.034 .534 -.740 .255 -.119 .254 -.152
4 -.630 .176 136 419 111 -.068 .601
5 217 -.176 -.346 -.449 .189 .335 .673
6 -.201 -.249 234 114 -.378 .822 -.106
7 -.201 -.301 -.146 .155 .820 .216 -.324

Método de extraccién: analisis de componentes principales.
Método de rotacion: Varimax con normalizacién Kaiser.
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ANALISIS FACTORIAL ECAVINAE LICCE. PACIENTES DE 4 A 10 ANOS

Matriz de correlaciones®

Itl 1t2 1t3 1t4 1t5 1t6 1t7 1t8 1t9 1t10 It11 1t12 1t13 It14 I1t15 I1t16 I1t17 1t18 It19 I1t20 It21 It22 It23 1t24 1t25 1t26 It27 It28
Itl 1 035 -0.04 0.12 046 0.16 045 043 -009 041 031 031 034 012 014 03 01 03 029 043 0.22 041 0.28 039 024 0.23 0.23
1t2 0.35 1 0.04 038 047 026 036 043 012 022 018 029 024 01 015 029 008 025 04 039 0.18 046 036 048 034 0.25 0.27
It3 -0.04 0.04 1 0.22 0.11 0.07 -0.04 0.01 011 -005 O 0.06 0.12 0.16 0.16 -0.03 -0.05 0.22 0.12 0.11 0.26 0.24 0.21 0.17 0.19 0.17 0.24
1t4 0.12 038 0.22 1 055 03 018 0.14 -009 0.05 0.02 0.11 o0.16 0.13 0.16 0.03 -0.06 0.15 0.07 -0.01 0.22 032 0.08 021 0.5 0.14 0.06
It5 046 047 0.11 0.55 1 03 031 035 009 021 023 019 03 0.6 019 0.22 001 02 0.16 017 037 034 0.16 036 019 0.24 0.5
1t6 0.16 0.26 0.07 03 03 1 0.21 0.19 0.03 007 022 001 005 021 0.26 011 -016 0.2 014 027 -002 03 025 023 03 0.06 011
1t7 045 036 -0.04 0.18 031 021 1 043 009 052 05 03 045 031 03 039 004 039 038 05 019 041 036 052 033 0.21 0.28
1t8 043 043 001 0.14 035 019 043 1 0.22 054 044 037 041 027 049 041 0.16 0.28 052 055 039 053 052 063 038 046 054
1t9 -0.09 0.12 0.11 -0.09 0.09 0.03 0.09 0.22 1 0.25 037 0.17 014 04 039 04 02 02 017 027 018 0.05 0.04 01 009 019 0.19
1t10 0.41 0.22 -0.05 0.05 0.21 0.07 0.52 054 0.25 1 061 05 074 041 037 044 02 037 053 046 0.17 037 033 045 026 04 034
1t11 0.31 0.18 0 0.02 023 022 05 044 037 061 1 0.28 045 044 047 026 001 019 037 033 015 025 0.26 038 03 028 02
1t12 031 029 0.06 0.11 019 0.01 03 037 017 05 0.28 1 0.5 022 027 034 029 034 047 039 0.13 038 0.26 035 017 035 03
1t13 034 024 012 016 03 0.05 045 041 0.14 074 045 05 1 037 0.23 0.22 017 029 059 042 014 035 0.27 043 0.16 045 0.39
1t14 012 01 016 0.13 016 021 031 027 04 041 044 022 037 1 056 0.28 0.06 029 033 022 023 0.2 018 0.27 027 026 0.2
1t15 0.14 0.15 0.16 0.16 0.19 026 03 049 039 037 047 027 023 0.56 1 04 015 036 03 037 039 031 025 03 032 03 024
It16 03 029 -003 0.03 022 011 039 041 04 044 026 034 022 028 04 1 045 049 035 039 031 033 019 03 0.13 022 021
1t17 0.1 0.08 -0.05 -0.06 001 -0.16 004 016 02 02 001 029 017 0.06 0.15 0.45 1 0.17 018 0.2 031 015 0.09 0.16 0.09 0.24 0.3
1t18 03 025 022 015 02 02 039 028 02 037 019 034 029 029 036 049 0.17 1 034 037 0.25 042 034 028 032 025 0.32
1t19 029 04 012 007 0.16 014 038 052 0.17 053 037 047 059 033 03 035 018 0.34 1 059 0.14 043 043 05 032 052 045
1t20 043 039 0.11 -0.01 0.17 0.27 05 055 027 046 033 039 042 022 037 039 0.2 037 0.59 1 0.24 057 0.55 058 046 045 0.54
1t21 0.22 0.18 0.26 0.22 037 -002 019 039 0.18 0.17 015 0.13 0.14 0.23 039 031 031 025 014 0.24 1 037 031 035 035 029 0.21
1t22 041 046 024 032 034 03 041 053 005 037 025 038 035 02 031 033 015 042 043 057 037 1 0.7 0.73 0.62 047 0.64
1t23 0.28 036 0.21 0.08 0.16 025 036 052 004 033 026 026 027 018 025 019 0.09 034 043 055 031 0.7 1 0.76 0.74 053 0.72
1t24 039 048 0.17 021 036 023 052 063 01 045 038 035 043 027 03 03 016 028 05 058 035 0.73 0.76 1 0.67 052 0.7
1t25 0.24 034 019 015 019 03 033 038 009 026 03 0.17 0.16 0.27 032 013 0.09 032 032 046 035 062 0.74 0.67 1 0.38 0.53
1t26 023 025 0.17 0.14 0.24 0.06 0.21 046 019 04 028 035 045 026 03 022 024 025 052 045 0.29 047 053 052 038 1 0.77
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Matriz de correlaciones® (Continuacion)
It1 2 13 14 It5  It6 It7 I1t8 19 It10 Itll It12 1t13 It14 It15 It16 It17 It18 It19 1t20 It21 1t22 It23 It24 It25 It26 It27 It28
127 023 027 024 006 015 011 028 054 019 034 02 03 039 02 024 021 013 032 045 054 021 064 072 07 053 077 1
28 03 051 008 029 024 024 052 047 -001 035 026 029 033 015 024 036 018 022 046 043 022 07 063 073 062 034 05
It1 0 03 013 0 006 O O 018 O O O O 011 008 O 015 O O 0 001 O O O 001 001 001
12 0 036 0 0 001 O 0 012 001 004 O 001 016 008 O 022 001 O O 003 O O O O 001 O
t3 036 036 002 014 026 034 045 014 03 05 027 013 006 006 039 032 001 011 015 001 001 002 004 003 004 001
t4a 013 0 0.02 0 0 004 009 019 032 041 013 006 011 006 038 029 007 026 048 001 0 021 002 007 009 0.28
Its 0 0 014 0 0 0 0 019 002 001 003 0 006 003 001 044 002 006 005 O O 005 O 003 001 006
6 006 001 026 0 0 002 003 039 023 001 045 032 002 001 015 006 002 008 O 042 0 001 001 0 028 015
It7 0 0 034 004 0 002 0O 018 0 0 O O O O O 03 0 0 ©0 003 O O 0O 0 002 O
it8 0 0 045 009 0 003 O 001 0 o O ©O0O O O 0 005 O O O O O0O O O 0 0 o
9 018 012 014 019 019 039 0.8 001 001 0 005 009 0 0O O 002 002 005 0 004 032 036 016 019 003 0.03
1t10 0 001 03 032 002 0232 0 0 001 0o o o0 ©0 O 0 002 0O 0 0O 005 O O O 001 O O
It11 0 004 05 041 001 000 O O O O 0O 0 0 0 0 04 003 0O 0O 006 001 0O O O 0 002
1t12 0 0 027 013 003 045 0O O 005 0 0O 0 001 0 o0 O O 0O 0 01 O 001 O 005 0 O
1t13 0 001 013 006 0O 032 0O 0 009 0O 0 0O 0 001 001 004 O O O 008 O O O 005 O O
It14 011 016 006 011 006 002 O O O 0O O 001 O 0 0 02 0 0 001 001 002 004 0O O 0 003
It15 008 008 006 006 003 001 O O O O O O 001 O 0 007 O O O O 0 001 O O 0 001
It16 0O 0 039 038 001 015 0 O O O O 0 001 0 O 0o 0 0 0 0 0 003 0 009 001 002
1t17 015 022 032 029 044 006 033 005 002 002 048 0 004 028 007 O 005 004 002 O 007 02 005 02 001 0.1
118 0 001 001 007 002 002 0O O 002 O 003 O O O O O 005 0 0 0001 O 0O 0 0 001 O
1t19 0O 0 o011 02 006 008 0O O 005 O O O O O O O 004 O 0 008 0 O O 0 0 0
1t20 0O 0 o015 048 005 0 O O O O O O O 001 O O 002 0 O 001 0 0 0 0 0 0
21 001 003 001 001 O 042 003 O 004 005 006 01 008 001 O O 0 001 008 001 0O 0 0 0 0 002
122 0 o0 001 0O O O O O 032 0 001 0 0 002 0O 0O 007 O O 0O O 0 0 0 0 o0
123 0 0 002 021 005 001 O O 03 O O 00l O 004 001 003 02 O O O O O 0 0 0 0
T 24 0O 0 004 002 0O 000 O O 016 O O O O O O O 005 O O O O 0 © 0 0 o0
E 25 001 0 003 007 003 0O O O 019 001 O 005 005 O O 009 02 O O O O O 0 O 0 0
5 It26 001 001 004 009 001 028 002 0 003 O O O O O O 001 000 0001 0 O O O O O O 0
% w7 00l O 00l 028 006 015 0 0 003 0 002 0 O 003 001 002 01 ©0 0 0 002 0 0 0 o0 o
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Matriz de correlaciones® (Continuacion)

Itl 1t2 1t3 1t4 It5 1t6 1t7 1t8 1t9 1t10 It11 1t12 1t13 Itl4 1t15 1t16 1t17 1t18 It19 1t20 I1t21 It22 1t23 1t24 1t25 1t26 It27 It28

1t28 0 0 0.2 0 0.01 0.01 0 0 0.46 0 0.01 0 0 0.07 0.01 0 0.04 0.01 0 0 0.02 0 0 0 0 0 0

Prueba de KMO y Bartlett. Prueba de esfericidad de Bartlett con un resultado de X*>1592.774 y un valor de tiene una p<0.001
a. Determinante = 1.634E-8. La escala para pacientes de 4 a 10 afios tiene una KMO de 0.840 (mayor a 0.5)
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Comunalidades. ECAVINAE LICCE. 4 a 10 afos.

Inicial Extraccion

¢éCuantas convulsiones tiene el nifio? 1.000 .544
¢Cuantos medicamentos toma el nifio para la epilepsia? 1.000 .546
¢Qué edad tenia el nifio cuando tenia el nifio cuando le empezo la epilepsia? 1.000 .657
éSe ha encontrado la causa de su epilepsia? 1.000 .734
¢Qué tan grave le ha dicho el médico que es la epilepsia del nifio? 1.000 .769
¢Ha requerido otros tratamientos diferentes a medicamentos? (ejemplos: estimulador del nervio vago, dieta cetogénica, cirugia, ACTH, 1.000 636
etc.)

¢El paciente ha tenido dificultades para dormir por la noche debido a la epilepsia 0 a los medicamentos? 1.000 .616
¢Cémo piensa que ha sido la calidad de vida del nifio? 1.000 .656
¢Como ha sido la aceptacién de la familia a la epilepsia del paciente? 1.000 .576
¢El nifio ha estado mas preocupado o alterado? 1.000 779
¢El nifio ha estado triste? 1.000 743
¢La familia ha estado mas preocupada que antes por la epilepsia del paciente? 1.000 .590
¢Como ha sido el comportamiento (irritabilidad, mal genio, agresividad) del nifio? 1.000 .813
¢Los medicamentos han causado molestias que afecten el estado de animo del nifio? 1.000 .641
¢Los medicamentos han causado molestias que afecten el estado de animo de la familia? 1.000 .686
éLa epilepsia ha cambiado el funcionamiento de la familia? 1.000 777
¢El soporte emocional brindado por los otros familiares es? 1.000 677
¢éLa epilepsia del nifio ocasiona gestos adicionales para la familia? 1.000 .645
¢Al nifio le cuesta llevarse bien con otros nifios de su edad? 1.000 .644
¢Ha disminuido la participacién y desempefio en actividades recreativas por ejemplo deportes, artes, y otras? 1.000 .636
¢Cémo ha sido la repuesta del sistema de salud para el manejo de la epilepsia del nifio? 1.000 .740
La asistencia al colegio es: 1.000 .766
éLos profesores han facilitado el proceso de aprendizaje del nifio? 1.000 .832
éLos companieros de clase han facilitado la estancia del nifio en el colegio? 1.000 .824
éLos profesores conocen y comprenden la condicién del nifio? 1.000 733
¢Como ha sido la capacidad para concentrarse del nifio? 1.000 .689
¢El nifio se acuerda facilmente de lo aprendido en las tareas y evaluaciones? 1.000 .800
éLos companieros de clase se han burlado o han tratado mal al nifio? 1.000 .684

Método de extraccidn: andlisis de componentes principales.
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Varianza total explicada. ECAVINAE LICCE. 4 a 10 aios.

Autovalores iniciales

Sumas de extraccion de cargas al cuadrado

Sumas de rotacion de cargas al cuadrado

Componente
Total % de varianza % acumulado Total % de varianza % acumulado Total % de varianza % acumulado
1 9.530 34.037 34.037 9.530 34.037 34.037 5.764 20.584 20.584
2 2.413 8.619 42.656 2.413 8.619 42.656 3.448 12.316 32.900
3 1.905 6.802 49.458 1.905 6.802 49.458 2.867 10.240 43.140
4 1.729 6.175 55.633 1.729 6.175 55.633 2.488 8.887 52.028
5 1.516 5.413 61.046 1.516 5.413 61.046 1.690 6.036 58.064
6 1.299 4.638 65.684 1.299 4.638 65.684 1.650 5.894 63.957
7 1.043 3.726 69.410 1.043 3.726 69.410 1.527 5.453 69.410
8 .952 3.401 72.811
9 .850 3.036 75.847
10 725 2.591 78.438
11 .648 2.316 80.753
12 .598 2.137 82.891
13 .572 2.043 84.933
14 .534 1.906 86.839
15 460 1.643 88.482
16 449 1.602 90.084
17 411 1.466 91.550
18 .352 1.256 92.806
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Varianza total explicada. ECAVINAE LICCE. 4 a 10 aiios. (Continuacién)

19 322 1.152 93.958
20 .284 1.013 94.971
21 .270 .965 95.936
22 247 .880 96.816
23 .215 .768 97.584
24 178 .635 98.219
25 .166 .594 98.813
26 132 473 99.285
27 111 .395 99.681
28 .089 319 100.000

Método de extraccién: andlisis de componentes principales.
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ECAVINAE LICCE 4 a 10 afios. Matriz de componente®
Componente

1 2 3 4 5 6 7
¢éCuantas convulsiones tiene el nifio? .527 -.017 .256 -.396 159 -.076 -.108
¢Cuantos medicamentos toma el nifio para la epilepsia? .558 -.252 .303 -.166 .187 -.073 .108
¢Qué edad tenia el nifio cuando tenia el nifio cuando le empezd la epilepsia? 197 -.201 -.011 .540 -.020 464 .265
éSe ha encontrado la causa de su epilepsia? 273 -.336 .629 125 .148 331 .049
¢Que tan grave le ha dicho el médico que es la epilepsia del nifio? 452 -.151 .634 -.018 .220 .203 -.223
¢Ha requerido otros tratamientos diferentes a medicamentos? (ejemplos: estimulador del nervio vago, dieta
cetogénica, cirugia, ACTH, etc..) 314 -.235 429 112 -.374 -.242 .293
¢El paciente ha tenido dificultades para dormir por la noche debido a la epilepsia o a los medicamentos? .642 .102 227 -.285 -.140 -.201 .011
¢Coémo piensa que ha sido la calidad de vida del nifio? .756 .057 -.010 -.060 .024 -.083 -.266
¢Como ha sido la aceptacidn de la familia a la epilepsia del paciente? .286 .528 -.040 445 -.045 -.117 -.006
¢El nifio ha estado mas preocupado o alterado? .680 445 -.012 -.292 -.123 117 -.066
¢El nifio ha estado triste? .553 .392 .159 -.061 -.428 -.054 -.261
¢La familia ha estado mas preocupada que antes por la epilepsia del paciente? .546 .268 -.067 -.225 .204 .246 .252
¢Como ha sido el comportamiento (irritabilidad, mal genio, agresividad) del nifio? .623 .301 -.006 -.318 -.089 475 .008
¢Los medicamentos han causado molestias que afecten el estado de animo del nifio? .459 .404 .167 .348 -.331 .089 -.021
¢Los medicamentos han causado molestias que afecten el estado de dnimo de la familia? .543 .340 .164 452 -.153 -.124 -.075
¢éLa epilepsia ha cambiado el funcionamiento de la familia? .533 401 .074 .076 .392 -.363 .188
¢El soporte emocional brindado por los otros familiares es? .261 291 -.258 .077 .660 -.123 -.021
¢La epilepsia del nifio ocasiona gestos adicionales para la familia? .538 .145 .092 .167 141 -.063 .524
¢Al nifio le cuesta llevarse bien con otros nifios de su edad? .688 .148 -.178 -.190 -.070 .187 .203
¢Ha disminuido la participacidon y desempefio en actividades recreativas por ejemplo deportes, artes,y otras? .735 .030 -.183 -.086 -.051 -.167 .155
¢Como ha sido la repuesta del sistema de salud para el manejo de la epilepsia del nifio? 445 -.015 114 446 .407 .004 -.406
La asistencia al colegio es: .783 -.365 -.048 .042 .076 -.038 .092
éLos profesores han facilitado el proceso de aprendizaje del nifio? 725 -.413 -.318 .076 -.122 -.114 -.031
¢Los compafieros de clase han facilitado la estancia del nifio en el colegio? .828 -.300 -.134 -.043 -.043 -.047 -.157
éLos profesores conocen y comprenden la condicién del nifio? .649 -394 -.147 .220 -.175 -.227 -.063
¢Como ha sido la capacidad para concentrarse del nifio? .646 -.042 -.339 .091 .035 .356 -.137
¢El nifio se acuerda facilmente de lo aprendido en las tareas y evaluaciones? .700 -.249 -.455 .094 -.060 .164 -.027
éLos comparieros de clase se han burlado o han tratado mal al nifio? .703 -.360 -.043 -.132 .032 -.199 .019

Método de extraccidn: andlisis de componentes principales.
a. 7 componentes extraidos.



115

Disefio de una escala para evaluar calidad de vida en nifios y adolescentes con epilepsia. ECAVINAE-LICCE

Correlaciones reproducidas.

ECAVINAE LICCE 4 a 10 afios.

Itl 1t2 1t3 1t4 It5 1t6 1t7 1t8 1t9 1t10 1t11 1t12 1t13 1t14 1t15 1t16 1t17 1t18 1t19 1t20 1t21 1t22 1t23 1t24 1t25
it1 544" 0.466 -0.177 0.255 0.454 0.162 0.5 0.458 -0.042 0.443 0.314 0.342 0397 0.083 0.137 0.332 0.153 0.209 0.343 0362 0.196 0.395 0.27 0.438
lt2 0.466 .546° 0.058 0.416 0.487 0.326 0.439 0396 -0.06 0.273 0.164 0301 0.272 0.076 0.164 0326 0.112 0.351 0.319 0.38 0.244 0.534 0.381 0.482
1t3 -0.177 0.058 .657° 0.346 0.134 0.138 -0.138 -0.005 0.136 -0.074 -0.091 0.109 0.115 0.238 0.206 -0.062 -0.039 0.273 0.147 0.059 0.217 0.256 0.212 0.139
4 0.255 0.416 0.346 .734° 0.66 0.328 0.162 0.137 -0.114 0.01 0.018 0.112 0.17 0.118 0.127 0.014 -0.123 0.203 0.064 0.01 0.296 0.315 0.089 0.208
It5 0.454 0.487 0.134 0.66 769"  0.251 0.35 0.375 -0.016 0.249 0.246 0.206 0.313 0.196 0.248 0.196 0.034 0.178 0.156 0.133 0.448 0.366 0.143 0.351
It6 0.162 0.326 0.138 0.328 0.251 .636° 0.348 0.146 0.042 0.07 0.24 -0.008 0.007 0.256 0.277 0.109 -0.312 0.309 0.124 0.241 -0.03 0.324 0.261 0.25
It7 0.5 0.439 -0.138 0.162 0.35 0.348 .616° 0.517 0.132 0.556 0.517 0.352 0.437 0.303 0.338 0.398 0.05 0.332 0445 0.5 0.12 0.441 0.369 0.497
I8 0.458 0.396 -0.005 0.137 0.375 0.146 0.517 .656° 0.23 0.562 0.506 0.359 0.464 0.338 0.428 0.409 0.243 0.272 0.47 0.535 0.425 0.549 0.537 0.657
19 -0.042 -0.06 0.136 -0.114 -0.016 0.042 0.132 0.23 .576° 0.292 0359 0.161 0.145 0.498 0.551 0.419 0.258 0.299 0.178 0.216 0.297 0.053 0.055 0.073
10 (443 0273 -0074 001 0.249 0.07 0.556 0.562 0.292 .779° 0.63 0.544 0.717 0.441 0.396 0.414 0.193 0.321 0.608 0.517 0.141 0.338 0.294 0.454
11 0314 0164 -0091 0.018 0.246 0.24 0.517 0.506 0.359 0.63 .743°  0.244 0491 0.56 0.524 0.262 -0.057 0.165 0.388 0.385 0.163 0.225 0.25 0.383
."?: 12 9342 0301 0109 0112 0206 -0.008 0352 0.359 0.161 0.544 0.244 .590° 0593 0218 0194 0414 0319 0.434 0553 0428 0112 0352 0228 0.33
'§ 13 9397 0272 0115 017 0.313 0.007 0.437 0.464 0.145 0.717 0.491 0.593 .813° 0.368 0.25 0.222 0.11 0.287 0.631 0.422 0.093 0.341 0.261 0.42
g 14 5083 0076 0238 0.118 0196 0256 0.303 0.338 0.498 0441 0.56 0.218 0.368 .641° 0.613 0.279 -0.008 0.316 0.315 0.288 0.247 0.189 0.17 0.235
:s 15 0137 0164 0206 0.127 0248 0277 0338 0428 0551 0396 0524 0.194 0.25 0.613 .686° 0.443 0.149 0.379 0.281 0.358 0.424 0.299 0271 0331
% 116 332 0326 -0.062 0014 0196 0109 0398 0409 0419 0414 0262 0414 0222 0279 0443 .777° 0543 0541 0341 0453 0.355 0.331 0.19 0.278
§ 17 9153 0112 -0.039 -0.123 0034 -0312 0.05 0.243 0.258 0.193 -0.057 0.319 0.11 -0.008 0.149 0.543 .677° 0.262 0.181 0.225 0.394 0.167 0.091 0.141
18 5209 0351 0273 0203 0178 0309 0.332 0272 0299 0321 0165 0434 0287 0316 0379 0541 0262 .645° 0428 0453 0.166 0432 0287 0.297
19 0343 0319 0147 0064 0156 0.124 0.445 0.47 0.178 0.608 0.388 0.553 0.631 0.315 0.281 0.341 0.181 0.428 .644° 0.563 0.088 0.491 0.46 0.519
1120 362 0.38 0.059 0.01 0.133 0.241 0.5 0.535 0.216 0.517 0.385 0.428 0.422 0.288 0.358 0.453 0.225 0.453 0.563 .636° 0.183 0.586 0.592 0.613
21 196 0244 0217 0296 0448 -0.03 0.12 0.425 0.297 0.141 0.163 0.112 0.093 0.247 0.424 0.355 0.394 0.166 0.088 0.183 .740° 0.361 0.289 0.384
22 395 0534 0256 0315 0366 0324 0441 0549 0053 0338 0225 0352 0341 0189 0299 0331 0167 0.432 0491 058 0361 .766° 0729 0.747
23 57 0.381 0.212 0.089 0.143 0.261 0.369 0.537 0.055 0.294 0.25 0.228 0.261 0.17 0.271 0.19 0.091 0.287 0.46 0.592 0.289 0.729 .832° 0.779
124 5438 0482 0139 0208 0351 0.25 0.497 0.657 0.073 0.454 0.383 0.33 0.42 0.235 0.331 0.278 0.141 0.297 0.519 0.613 0.384 0.747 0.779 .824°
25 52 0.357 0.209 0.141 0.184 0.36 0.349 0.488 0.116 0.202 0.271 0.101 0.124 0.23 0.354 0.195 0.024 0.271 0.329 0.51 0.329 0.658 0.746 0.694
26 212 0219 0316 0105 0192 -0.061 0.23 0491 0.174 0.445 0.283 0.403 0.528 0.278 0.283 0.168 0.233 0.236 0.518 0.446 0.361 0.518 0.56 0.592
27 0201 0273 0314 0045 0.09 0.069 0.269 0.506 0.113 0.372 0.235 0.346 0.418 0.213 0.255 0.158 0.176 0.281 0.538 0.554 0.293 0.652 0.752 0.711
28 5436 0514 0052 0209 0309 0314 0478 0532 -0.024 0328 0241 0282 0275 0.096 0211 0305 0.125 0.327 0428 0.56 0.259 0.69 0.68 0.707
a it1 -0.115 0.14 -0.139 0 -0.002 -0.054 -0.026 -0.049 -0.037 -0.003 -0.03 -0.06 0.039 0.007 -0.035 -0.05 0.092 -0.054 0.065 0.029 0.01 0.013  -0.046
E ( It2 -0.115 -0.023 -0.033 -0.022 -0.067 -0.082 0.03 0.177 -0.054 0.017 -0.009 -0.03 0.025 -0.019 -0.041 -0.033 -0.104 0.084 0.011 -0.061 -0.073 -0.019 -0.002
it3 0.14 -0.023 -0.13  -0.026 -0.071 0.097 0.018 -0.028 0.019 0.091 -0.048 0.001 -0.078 -0.046 0.034 -0.01 -0.05 -0.025 0.046 0.039 -0.016 -0.005 0.033
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Correlaciones reproducidas. ECAVINAE LICCE 4 a 10 afios. (Conitnuacion)

1t4

It5

1t6

1t7

1t8

1t9

1t10
1t11
1t12
1t13
1t14
1t15
1t16
1t17
1t18
1t19
1t20
1t21
1t22
1t23
1t24
1t25
1t26
1t27
1t28

-0.139
0
-0.002
-0.054
-0.026
-0.049
-0.037
-0.003
-0.03
-0.06
0.039
0.007
-0.035
-0.05
0.092
-0.054
0.065
0.029
0.01
0.013
-0.046
0.017
0.014
0.026
-0.137

-0.033
-0.022
-0.067
-0.082
0.03
0.177
-0.054
0.017
-0.009
-0.03
0.025
-0.019
-0.041
-0.033
-0.104
0.084
0.011
-0.061
-0.073
-0.019
-0.002
-0.02
0.033
-0.005
-0.002

-0.13
-0.026
-0.071
0.097
0.018
-0.028
0.019
0.091
-0.048
0.001
-0.078
-0.046
0.034
-0.01
-0.05
-0.025
0.046
0.039
-0.016
-0.005
0.033
-0.019
-0.143
-0.077
0.032

mayores que 0,05.

-0.116
-0.03
0.018
0.001
0.023
0.037
0.006
0.001
-0.015
0.006
0.034
0.017
0.068
-0.05
0.001
-0.016
-0.075
0.003
-0.007
0.004
0.007
0.031
0.016
0.077

Comunalidades reproducidas.

-0.116

0.044
-0.039
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Los residuos se calculan entre las correlaciones observadas y reproducidas. Existen 108 (28.0%) residuos no redundantes con valores absolutos

0.004
0.005
-0.024
0.021
-0.026
0.029
-0.002
-0.008
0.018
0.011
0.034
-0.03
0.018
0.021
-0.022
-0.024
-0.029
-0.034
-0.022
-0.022

-0.024
-0.073
-0.007
0.02



117 Disefio de una escala para evaluar calidad de vida en nifios y adolescentes con epilepsia. ECAVINAE-LICCE

ECAVINAE LICCE 4 a 10 afios. Matriz de componente rotado®

Componente
1 2 3 4 5 6 7

¢Cuantas convulsiones tiene el nifio? .267 .343 -.016 413 137 .063 403
¢Cuantos medicamentos toma el nifio para la epilepsia? .387 .166 -.060 496 313 -.015 143
¢Qué edad tenia el nifio cuando tenia el nifio cuando le empezé la epilepsia? .165 .034 134 .164 .075 -.041 -.759
éSe ha encontrado la causa de su epilepsia? .060 .028 -.015 .799 .080 -.137 -.256
¢Que tan grave le ha dicho el médico que es la epilepsia del nifio? 121 .148 .130 .843 -.008 .049 .059
¢Ha requerido otros tratamientos diferentes a medicamentos? (ejemplos: estimulador del nervio vago, dieta

cetogénica, cirugia, ACTH, etc..) .256 -.130 224 .282 .347 -.549 .033
¢El paciente ha tenido dificultades para dormir por la noche debido a la epilepsia o a los medicamentos? .347 .360 .245 247 .245 -.151 403
¢Como piensa que ha sido la calidad de vida del nifio? .543 .330 .329 231 .013 .183 .239
¢Como ha sido la aceptacion de la familia a la epilepsia del paciente? -.012 .067 .680 -.139 .185 .219 -.082
¢El nifio ha estado mds preocupado o alterado? .215 719 .368 .062 .081 .051 .260
¢El nifio ha estado triste? .199 .398 .632 .084 -.098 -.181 311
¢La familia ha estado mas preocupada que antes por la epilepsia del paciente? 143 .647 .042 .098 318 193 -.034
¢Como ha sido el comportamiento (irritabilidad, mal genio, agresividad) del nifio? .164 .853 .170 173 -.022 .004 -.012
¢Los medicamentos han causado molestias que afecten el estado de dnimo del nifio? .085 .254 728 .080 .068 -.115 -.124
éLos medicamentos han causado molestias que afecten el estado de animo de la familia? .218 .077 .761 133 172 .063 -.044
¢éLa epilepsia ha cambiado el funcionamiento de la familia? 143 161 351 .094 .606 418 .239
¢El soporte emocional brindado por los otros familiares es? .080 118 .046 -.044 .282 754 .059
¢éLa epilepsia del nifio ocasiona gestos adicionales para la familia? 213 .240 .228 119 .667 .044 -.173
¢Alnifio le cuesta llevarse bien con otros nifios de su edad? 401 .642 137 -.003 228 .005 -.032
¢Ha disminuido la participacidn y desempefio en actividades recreativas por ejemplo deportes, artes,y otras? .584 .358 .202 -.028 .330 .033 126
¢Como ha sido la repuesta del sistema de salud para el manejo de la epilepsia del nifio? .309 -.116 372 426 -.072 .545 -.102
La asistencia al colegio es: .758 192 .042 .290 .249 .037 -.071
éLos profesores han facilitado el proceso de aprendizaje del nifio? .898 118 .069 .015 .061 -.014 -.056
éLos compaiieros de clase han facilitado la estancia del nifio en el colegio? .823 .265 129 223 .019 .050 .078
éLos profesores conocen y comprenden la condicidn del nifio? .814 -.069 .210 .089 .081 -.079 -.033
¢Como ha sido la capacidad para concentrarse del nifio? .546 466 .156 .047 -.135 .242 -.266
¢El nifio se acuerda facilmente de lo aprendido en las tareas y evaluaciones? 778 .335 .073 -.066 -.031 .120 -.240
éLos compafieros de clase se han burlado o han tratado mal al nifio? 732 .148 -.024 231 213 -.012 .164

Método de extraccion: analisis de componentes principales.
Método de rotacién: Varimax con normalizacion Kaiser.

a. La rotacion ha convergido en 10 iteraciones.
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Matriz de transformacién de componente. ECAVINAE LICCE 4 a 10 afios

Componente 1 2 3 4 5 6 7
1 .701 474 354 .290 .248 .096 .059
2 -.546 407 .570 -.288 .137 .261 .203
3 -.371 -.130 193 .808 .159 -.319 .170
4 .069 -.508 .563 .005 .046 172 -.623
5 -111 -.071 -.347 299 279 .833 -.016
6 -.207 .559 -.151 .238 -.387 -.011 -.644
7 -.113 131 -.226 -.187 .815 -311 -.350

Método de extraccién: analisis de componentes principales.
Método de rotacion: Varimax con normalizacién Kaiser.
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Matriz de coeficiente de puntuacién de componente. ECAVINAE LICCE. 4 A 10 ANOS.

Componente
1 2 3 4 5 6 7

¢Cuantas convulsiones tiene el nifio? -.011 .069 -.092 .163 -.009 .042 .240
¢Cuantos medicamentos toma el nifio para la epilepsia? .018 -.013 -.120 179 .162 -.018 .067
¢Qué edad tenia el nifio cuando tenia el nifio cuando le empez6 la epilepsia? -.018 .052 .028 .061 .072 -.058 -.530
éSe ha encontrado la causa de su epilepsia? -.090 .019 -.047 .397 .011 -.063 -.198
¢Que tan grave le ha dicho el médico que es la epilepsia del nifio? -.081 .008 .014 421 -.139 .066 .025
¢Ha requerido otros tratamientos diferentes a medicamentos? (ejemplos: estimulador del nervio vago, dieta cetogénica,

cirugia, ACTH, etc..) .031 -.136 .087 .049 .266 -.374 .006
¢El paciente ha tenido dificultades para dormir por la noche debido a la epilepsia o a los medicamentos? .010 .039 .031 .036 .077 -.127 233
¢Como piensa que ha sido la calidad de vida del nifio? .083 -.005 .083 .049 -.159 .103 .161
¢Como ha sido la aceptacion de la familia a la epilepsia del paciente? -.050 -.073 .302 -.099 .068 .088 -.058
¢El nifio ha estado mas preocupado o alterado? -.062 244 .063 -.029 -.075 -.021 111
¢El nifio ha estado triste? -.013 .065 271 -.010 -.218 -.142 .192
¢éLa familia ha estado mas preocupada que antes por la epilepsia del paciente? -.098 271 -.126 -.005 179 .058 -.108
¢Como ha sido el comportamiento (irritabilidad, mal genio, agresividad) del nifio? -.104 .385 -.046 .048 -.127 -.047 -.094
¢Los medicamentos han causado molestias que afecten el estado de dnimo del nifio? -.064 .029 313 -.007 -.046 -.122 -.107
¢Los medicamentos han causado molestias que afecten el estado de dnimo de la familia? -.011 -.115 .330 .007 .009 -.001 -.028
¢ La epilepsia ha cambiado el funcionamiento de la familia? -.054 -.084 .058 -.023 372 .207 129
¢El soporte emocional brindado por los otros familiares es? -.020 -.030 -.055 -.025 .146 455 .037
¢ La epilepsia del nifio ocasiona gestos adicionales para la familia? -.062 .028 -.020 -.039 489 -.056 -.183
¢Al nifio le cuesta llevarse bien con otros nifios de su edad? -.003 .236 -.069 -.089 .097 -.067 -.091
¢Ha disminuido la participacion y desempefio en actividades recreativas por ejemplo deportes, artes,y otras? .093 .029 -.014 -.128 .164 -.040 .053
¢Como ha sido la repuesta del sistema de salud para el manejo de la epilepsia del nifio? .046 -.187 .164 219 -.211 373 -.019
La asistencia al colegio es: 142 -.040 -.081 .039 .093 -.005 -.058
éLos profesores han facilitado el proceso de aprendizaje del nifio? 242 -.082 -.030 -.103 -.042 -.033 -.018
¢Los compaiieros de clase han facilitado la estancia del nifio en el colegio? 181 -.026 -.019 .015 -.124 .018 .060
¢éLos profesores conocen y comprenden la condicion del nifio? .230 -.187 .068 -.060 -.026 -.065 .014
¢Como ha sido la capacidad para concentrarse del nifio? .082 .156 -.010 -.022 -.218 125 -.193
¢El nifio se acuerda facilmente de lo aprendido en las tareas y evaluaciones? .181 .067 -.048 -.118 -.113 .039 -.163
¢Los compafieros de clase se han burlado o han tratado mal al nifio? .164 -.069 -.095 .012 .071 -.024 110

Método de extraccion: analisis de componentes principales.
Método de rotacién: Varimax con normalizacion Kaiser.
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Matriz de covarianzas de puntuacién de componente. ECAVINAE LICCE 4 a 10 afos.

Componente 1 2 3 4 5 6 7
1 1.000 .000 .000 .000 .000 .000 .000
2 .000 1.000 .000 .000 .000 .000 .000
3 .000 .000 1.000 .000 .000 .000 .000
4 .000 .000 .000 1.000 .000 .000 .000
5 .000 .000 .000 .000 1.000 .000 .000
6 .000 .000 .000 .000 .000 1.000 .000
7 .000 .000 .000 .000 .000 .000 1.000

Método de extraccidn: analisis de componentes principales.

Método de rotacién: Varimax con normalizacién Kaiser.
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ANALISIS FACTORIAL ECAVINAE LICCE 11 A 17 ANOS.

ECAVINAE LICCE 11 a 17 afios. Matriz de correlaciones®
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-0.03

0.46

0.33

0.41

1t21

0.02

0.1

-0.14

0.14

0.25

0.01

0.04

0.11

0.15

0.22

0.09

0.09

0.45

0.18

0.09

0.13

0.05

0.26

0.29

0.3

0.2

0.21

0.25

0.13

0.26

0.28

0.31

1t22

0.31

0.31

0.14

0.23

0.54

0.29

0.09

0.37

0.5

0.38

0.17

0.05

0.22

0.13

0.44

0.12

0.08

0.02

0.22

0.25

0.2

0.34

0.25

0.12

0.33

0.23

0.3

1t23

0.22

0.32

-0.04

0.31

0.37

0.32

0.21

0.48

0.24

0.3

0.24

-0.22

0.13

0.09

0.04

-0.01

0.25

-0.05

0.08

0.25

0.21

0.34

0.71

0.41

0.12

0.21

0.23

1t24

0.21

0.38

0.07

0.37

0.45

0.28

0.25

0.37

0.13

0.28

0.28

-0.18

0.14

0.27

0.07

-0.07

0.2

0.08

0.37

0.41

0.25

0.25

0.71

0.46

0.12

0.35

0.41

1t25

-0.05

-0.03

0.08

0.08

0.11

-0.15

0.12

0.12

0.14

-0.06

-0.13

-0.12

-0.01

-0.05

-0.14

0.06

-0.12

0.02

-0.03

0.13

0.12

0.41

0.46

-0.1

0.12

0.15

1t26

0.16

0.25

0.17

0.17

0.36

0.1

0.29

0.36

0.28

0.29

0.25

0.17

0.4

0.32

0.29

0.27

0.04

0.22

0.38

0.46

0.26

0.33

0.12

0.12

-0.1

0.41

0.35

1t27

0.02

0.31

0.08

0.19

0.37

0.14

0.16

0.34

0.22

0.22

0.22

0.09

0.33

0.34

0.23

0.01

0.09

0.11

0.22

0.33

0.28

0.23

0.21

0.35

0.12

0.41

0.27

1t28

0.06

0.28

0.16

0.27

0.21

0.14

0.18

0.18

0.19

0.24

0.15

-0.02

0.15

0.12

0.04

-0.19

0.08

-0.05

0.51

0.41

0.31

0.3

0.23

0.41

0.15

0.35

0.27

1t29

0.27

0.23

0.13

0.27

0.31

0.21

0.35

0.38

0.18

0.29

0.32

-0.01

0.16

0.36

0.23

0.32

0.19

0.29

0.55

0.27

0.16

0.29

0.15

0.41

0.1

0.14

0.14

0.22

Sig.
(unilateral)

It1

0

0.39

0

0

0

0

0

0

0.24

0.02

0.12

0.07

0.04

0.01

0.42

0.01

0.28

0.04

0.4

0.24

1t2

0.29

0

0

0.01

0

0

0

0.01

0.03

0.23

0.04

0.12

0.35

1t3

0.39

0.29

0.06

0.02

0.14

0.02

0.4

0.41

0.04

0.04

0.1

0.07

0.45

0.04

0.27

0.43

0.06

0.05

0.33

0.2

0.17

0.03

0.19

0.03

1t4

0

0

0.06

0

0

0.01

0

0

0

0

0.39

0.13

0.01

0.13

0.01

0.48

0

0

0.05

0

0

0.16

0.03

0.01
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ECAVINAE LICCE 11 a 17 afios. Matriz de correlaciones® (Continuacidn)

It5 0 0 0.02 0 0 0 0 0 0 0 0.09 0 0 0 0.02 0 0.08 O 0 0 0 0 0 0.1 0 0 o0.01
1t6 0 0 0.14 0 0 029 O 0.14 0 0 0.15 0.22 0.03 0 0.12 001 046 001 O 045 O 0 0 0.04 0.13 0.05 0.05
1t7 0 0.01 0.02 001 0 0.29 0.01 0.09 0 0 0.46 0.01 0 0.14 0.01 0.02 0.18 001 O 0.31 0.16 0.01 0 0.07 0 0.03 0.02
1t8 0 0 0.4 0 0 0 o0.01 0 0 0 0.41 0 0 0 0.01 0 0 001 O 011 O 0 0 009 O 0 0.02
1t9 0 0 0.41 0 0 014 009 O 0 0 0.24 0 0 0 0 0 026 003 O 005 O 0 006 005 0 0.01 o0.01
It10 O 0 0.04 0 0 0 0 0 0 0.02 0 0 0 0 0.01 0.02 006 O 001 O 0 0 026 0 001 O
It11 o 0 0.04 0 0 0 0 0 0 0.01 0.05 0 0.02 0.02 0 0.01 012 © 0.15 002 O 0 0.07 O 0 0.04
It12 0 0.01 0 039 0.09 0.15 046 041 024 0.02 0.01 0 0 0 0 0.37 0 026 014 0.14 029 001 0.02 0.07 0.03 015 04
1t13 024 003 01 013 0 022 001 O 0 0 0.05 0 0 0.01 0 0.29 0 0.1 0 0 001 007 005 045 O 0 0.04
It14 0 0 0.07 001 0 003 O 0 0 0 0 0 0 0 0 0.22 0 0 0 0.02 0.06 0.15 0 0.5 0 0 0.08
It15 0 0 0.45 0 0 0 014 O 0 0 0.02 0 0.01 0 0 0 0 0 0 016 0 033 02 029 O 0 033
It16 0.02 0.23 0.04 0.13 0.02 0.12 0.01 0.01 0 0 0.02 0 0 0 0 0.03 0 0.1 0 0.07 009 048 02 005 0 043 o0.01
It17 0.12 0.04 027 001 0 001 002 O 0 0.01 0 037 0.29 0.22 0 0.03 043 001 015 03 019 O 0.01 0.26 033 0.14 0.19
1t18 0.07 0 0 0.48 0.08 046 018 0 0.26 0.02 0.01 0 0 0 0 0 0.43 0.22 0.14 0 039 029 0.17 0.08 0.01 0.11 0.29
1t19 0.04 0 0 0 0 001 001 001 0.03 006 012 026 01 0 0 0.1 0.01 0.22 0 0 0.01 o0.19 0 042 0 001 O
1t20 0.01 0 0.43 0 0 0 0 0 0 0 0 0.14 0 0 0 0 015 014 O 0 0 0 0 035 0 0 0
It21 042 0.12 006 005 0 045 031 011 005 0.01 0.15 0.14 0 0.02 0.16 0.07 0.3 0 0 0 0.01 0.01 0 0.07 O 0 0
It22 0 0 0.05 0 0 0 016 O 0 0 0.02 0.29 0.01 0.06 0 0.09 019 039 001 O 0.01 0 0 0.08 0 0 0
It23 0 0 0.33 0 0 0 001 O 0 0 0 0.01 0.07 0.15 033 048 0 029 019 O 001 O 0 0 009 001 O
1t24 0.01 0 0.2 0 0 0 0 0 0.06 0 0 0.02 0.05 0 02 02 001 017 O 0 0 0 0 0 008 O 0
It25 0.28 035 0.17 0.16 0.1 0.04 0.07 0.09 0.05 0.26 0.07 0.07 045 05 029 005 0.26 0.08 042 035 0.07 008 O 0 0.12 0.08 0.04
1t26 0.04 0 003 003 0 013 O 0 0 0 0 0.03 0 0 0 0 033 001 O 0 0 0 009 0.08 0.12 0 0
1t27 0.4 0 019 001 0 005 003 O 0.01 0.01 0 0.15 0 0 0 043 014 0.11 001 O 0 0 0.01 0 0.08 0 0
1t28 0.24 0 0.03 0 001 0.05 0.02 0.02 o0.01 0 0.04 04 004 008 033 001 019 029 O 0 0 0 0 0 004 O 0

It29 0 0 0.07 0 0 001 O 0 0.02 0 0 0.46 0.03 0 0 0 0.01 0 0 0 003 0 0.04 0 0.11 0.06 0.05 0.01

Prueba de KMO y Bartlett. ECAVINAE LICCE 11 a 17 afios.
La medida de KMO para el grupo de 11 a 17 afios fue 0.690 (>0.5)
Prueba de esfericidad de Bartlett con un X*~2066.134 y un valor de p<0.001
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Comunalidades ECAVINAE LICCE 11 a 17 afos

Inicial Extraccién
¢Cuantas convulsiones tiene el nifio? 1.000 .699
¢Cuantos medicamentos toma el nifio para la epilepsia? 1.000 .632
¢Qué edad tenia el nifio cuando tenia el nifio cuando le empez0 la epilepsia? 1.000 731
éSe ha encontrado la causa de su epilepsia? 1.000 .598
¢Qué tan grave le ha dicho el médico que es la epilepsia del nifio? 1.000 .630
¢Ha requerido otros tratamientos diferentes a medicamentos? (ejemplos: estimulador del nervio vago, dieta cetogénica, cirugia, ACTH, etc..) 1.000 743
¢El paciente ha tenido dificultades para dormir por la noche debido a la epilepsia o a los medicamentos? 1.000 726
¢Como piensa que ha sido la calidad de vida del nifio? 1.000 .709
¢Como ha sido la aceptacion de la familia a la epilepsia del paciente? 1.000 712
¢El nifio ha estado mas preocupado o alterado? 1.000 .678
¢El nifio ha estado triste? 1.000 .788
¢La familia ha estado mas preocupada que antes por la epilepsia del paciente? 1.000 .670
¢Como ha sido el comportamiento (irritabilidad, mal genio, agresividad) del nifio? 1.000 .705
¢Los medicamentos han causado molestias que afecten el estado de animo del nifio? 1.000 .788
¢Los medicamentos han causado molestias que afecten el estado de dnimo de la familia? 1.000 777
¢éLa epilepsia ha cambiado el funcionamiento de la familia? 1.000 746
¢El soporte emocional brindado por los otros familiares es? 1.000 747
¢éLa epilepsia del nifio ocasiona gestos adicionales para la familia? 1.000 .703
¢Al nifio le cuesta llevarse bien con otros nifios de su edad? 1.000 811
¢Ha disminuido la participacion y desempefio en actividades recreativas por ejemplo deportes, artes,y otras? 1.000 .690
¢Como ha sido la repuesta del sistema de salud para el manejo de la epilepsia del nifio? 1.000 571
La asistencia al colegio es: 1.000 .804
¢Los profesores han facilitado el proceso de aprendizaje del nifio? 1.000 .755
¢Los compafieros de clase han facilitado la estancia del nifio en el colegio? 1.000 .851
¢Los profesores conocen y comprenden la condicién del nifio? 1.000 .788
¢Como ha sido la capacidad para concentrarse del nifio? 1.000 .700
¢El nifio se acuerda facilmente de lo aprendido en las tareas y evaluaciones? 1.000 .510
¢Los compafieros de clase se han burlado o han tratado mal al nifio? 1.000 612
¢Usted considera que la epilepsia puede evitar que consiga un trabajo o cupo universitario en el futuro? 1.000 .735

Método de extraccidn: andlisis de componentes principales.
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Varianza total explicada. ECAVINAE LICCE 11 a 17 aios

Autovalores iniciales

Sumas de extraccion de cargas al cuadrado

Componente - -
Total % de varianza % acumulado Total % de varianza % acumulado

1 7.659 26.409 26.409 7.659 26.409 26.409
2 2.850 9.828 36.237 2.850 9.828 36.237
3 2.124 7.325 43.562 2.124 7.325 43.562
4 1.672 5.767 49.329 1.672 5.767 49.329
5 1.517 5.231 54.560 1.517 5.231 54.560
6 1.423 4.908 59.468 1.423 4.908 59.468
7 1.199 4.134 63.602 1.199 4.134 63.602
8 1.147 3.954 67.555 1.147 3.954 67.555
9 1.019 3.515 71.070 1.019 3.515 71.070
10 991 3.419 74.489

11 921 3.177 77.666

12 723 2.494 80.160

13 .708 2.443 82.603

14 .623 2.149 84.752

15 .555 1.915 86.667

16 527 1.817 88.484

17 454 1.566 90.050

18 432 1.490 91.540

19 .375 1.293 92.832

20 344 1.187 94.019

21 331 1.140 95.160

22 .288 991 96.151

23 .252 .867 97.018

24 225 777 97.796

25 .210 724 98.520

26 135 467 98.987

27 116 401 99.388

28 .095 329 99.717

29 .082 .283 100.000

Método de extraccidn: analisis de componentes principales.
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Matriz de componente®

Componente
1 2 3 4 5 6 7 8 9

¢éCuantas convulsiones tiene el nifio? .515 -.067 -411 -.153 -.135 .050 .389 171 -.191
¢Cuantos medicamentos toma el nifio para la epilepsia? .660 .010 -.183 -.051 -.262 -.242 -.048 139 .103
¢Qué edad tenia el nifio cuando tenia el nifio cuando le empezd la epilepsia? .010 464 252 -.557 .198 .169 .243 -.107 -.061
éSe ha encontrado la causa de su epilepsia? .582 .267 -.272 -.148 -.125 -.147 .156 .166 .056
¢Que tan grave le ha dicho el médico que es la epilepsia del nifio? .709 143 .003 -.083 .186 -.007 173 176 -.073
¢Ha requerido otros tratamientos diferentes a medicamentos? (ejemplos: estimulador del nervio vago, dieta

cetogénica, cirugia, ACTH, etc..) .457 .093 -.384 -.072 -.178 -.088 -.418 -.191 -.351
¢El paciente ha tenido dificultades para dormir por la noche debido a la epilepsia o a los medicamentos? 423 .067 .083 -.081 -.135 .398 .506 -.226 214
¢Coémo piensa que ha sido la calidad de vida del nifio? .685 .076 -.261 .167 .256 125 -.117 -.203 .037
¢Como ha sido la aceptacidn de la familia a la epilepsia del paciente? .560 .033 -.183 -.085 .547 -.119 .008 .053 .202
¢El nifio ha estado mas preocupado o alterado? .679 -.134 -.293 .043 -.152 -.176 .181 -.151 -.034
¢El nifio ha estado triste? .619 -121 -.419 .029 -.323 -.072 110 -.263 .150
¢éLa familia ha estado méas preocupada que antes por la epilepsia del paciente? .202 -.633 .007 .023 -.055 -.197 173 351 .180
¢Como ha sido el comportamiento (irritabilidad, mal genio, agresividad) del nifio? 457 -.339 .338 .339 .198 -.104 .154 -.267 -.087
¢Los medicamentos han causado molestias que afecten el estado de animo del nifio? .634 -.362 191 -.093 -.198 .105 -.147 .296 226
¢Los medicamentos han causado molestias que afecten el estado de dnimo de la familia? .566 -.300 -.099 -.258 .348 .005 -.281 .300 .022
¢éLa epilepsia ha cambiado el funcionamiento de la familia? 351 -.607 .033 .059 .220 424 -.010 -.093 -.115
¢El soporte emocional brindado por los otros familiares es? .363 115 -.310 .065 .259 311 -.342 -.251 .397
¢éLa epilepsia del nifio ocasiona gestos adicionales para la familia? 311 -.612 .140 344 -.120 .187 .011 .051 -.207
¢Al nifio le cuesta llevarse bien con otros nifios de su edad? .528 130 457 -.370 -.191 .210 -.286 .081 -.023
¢Ha disminuido la participacidon y desempefio en actividades recreativas por ejemplo deportes, artes,y otras? .673 -.056 .318 -.167 -.223 -.086 -172 -.012 135
¢Como ha sido la repuesta del sistema de salud para el manejo de la epilepsia del nifio? .370 -.050 .459 377 .022 -.210 -.027 -.053 -.175
La asistencia al colegio es: .557 .154 -.033 -.112 434 -.204 .061 .146 -.448
¢éLos profesores han facilitado el proceso de aprendizaje del nifio? .488 .507 -.151 478 .018 .023 -.015 -.011 -.084
¢Los compafieros de clase han facilitado la estancia del nifio en el colegio? .580 .523 117 .347 -.245 143 -.071 141 -.035
éLos profesores conocen y comprenden la condicién del nifio? .100 499 .163 .450 .185 .200 147 414 .182
¢Como ha sido la capacidad para concentrarse del nifio? .543 -.151 379 -.193 .169 -.190 .154 -.336 .023
¢El nifio se acuerda facilmente de lo aprendido en las tareas y evaluaciones? .A87 .076 .306 .118 .094 -.269 -.033 -.105 257
éLos comparieros de clase se han burlado o han tratado mal al nifio? 432 372 .394 -.105 -.187 -.266 -.059 -.102 -.009
¢Usted considera que la epilepsia puede evitar que consiga un trabajo o cupo universitario en el futuro? .543 .034 110 -.088 -.156 .574 -.031 .041 -.249

Método de extraccidn: analisis de componentes principales.
a. 9 componentes extraidos.
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Correlaciones reproducidas. ECAVINAE LICCE 11 a 17 afios.

It1 1t2 1t3 1t4 1t5 1t6 1t7 1t8 1t9 1t10 I1t11 1t12 1t13 1t14 1t15 Itl6 Itl7 It18 It19 I1t20 It21 1t22 1t23 1t24 1t25 It26 It27 1t28 1t29 1t30
It1 .6a 043 003 05 045 029 035 031 0.27 054 05 023 0.07 027 028 019 003 0.17 0.08 0.18 -0.05 037 0.21 0.21 -0.04 0.13 0 0.03 0.34
It2 043 .6a -0.13 053 044 04 017 038 032 055 056 025 0.14 048 037 003 0.17 013 031 049 016 029 031 04 -0.01 025 032 032 0.23
t3 003 -013 .7a 0.11 0.18 -0.12 0.28 -0.05 0.09 -0.15 -0.2 -0.35 -0.16 -0.17 -0.05 -0.17 -0.03 -0.42 031 0.05 -0.14 0.21 -0.05 0.03 0.07 0.21 0.01 0.25 0.17
1t4 05 053 011 .58 049 033 0.27 037 037 048 047 0.07 0 0.28 0.28 -0.09 0.17 -0.09 0.23 0.33 0.03 038 038 041 0.13 0.18 022 03 0.23
It5 045 044 018 049 6a 023 032 047 051 044 032 012 027 038 045 019 018 011 035 04 023 058 038 043 022 038 032 031 0.39
It6 029 04 -012 033 023 .7a -0.08 043 0.16 042 045 -0.15 002 0.14 0.28 0.07 0.27 0.07 0.23 027 006 033 033 0.29 -0.26 0.08 0.06 0.19 0.29
It7 035 0.17 0.28 027 032 -008 .7a 0.27 014 032 038 0.02 022 024 -002 024 019 0.12 0.24 026 004 0.01 0.17 028 0.13 033 0.17 0.16 0.42
It8 031 038 -005 037 047 043 027 .7a 054 049 048 -003 033 027 041 032 056 016 0.18 031 0.18 042 0.5 04 012 03 03 0.15 0.35
It9 0.27 032 0.09 037 051 0.16 0.14 054 .7a 035 0.27 014 024 026 056 021 043 -003 0.12 0.24 0.09 051 0.27 0.14 014 035 034 0.11 0.09
It10 0.54 0.55 -0.15 0.48 044 042 032 049 035 .6a 068 024 033 035 029 022 019 0.25 0.12 038 0.18 034 032 0.28 -013 036 0.27 02 0.25
s It11 05 056 -02 047 032 045 038 048 027 068 .7a 018 021 035 02 018 033 02 01 037 005 011 03 028 -0.19 0.26 0.22 0.15 0.24
T 1t12 023 025 -035 007 012 -0.15 002 -0.03 0.14 024 0.18 .6a 024 047 034 031 -015 041 -004 019 01 001 -024 -0.19 -013 0.14 011 -0.13 -0.05
'§ t13 0.07 0.14 -0.16 O 0.27 0.02 022 033 024 033 021 024 .7a 027 018 043 0.04 048 01 031 052 0.27 0.17 0.14 0 0.53 039 0.18 0.16
;i. iti4 0.27 048 -0.17 028 038 0.14 024 027 026 035 035 047 027 .7a 054 039 017 042 053 061 0.23 0.13 0.03 0.28 0 032 031 021 041
¢ 15 0.28 037 -005 028 045 028 -002 041 056 029 02 034 018 054 .7a 041 031 022 035 038 0.08 047 002 005 -0.07 028 021 0.04 027
38 Itl6 0.19 0.03 -0.17 -0.09 0.19 0.07 024 032 021 0.22 018 031 043 039 041 .7a 022 058 0.15 0.17 0.14 0.14 -009 -0.09 -0.17 0.27 0.03 -0.21 04
% it17 0.03 0.17 -0.03 0.17 0.18 0.27 0.19 056 043 0.19 033 -0.15 004 0.17 031 022 .7a -005 013 016 -01 0.04 03 021 01 0.08 0.18 -0.02 0.2
g t18 0.17 0.13 -042 -0.09 0.11 0.07 0.12 0.16 -003 025 0.2 041 048 042 022 058 -005 .7a 0.09 0.21 0.33 0.05 0 0.07 -01 0.17 0.07 -0.11 0.31
© 1t19 008 031 031 023 035 023 024 018 012 012 01 -004 01 053 035 015 013 009 .8a 063 022 022 008 041 002 037 028 049 0.54
It20 0.18 049 0.05 033 04 027 026 031 024 038 037 019 031 061 038 0.17 0.16 021 063 .6a 033 0.22 016 039 -005 049 045 049 037
It21 -0.05 0.16 -0.14 0.03 0.23 0.06 004 0.18 009 0.18 005 01 052 0.23 008 014 -01 033 022 033 .5a 026 028 034 0.16 036 038 034 0.14
It22 037 029 021 038 058 033 001 042 051 034 011 0.01 0.27 0.13 047 014 004 005 022 022 026 .8a 034 026 011 035 0.22 0.26 0.25
t23 021 031 -0.05 038 038 033 017 05 027 032 03 -024 0.17 0.03 0.02 -009 0.3 0 0.08 0.16 0.28 0.34 .7a 0.7 048 0.04 0.26 0.28 0.26
It24 021 04 0.03 041 043 029 028 04 014 028 0.28 -0.19 0.14 0.28 0.05 -0.09 0.21 0.07 041 039 034 026 0.7 .8a 052 0.09 032 045 045
t25 -0.04 -0.01 0.07 0.13 0.22 -0.26 0.13 0.12 0.14 -0.13 -0.19 -0.13 O 0o -007 -017 01 -01 0.02 -005 016 0.11 048 052 .7a -0.17 0.15 011 0.1
It26  0.13 0.25 0.21 0.18 038 008 033 03 035 036 026 014 053 032 0.28 0.27 008 0.17 037 049 036 035 004 009 -017 .7a 045 039 0.19
1t27 0 032 0.01 022 032 006 017 03 034 027 022 011 039 031 021 003 0.18 0.07 0.28 045 038 0.22 026 032 015 045 .5a 041 0.05
t28 003 032 025 03 031 019 0.16 0.15 0.11 0.2 015 -0.13 0.18 0.21 0.04 -0.21 -0.02 -0.11 049 049 034 0.26 028 045 011 039 041 .6a 0.8
t29 034 0.23 0.17 023 039 029 042 035 009 025 0.24 -005 016 041 027 04 02 031 054 037 014 025 026 045 01 019 0.05 018 .7a
It1 -0.13 -005 -005 005 O -0.04 0.05 -0.01 -0.06 -0.07 0.02 -0.01 -0.01 -0.02 -0.02 0.08 -0.04 0.08 0.03 0.07 -0.06 0.01 0 -0.01 0.03 0.03 0.04 -0.07
It2  -0.13 0.08 0.01 0.01 -0.03 0.03 0.03 -001 -0.12 -0.04 -0.05 0.03 -0.05 -0.03 003 -0.03 0.11 -0.05 -0.05 -0.06 0.02 0.01 -002 -002 0 -0.01 -0.04 o0.01
It3  -0.05 0.08 0.03 -0.01 003 -0.1 0.03 -007 O 0.05 0.02 0.05 0.04 0.04 002 -002 009 -007 -003 O -0.07 0.02 0.04 0.01 -0.05 0.06 -0.09 -0.04
It4 -0.05 0.01 0.03 0.01 -0.03 -0.06 0.02 -0.01 -0.06 -0.08 -0.05 0.1 -0.07 0.02 -0.01 0.05 0.09 0.02 -0.08 0.12 -0.14 -0.07 -0.04 -0.05 -0.01 -0.03 -0.02 0.04
‘g It5 -0.05 0.01 -0.01 0.01 0.02 0 -001 -0.11 -0.09 -0.02 -0.01 -0.01 0.01 -007 O 0.06 0.01 0 -0.01 002 -0.04 -001 0.02 -0.11 -0.02 0.04 -0.1 -0.07
2 It6 0 -0.03 0.03 -0.03 0.02 0.13 -0.03 -0.07 -0.05 -0.05 006 0.05 0.03 0.06 0.03 -0.06 -006 -004 0 -005 -0.04 -0.01 -0.01 0.11 0.02 0.09 -0.05 -0.08
& It7 -004 003 -01 -006 O 0.13 -0.07 -0.03 -0.05 -0.09 -0.01 -0.01 O 0.11 -0.03 -0.01 -0.04 -0.05 0.05 0.01 0.07 003 -003 O -0.04 -0.01 0.02 -0.07
It8 0.05 0.03 0.03 0.02 -0.01 -0.03 -0.07 -0.08 -0.12 -0.02 0.05 0.01 0.01 -0.03 -0.1 -0.06 0.07 0.01 -0.06 -0.08 -0.05 -0.03 -0.03 O 0.06 0.04 0.03 0.03
It9 -0.01 -0.01 -0.07 -0.01 -0.11 -0.07 -0.03 -0.08 0.08 0.05 -008 -001 O -0.08 0.04 -0.06 -0.03 0.04 0.03 0.06 -001 -003 -001 O -0.07 -0.12 0.08 0.09
It10 -0.06 -0.12 0 -0.06 -0.09 -0.05 -0.05 -0.12 0.08 0.04 -0.06 -0.02 0.05 0.02 0.03 0 -0.07 002 0.03 0.04 0.04 -0.03 -0.01 0.08 -0.07 -0.05 0.04 0.05
It11 -0.07 -0.04 0.05 -0.08 -0.02 -0.05 -0.09 -0.02 0.05 0.04 001 -007 O -002 0 -002 O 0 -0.02 004 006 -0.06 0.01 0.06 -001 O 0 0.08
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Correlaciones reproducidas. ECAVINAE LICCE 11 a 17 afios. (Continuacién)

It12 0.2 -0.05 0.02 -0.05 -0.01 0.06 -0.01 0.05 -0.08 -0.06 0.01 0 -013 -005 -0.02 0.12 -0.06 009 -0.1 -0.01 0.04 002 001 001 002 -002 0.11 0.04
It13 -0.01 0.3 005 01 -001 005 -001 001 -0.01 -0.02 -007 O 0.02 001 -007 001 -0.04 001 0.03 -007 -0.05 -0.04 001 -0.01 -0.12 -0.05 -0.03 O
lt14 -0.01 -0.05 0.04 -007 001 003 O 00L O 005 O -013 0.2 001 0 -01 -005 -0.07 005 -005 O 006 -001 O 0 0.02 -0.09 -0.05
It15 -0.02 -0.03 0.04 002 -007 0.06 011 -0.03 -0.08 0.02 -0.02 -0.05 0.1 -0.01 -0.05 -0.04 004 -009 0.02 001 -0.03 002 003 002 001 002 0 -0.05
It16 -0.02 0.03 002 -001 0 003 -003 -01 004 003 O -002 -007 O -0.05 -0.06 -0.09 -0.03 0.09 -0.01 -0.02 0.08 0.2 003 001 -0.02 0.02 -0.08
It17 0.08 -0.03 -0.02 0.05 0.06 -0.06 -0.01 -0.06 -0.06 O -0.02 012 001 -01 -0.04 -0.06 0.04 009 -007 0.14 0.04 -0.05 -0.02 -0.05 -0.04 -0.09 0.09 -0.01
It18 -0.04 0.11 009 0.09 0.01 -0.06 -0.04 007 -0.03 -007 O -0.06 -0.04 -0.05 0.04 -0.09 0.04 -0.02 -0.12 -0.07 -0.02 -0.05 002 -0.02 0.05 0.04 0.06 -0.02
It19 0.08 -0.05 -0.07 0.02 O -0.04 -005 001 004 002 O 009 001 -0.07 -0.09 -0.03 009 -0.02 008 007 0 -001 -004 0 002 -006 0.03 0.01
It20 0.03 -0.05 -0.03 -0.08 -001 0O 005 -0.06 003 003 -0.02 -0.1 0.03 005 002 0.09 -0.07 -0.12 -0.08 -0.03 0.03 009 0.02 001 -003 -0.12 -0.08 -0.1
21 007 -006 0 012 002 -0.05 001 -008 0.06 004 004 -001 -0.07 -0.05 0.01 -0.01 0.14 -0.07 0.07 -0.03 -0.06 -0.07 -0.08 -0.04 -0.1 -0.11 -0.03 0.02
[t22 -0.06 0.02 -0.07 -0.14 -0.04 -0.04 007 -0.05 -0.01 0.04 006 004 -005 O -003 -0.02 004 -002 O 003 -0.06 0 -0.01 002 -002 001 004 0.04
23 0.01 0.01 002 -0.07 -0.01 -0.01 0.03 -0.03 -0.03 -0.03 -0.06 0.02 -0.04 006 0.2 0.8 -0.05 -0.05 -0.01 0.09 -007 O 0.01 -0.07 0.08 -0.05 -0.05 -0.11
It24 0 -0.02 0.04 -0.04 002 -001 -0.03 -003 -0.01 -001 001 001 001 -0.01 0.03 0.2 -0.02 002 -0.04 002 -0.08 -0.01 0.01 -0.06 0.04 0.03 -0.05 -0.04
It25 -0.01 -0.02 0.01 -0.05 -0.11 011 O 0 0 008 006 001 -001 0 002 003 -005 -002 0 001 -004 002 -0.07 -0.06 0.06 -0.03 005 O
It26 003 0 -005 -0.01 -0.02 0.02 -0.04 006 -0.07 -0.07 -001 002 -012 0 001 001 -0.04 005 0.02 -0.03 -0.1 -0.02 0.08 004 0.06 -0.04 -0.04 -0.05
It27 0.03 -0.01 0.06 -0.03 0.04 009 -001 004 -0.12 -005 O -0.02 -0.05 0.02 0.2 -0.02 -0.09 0.04 -0.06 -0.12 -0.11 0.01 -0.05 0.03 -0.03 -0.04 -0.15 0.09
[t28 0.04 -0.04 -0.09 -0.02 -01 -0.05 002 003 008 004 O 011 -0.03 -009 O 002 009 0.06 003 -0.08 -003 0.04 -0.05 -0.05 0.05 -0.04 -0.15 0.04
It29 -0.07 0.1 -0.04 0.04 -0.07 -0.08 -0.07 0.03 0.09 005 008 004 0 -005 -0.05 -0.08 -0.01 -0.02 001 -01 002 004 -011 -004 0 -005 0.9 0.04

No se realiza Varimax para ECAVINAE LICCE 11 a 17 afios, debido a:

Matriz de componente rotado®

(a)La rotacidn no ha podido converger en 25 iteraciones. (Convergencia=.068).
Por lo que se realiza para este grupo componente rotado con Quartimax.
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ECAVINAE LICCE 11 a 17 afios. Matriz de componente rotado®

Componente
1 2 3 4 5 6 7 8 9
¢éCuantas convulsiones tiene el nifio? .705 -.195 -.018 .163 .017 244 -.164 .056 217
¢Cuantos medicamentos toma el nifio para la epilepsia? .699 151 251 -.051 .065 .038 .035 157 -.152
¢Qué edad tenia el nifio cuando tenia el nifio cuando le empezd la epilepsia? -.146 -.007 .254 -.405 -.053 322 -.053 -.215 571
éSe ha encontrado la causa de su epilepsia? 672 .004 141 -.218 175 196 .013 .063 .079
¢Que tan grave le ha dicho el médico que es la epilepsia del nifio? 481 212 .210 .054 .237 461 .052 .056 .180

¢Ha requerido otros tratamientos diferentes a medicamentos? (ejemplos: estimulador del nervio vago, dieta cetogénica,

N .543 -.041 .199 .044 -.120 .101 135 -.480 -.364
cirugia, ACTH, etc..)

¢El paciente ha tenido dificultades para dormir por la noche debido a la epilepsia o a los medicamentos? .335 117 .120 .145 119 -.136 .093 .021 723
¢Coémo piensa que ha sido la calidad de vida del nifio? 492 .205 .024 .204 179 .242 .505 -.190 .022
¢Como ha sido la aceptacidn de la familia a la epilepsia del paciente? 334 217 -.038 -.040 .061 .547 459 .187 .052
¢El nifio ha estado mas preocupado o alterado? .767 227 -.036 .164 -.058 .053 .051 -.002 .035
¢El nifio ha estado triste? .817 .103 -.014 115 -.105 -.203 .200 -.015 .061
éLa familia ha estado mas preocupada que antes por la epilepsia del paciente? 212 .082 -.017 .340 -.170 .039 -.144 .661 -.118
¢Cémo ha sido el comportamiento (irritabilidad, mal genio, agresividad) del nifio? 118 .673 -.080 464 .014 .095 .028 .024 .075
¢Los medicamentos han causado molestias que afecten el estado de dnimo del nifio? .362 .163 .568 334 .020 .015 .102 429 -.045
¢Los medicamentos han causado molestias que afecten el estado de dnimo de la familia? .280 .022 .338 .236 -.126 .554 .310 275 -.185
¢éLa epilepsia ha cambiado el funcionamiento de la familia? .063 .062 .105 .768 -.173 .170 .230 .063 .145
¢El soporte emocional brindado por los otros familiares es? .206 -.028 .081 .041 .101 .007 .821 -.102 .029
¢La epilepsia del nifio ocasiona gestos adicionales para la familia? 133 .181 .075 777 .002 -.077 -.116 121 -.103
¢Al nifio le cuesta llevarse bien con otros nifios de su edad? 123 .201 .851 .006 .030 .106 .026 -.074 116
¢Ha disminuido la participacidén y desempefio en actividades recreativas por ejemplo deportes, artes,y otras? .381 423 .588 .044 -.026 -.004 .070 113 .001
¢Como ha sido la repuesta del sistema de salud para el manejo de la epilepsia del nifio? .038 .630 .106 233 237 .050 -.158 -.053 -.143
La asistencia al colegio es: 328 231 .050 .031 .109 767 -.077 -.175 -.043
¢éLos profesores han facilitado el proceso de aprendizaje del nifio? 406 .189 -.058 -.035 .645 .066 161 -.315 -.068
¢Los compafieros de clase han facilitado la estancia del nifio en el colegio? .389 .195 341 -.030 .701 -.059 .023 -.223 -.003
éLos profesores conocen y comprenden la condicién del nifio? -.113 .026 -.015 -.096 .848 .104 .065 132 114
¢Como ha sido la capacidad para concentrarse del nifio? 212 .655 192 .078 -.244 214 .059 .019 272
¢El nifio se acuerda facilmente de lo aprendido en las tareas y evaluaciones? .198 .602 .160 -.094 137 .049 179 .145 -.004
éLos comparieros de clase se han burlado o han tratado mal al nifio? 221 494 403 -.318 135 .014 -121 -.146 .034
¢Usted considera que la epilepsia puede evitar que consiga un trabajo o cupo universitario en el futuro? 274 -.078 .532 414 .203 107 .033 -.255 .285

Método de extraccidn: anadlisis de componentes principales.
Método de rotacién: Quartimax con normalizacién Kaiser.
a. La rotacién ha convergido en 14 iteraciones.
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Matriz de transformacién de componente. ECAVINAE LICCE 11 a 17 afios

Componente 1 2 3 4 5 6 7 8 9
1 719 .385 .368 218 172 .273 .203 .011 .081
2 .016 -.044 .080 -.692 .550 .065 .034 -.428 147
3 -.530 .608 463 .049 .104 -.043 -.280 .093 .184
4 -.043 .263 -.443 .376 .634 -.306 .053 -.050 -.303
5 -.349 .156 -.323 .040 .023 .743 432 .049 .073
6 -.198 -.466 .295 481 241 -.103 .289 -.200 483
7 197 .054 -.450 .011 .087 .045 -.428 .229 715
8 -.024 -.400 .232 .002 431 .330 -.312 571 -.260
9 -.013 .079 .017 -.312 .059 -.390 571 .620 174

Método de extraccién: andlisis de componentes principales.
Método de rotacion: Quartimax con normalizacién Kaiser.
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Matriz de coeficiente de puntuacién de componente. ECAVINAE LICCE 11 a 17 afos.

Componente
1 2 3 4 5 6 7 8 9

¢éCuantas convulsiones tiene el nifio? 241 -202 -.102 .063 .008 121 -.258  .029 .165
¢Cuantos medicamentos toma el nifio para la epilepsia? 191 -.018 .059 -120 -.002 -.076 -.047 .142 -.136
¢Qué edad tenia el nifio cuando tenia el nifio cuando le empezd la epilepsia? -.071 -014 .095 -.148 -103 .194 -046 -104 372
éSe ha encontrado la causa de su epilepsia? 198 -.087 -.012 -156 .046 .041 -085 .116 .032
¢Qué tan grave le ha dicho el médico que es la epilepsia del nifio? .053 -.016 -011 -006 .088 220  -.081  .065 .088
¢Ha requerido otros tratamientos diferentes a medicamentos? (ejemplos: estimulador del nervio vago, dieta cetogénica, cirugia,

ACTH, etc.) 134 -.068  .092 .034 -158 .022 -003 -409 -.315
¢El paciente ha tenido dificultades para dormir por la noche debido a la epilepsia o a los medicamentos? .082 .005 -.059 .050 .025 -193 .041 .050 .547
¢Coémo piensa que ha sido la calidad de vida del nifio? .034 .038 -.091 .069 .023 .040 275 -.137  -.005
¢Como ha sido la aceptacidn de la familia a la epilepsia del paciente? -011 .055 -120 -.103 -.002 .255 .264 175 .020
¢El nifio ha estado mas preocupado o alterado? 228 .059 -150 .003 -087 -.066 -.065 -.034 .036
¢El nifio ha estado triste? .267 .016 -111  -034 -118 -.260 .081 -.019 .070
¢éLa familia ha estado més preocupada que antes por la epilepsia del paciente? .072 -.016 -.033 .044 .012 .014 -115 438 -.049
¢Cémo ha sido el comportamiento (irritabilidad, mal genio, agresividad) del nifio? -051 326 -180 .177 -.019 .006 -.021 -.079 .067
¢Los medicamentos han causado molestias que afecten el estado de dnimo del nifio? .010 -.070 .269 .050 .047 -.084 .048 302 -.069
¢Los medicamentos han causado molestias que afecten el estado de dnimo de la familia? -.051 -117  .159 .031 -.048 .300 .148 169  -.184
¢éLa epilepsia ha cambiado el funcionamiento de la familia? -.088 -.047 .015 355  -.052 .081 113 -.079  .114
¢El soporte emocional brindado por los otros familiares es? -.049 -034 .029 -023 .000 -123 .604 -.016 .010
¢La epilepsia del nifio ocasiona gestos adicionales para la familia? -.013  .013 .004 .361 .064 -.047 -137 -041 -.061
¢Al nifio le cuesta llevarse bien con otros nifios de su edad? -.088 -.034 434 -019 -040 -.007 -001 -052 -.012
¢Ha disminuido la participacidén y desempefio en actividades recreativas por ejemplo deportes, artes,y otras? .021 112 238 -.075 -070 -.118 .029 .076  -.055
¢Como ha sido la repuesta del sistema de salud para el manejo de la epilepsia del nifio? -.067 285 -035 .101 .097 .010 -.150 -091 -.132
La asistencia al colegio es: .005 .028  -.082 .033 .004 488  -213 -165 -.090
¢éLos profesores han facilitado el proceso de aprendizaje del nifio? .065 .040 -119 .028 277 -.020 .025 -.158 -.080
¢Los compafieros de clase han facilitado la estancia del nifio en el colegio? .042 -.018 112 .022 317 -112  -056 -.076 -.063
éLos profesores conocen y comprenden la condicién del nifio? -.097 -055 -031 .006 491 .060 .032 .242 .061
¢Como ha sido la capacidad para concentrarse del nifio? -.020 .314 -045 -.048 -215 .041 .016 -.046 .181
¢El nifio se acuerda facilmente de lo aprendido en las tareas y evaluaciones? -.024 282 -019 -139 .014 -073 .134 138 -.025
éLos comparieros de clase se han burlado o han tratado mal al nifio? .020 212 131 -.186 -.030 -.065 -.103 -.071 -.036
¢Usted considera que la epilepsia puede evitar que consiga un trabajo o cupo universitario en el futuro? -.021 -.195 242 .256 .084 .022 -.070 -.220 .150

Método de extraccidn: andlisis de componentes principales.
Método de rotacion: Quartimax con normalizacién Kaiser.
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Matriz de covarianzas de puntuacion de componente. ECAVINAE LICCE 11 a 17 afios.

Componente 1 2 3 4 5 6 7 8 9
1 1.000 .000 .000 .000 .000 .000 .000 .000 .000
2 .000 1.000 .000 .000 .000 .000 .000 .000 .000
3 .000 .000 1.000 .000 .000 .000 .000 .000 .000
4 .000 .000 .000 1.000 .000 .000 .000 .000 .000
5 .000 .000 .000 .000 1.000 .000 .000 .000 .000
6 .000 .000 .000 .000 .000 1.000 .000 .000 .000
7 .000 .000 .000 .000 .000 .000 1.000 .000 .000
8 .000 .000 .000 .000 .000 .000 .000 1.000 .000
9 .000 .000 .000 .000 .000 .000 .000 .000 1.000

Método de rotacidon: Quartimax con normalizacion Kaiser.
Método de extraccidn: analisis de componentes principales.






Anexos 133

Anexo J

Calidad de Vida en niios y adolescentes con epilepsia ECANIVAE-LICCE.
Nifos hasta los 10 afios.
Cuestionario para padres

Instrucciones:

Este cuestionario serd respondido por padres o cuidadores permanentes del nifio; si el nifio tiene
la capacidad podrd ayudar a responder algunas preguntas en conjunto con el cuidador. El puntaje
es de 1 a 5 de acuerdo a lo que usted considere mas cercano a lo que sucede en la realidad,
conteste marcando con una X en el campo correspondiente. Se deben responder todas las

preguntas.

Puntaje
Aspectos bioldgicos 1 2 3 4 5
Semanal (una
, ) Mensual (1 0 Entre unay
¢Cuantas L A 0 mas por , . Desde hace meses
Diaria (una o mas mas al mes, varias en el

convulsiones tiene el

semana, pero

no tiene

. diarias) pero notodas  Ultimo afio, no )
nifio? no todos los convulsiones
) las semanas. todos los meses
dias
1 medicamento que
¢Cuantos 1 pero aun no lo tiene bien
medicamentos toma 3 controla controlado o no
. 4 0 mas 3 2 .
el nifio para la completamente toma medicamentos
epilepsia la epilepsia porque ya no los
necesita
¢Qué edad tenia el N i
N Menos de 1 mes Delmesal Delafioa5 N Después de los 9
nifio cuando le . ~ N De 5 a9 afios .
) . . de vida afo afios afios
empezd la epilepsia?
v Lo estudiaron
a .
mucho, pero Lo estudiarony . .
Ya encontraronla  encontraron Se hicieron estudios
) no han no han ,
éSe ha encontrado la causa, que esmuy  la causa, es y se encontré que la
. . . encontrado la encontrado la
causa de su epilepsia? malay no tiene muy mala causa en buena
) . causa, pero causa, pero .
tratamiento pero tiene (benigna)
. parece ser parece ser buena
tratamiento
mala
é¢Qué tan grave le ha
dicho el médico que Extremadamente
. . Muy grave Regular Poco grave No es grave
es la epilepsia del grave
nifio?
¢El paciente ha tenido
dificultades para .
. . Casi todo el
dormir por la noche Todo el tiempo i Muchas veces Algunas veces Nunca
iempo

debido a la epilepsia o
a los medicamentos?
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Las siguientes preguntas se deben marcar segun lo ocurrido en las ultimas 4 semanas Marque con

una X

Aspectos psicoldgicos
é¢Coémo hasido la
aceptacion de la familia a
la epilepsia del paciente?
é¢Coémo ha sido el
comportamiento
(irritabilidad, mal genio,
agresividad) del nifio?
¢El nifio ha estado mas
preocupado o alterado?

¢El nifio ha estado triste?

¢éLa familia ha estado mas
preocupada que antes
por la epilepsia del
paciente?

¢éLos medicamentos han
causado molestias que
afecten el estado de
animo del nifio?

éLos medicamentos han
causado molestias que
afecten el estado de
animo de la familia?

Aspectos sociales
¢éLa epilepsia ha
cambiado el
funcionamiento de la
familia?
¢ La epilepsia del nifio
ocasiona gastos
adicionales para la
familia?
¢Al nifio le cuesta
llevarse bien con otros
nifios de su edad?
¢Ha disminuido la
participacion y
desempefio en
actividades recreativas
por ejemplo deportes,
artes y otras?
é¢Coémo hasido la
respuesta del sistema de
salud para el manejo de
la epilepsia del nifio?

Muy mala

Muy malo

Todo el tiempo

Todo el tiempo

Todo el tiempo

Todo el tiempo

Todo el tiempo

Todo el tiempo

Todo el tiempo

Todo el tiempo

Todo el tiempo

Muy mala

Mala

Malo

Casi todo el
tiempo
Casi todo el
tiempo

Casi todo el
tiempo

Casi todo el
tiempo

Casi todo el
tiempo

Casi todo el
tiempo

Casi todo el
tiempo

Casi todo el
tiempo

Casi todo el
tiempo

Mala

Puntaje
3

Regular

Regular

Muchas veces

Muchas veces

Muchas veces

Muchas veces

Muchas veces

Puntaje
3

Muchas veces

Muchas veces

Muchas veces

Muchas veces

Regular

Buena

Bueno

Algunas veces

Algunas veces

Algunas veces

Algunas veces

Algunas veces

Algunas veces

Algunas veces

Algunas veces

Algunas veces

Buena

Muy buena

Muy bueno

Nunca

Nunca

Nunca

Nunca

Nunca

Nunca

Nunca

Nunca

Nunca

Muy buena
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Si el nino tiene MENOS de 4 ainos NO conteste las siguientes preguntas

Aspectos escolares

La asistencia al colegio
es:

éLos profesores han
facilitado el proceso
de aprendizaje del
nifo?

éLos compafieros de
clase han facilitado la
estancia del nifio en el
colegio?

éLos profesores
conoceny
comprenden la
condicion del nifio?
éCémo ha sido la
capacidad para
concentrarse del nifio?
¢El nifio se acuerda
facilmente de lo
aprendido en las
tareas y evaluaciones?
éLos compafieros de
clase se han burlado o
han tratado mal al
nifo?

Nunca ha
asistido a la
escuelaoya

no asiste

Nunca o no
estd
estudiando

Nunca o no
estd
estudiando

Nunca o no
estd
estudiando

Muy mala

Nunca o no
estd
estudiando

Todo el
tiempo o no
estd
estudiando

Asiste

ocasionalmente

Algunas veces

Algunas veces

Algunas veces

Mala

Algunas veces

Casi todo el
tiempo

Puntaje
3
Ha asistido
menos de la

mitad del afio o

estd en un

curso que no le

corresponde

Muchas veces

Muchas veces

Muchas veces

Regular

Muchas veces

Muchas veces

4
Ha asistido
mas de la
mitad del afio
y esta en el
curso que le
corresponde

Casi todo el

tiempo

Casi todo el
tiempo

Casi todo el
tiempo

Buena

Casi todo el
tiempo

Algunas veces

135

5

Asiste
regularmente y
esta en el curso
correspondiente

a su edad

Todo el tiempo

Todo el tiempo

Todo el tiempo

Muy buena

Todo el tiempo

Nunca
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Manual de calificacion ECAVINAE LICCE de 0 a 10 afios

Todos los puntos de la escala seran calificados asi:
Pésimo: 1 punto

Malo: 2 puntos

Regular: 3 puntos

Bueno: 4 puntos

Excelente: 5 puntos

Calificacién de la escala 4 a 10 afios:
Pésimo: 25-36 puntos

Malo: 37-61 puntos

Regular: 62-86 puntos

Bueno: 100-111 puntos

Excelente: 112-125 puntos

Calificacidn de la escala 0 a 3 afios:
Pésimo: 18-26 puntos

Malo: 25-44 puntos

Regular: 45-62 puntos

Bueno: 63-80 puntos

Excelente: 81-90 puntos

136



Anexos

Anexo K

137

Calidad de Vida en niios y adolescentes con epilepsia ECANIVAE-LICCE.
Cuestionario para pacientes de 11 a 17 afios.

Instrucciones:

Este cuestionario serd respondido por los pacientes quienes podran tener ayuda de sus padres o

cuidadores si lo consideran necesario. El puntaje es de 1 a 5 de acuerdo a lo que usted considere

mads cercano a la realidad, conteste marcando con una X en el campo correspondiente. Se deben

responder todas las preguntas.

Aspectos bioldgicos
éCuantas
convulsiones tiene?

¢Cuantos
medicamentos toma
para la epilepsia?

¢Qué edad tenia
cuando le empezé la
epilepsia?

¢éSe ha encontrado la
causa de su epilepsia?

¢Qué tan grave le ha
dicho el médico que
es su epilepsia?

¢Ha tenido
dificultades para
dormir por la noche
debido a la epilepsia o
a los medicamentos?

1
Diaria (una o mas
diarias)

4 0 mas

Menos de 1 mes
de vida

Ya encontraron la
causa, que es muy
mala y no tiene
tratamiento

Extremadamente
grave

Todo el tiempo

2
Semanal (una
0 mas por
semana, pero
no todos los
dias
3

Delmesal
ano

Ya
encontraron
la causa, es
muy mala
pero tiene
tratamiento

Muy grave

Casi todo el
tiempo

Puntaje
3
Mensual (1 0
mas al mes,
pero no todas
las semanas.

Delafioa5
anos

Lo estudiaron
mucho, pero
no han
encontrado la
causa, pero
parece ser
mala

Regular

Muchas veces

4
Entreunay
varias en el
ultimo afio , no
todos los meses

1 pero aun no
controla
completamente
la epilepsia

De 5 a9 afos

Lo estudiarony
no han
encontrado la
causa, pero
parece ser buena

Poco grave

Algunas veces

5
Desde hace meses
no tiene
convulsiones

1 medicamento que
lo tiene bien
controlado o no
toma medicamentos
porque ya no los
necesita

Después de los 9
afios

Se hicieron estudios
y se encontré que la

causa en buena
(benigna)

No es grave

Nunca
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Disefio de una escala para evaluar calidad de vida en nifios y adolescentes con epilepsia.
ECAVINAE-LICCE

Las siguientes preguntas se deben marcar segun lo ocurrido en las Ultimas 4 semanas Marque con

una X

Aspectos sociales
éLa epilepsia ha cambiado el
funcionamiento de su familia?
éSu epilepsia ocasiona gastos
adicionales para la familia?
éLe cuesta llevarse bien con otras
personas de su edad?
¢Ha disminuido la participacidony
desempefio en actividades
recreativas por ejemplo deportes,
artes y otras?
¢Cémo ha sido la respuesta del
sistema de salud para el manejo
de su epilepsia?

Aspectos psicolégicos
¢Coémo cree que es la aceptacion
dela familia con su epilepsia?
¢Usted ha estado mas
preocupado o alterado?

¢Usted ha estado triste?

éSu familia ha estado mas
preocupada que antes por su
epilepsia?

¢Coémo cree que ha sido su
comportamiento (irritabilidad,
mal genio, agresividad) del nifio?
éLos medicamentos le han
causado molestias que afecten su
estado de animo?

éLos medicamentos le han
causado molestias que afecten el
estado de animo de sus
familiares?

1
Todo el
tiempo
Todo el
tiempo
Todo el
tiempo

Todo el
tiempo

Muy mala

1
Muy mala

Todo el
tiempo
Todo el
tiempo

Todo el
tiempo

Muy malo

Todo el
tiempo

Todo el
tiempo

2
Casi todo el
tiempo
Casi todo el
tiempo
Casi todo el
tiempo

Casi todo el
tiempo

Mala

2
Mala

Casi todo el
tiempo
Casi todo el
tiempo

Casi todo el
tiempo

Malo

Casi todo el
tiempo

Casi todo el
tiempo

Puntaje
3
Muchas
veces
Muchas
veces
Muchas
veces

Muchas
veces

Regular

Puntaje
3

Regular

Muchas
veces
Muchas
veces

Muchas
veces

Regular

Muchas
veces

Muchas
veces

4
Algunas
veces
Algunas
veces
Algunas
veces

Algunas
veces

Buena

4
Bien

Algunas
veces
Algunas
veces

Algunas
veces

Bueno

Algunas
veces

Algunas
veces

Nunca

Nunca

Nunca

Nunca

Muy
buena

5

Muy bien

Nunca

Nunca

Nunca

Muy
bueno

Nunca

Nunca
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Aspectos
escolares/laborales

La asistencia al colegio o
al trabajo es:

éLos profesores han
facilitado su proceso de
aprendizaje si estudia, o
su empleador ha
facilitado su labor si
trabaja?

éLos compafieros de
clase o de trabajo han
facilitado su estancia en
el colegio o trabajo?

¢éLos profesores o
empleadores conocen y
comprenden su
condicién?

¢Cémo ha sido su
capacidad para
concentrarse?

¢éSe acuerda facilmente
de lo aprendido en las
tareas y/o evaluaciones?

éSus compafieros de
clase o de trabajo se han
burlado de usted o lo
han tratado mal?

¢Usted considera que la
epilepsia puede evitar
gue consiga un trabajo o
cupo universitario en el
futuro?

Nunca ha
asistido a la
escuela o
trabajo o ya
no asiste

Nunca o no
estd
estudiando
ni
trabajando

Nunca o no
estd
estudiando
ni
trabajando
Nunca o no
estd
estudiando
ni
trabajando

Muy mala

Nunca o no
estd
estudiando
Todo el
tiempo o no
estd
estudiando
ni
trabajando

Todo el
tiempo

Asiste

ocasionalmente

Algunas veces

Algunas veces

Algunas veces

Mala

Algunas veces

Casi todo el
tiempo

Casi todo el
tiempo

Puntaje
3

Ha asistido
menos de la
mitad del afio
o si estudia
estda en un
curso que no
le corresponde

Muchas veces

Muchas veces

Muchas veces

Regular

Muchas veces

Muchas veces

Muchas veces

4

Ha asistido
mas de la
mitad del afio
y si estudia
esta en el
curso que le
corresponde

Casi todo el
tiempo

Casi todo el
tiempo

Casi todo el
tiempo

Buena

Casi todo el
tiempo

Algunas veces

Algunas veces

139

Asiste

normalmente y

si estudia esta
en el curso

correspondiente

a su edad

Todo el tiempo

Todo el tiempo

Todo el tiempo

Muy buena

Todo el tiempo

Nunca

Nunca
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Manual de calificacion ECAVINAE LICCE de 11 a 17 afios

Todos los puntos de la escala seran calificados asi:
Pésimo: 1 punto

Malo: 2 puntos

Regular: 3 puntos

Bueno: 4 puntos

Excelente: 5 puntos

Calificacidn de la escala 11 a 17 afios:
Pésimo: 26-38 puntos

Malo: 39-64 puntos

Regular: 65-90 puntos

Bueno: 91-116 puntos

Excelente: 115-130 puntos

Disefio de una escala para evaluar calidad de vida en nifios y adolescentes con epilepsia.

ECAVINAE-LICCE
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