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TITULO

EVALUACION DE CALIDAD DE VIDA E iNDICE DE DISCAPACIDAD EN
PACIENTES CON ARTRITIS IDIOPATICA JUVENIL.



INTRODUCCION

La Artritis Idiopatica Juvenil (AlJ) es la enfermedad reumatolégica mas
frecuente en la infancia, de etiologia desconocida, con inicio anterior a los 16 afios
de edad y persistencia de artritis por lo menos de 6 semanas de duracién
caracterizada por inflamacion, dolor, rubor, incremento de temperatura y limitacion

funcional de la articulacion.

Se encuentra dentro del grupo de las enfermedades cronicas, donde el
diagnéstico y el tratamiento han tenido grandes avances, incrementando la
expectativa de vida de los pacientes con ésta enfermedad; influyendo en la calidad
de vida en forma significativa, por lo que es preciso evaluar a los pacientes con AlJ
en forma integral, valorando la capacidad fisica, el contexto social, la salud mental,
las caracteristicas clinicas y demogréaficas de los pacientes, la adaptacion cultural,

fisica y psicolégica asi como su integracion familiar.

Motivo por el cual el término de Calidad de Vida en la actualidad ha cobrado
vital importancia en el prondstico y evolucion de la AlJ, contando en el momento
actual para su analisis instrumentos para su evaluacién con confiabilidad, factibilidad

y validez para su aplicacion.

Destacando que el paciente con AlJ y el familiar directo deberdn emitir el juicio
perceptivo de la calidad de vida mediante la aplicacién de encuestas basados en la
version Mexicana del Childhood Health Assessment Questionnaire (CHAQ), del Child
Health Questionnaire (CHQ) y la encuesta COOP-DARMOUTH para obtener el
indice de discapacidad, valorando por igual la salud global, la actividad fisica
funcional y cotidiana, el bienestar emocional, social y psicolégico del paciente con
AlJ que acuda al Hospital Infantil de México Federico Gomez, modificando con ello el
interés del médico reumatélogo pediatra no solo por la sobrevida y el tratamiento del

paciente sino ademas por el bienestar biopsicosocial del individuo.



ANTECEDENTES

ARTRITIS IDIOPATICA JUVENIL
DEFINICION:

La Artritis Idiopatica Juvenil es la enfermedad reumatoldgica mas comun en la
infancia ademas de ser una de las enfermedades crénicas mas frecuentes e
importantes como causa de discapacidad a corto y largo plazo, caracterizada
predominantemente por artritis periférica, con una patogénesis inmunoinflamatoria,

posiblemente activada por contacto con un antigeno o antigenos externos *.

Es un grupo heterogéneo de artritis de etiologia desconocida que comienza
antes de los 16 afios de edad y persiste por lo menos durante 6 semanas, con
inflamacién del espacio articular que se acompafia de aumento de volumen, rubor,
dolor e incremento de la temperatura y con limitacion de arcos de movilidad

articular.}>3

A través del tiempo y segun los diferentes grupos de estudios se han
realizado diversas clasificaciones para la artritis en la infancia. Ha sido problematico
estandarizar criterios para las diversas denominaciones hechas por los grupos de
estudio.

En 1970, el Colegio Americano de Reumatologia (ACR), clasificé a la artritis
de la infancia con la denominacién de artritis reumatoide juvenil tomando en cuenta
la duracién de la enfermedad y la edad limite.> *° En 1977, la Liga Europea contra el
Reumatismo (EULAR) en la conferencia sobre el cuidado del nifio reumatolégico en
Oslo, propuso el término artritis cronica juvenil para el grupo heterogéneo de
desordenes que se presentaban como artritis juvenil y factor reumatoide positivo.*®
En 1993 el comité de estadificacion pediatrico de la Liga Internacional de
Asociaciones de Reumatologia (ILAR) establecidé la clasificacion de las artritis
idiopatica juvenil. ” En 1997 la clasificacion de la ILAR en Durban realizé el

consenso para la nomenclatura de la AlJ.% % 2 101



La comparacion de las clasificaciones de la artritis en la infancia se establece

de la siguiente manera: *?

ACR EULAR ILAR
Artritis reumatoide juvenil Artritis crénica juvenil Artritis idiopatica juvenil
e  Sistémica . Sistémica . Sistémica
. Poliarticular . Poliarticular . Poliarticular FR —
. Pauciarticular . Pauciarticular . Poliarticular FR +
Artritis psoriasica juvenil . Oligoarticular

Persistente
Extendida
Artritis psoriasica
Entesitis relacionada a artritis

Otras artritis

En el 2001 la Liga Internacional de Asociaciones de Reumatologia (ILAR)
realizo en Edmonton, Canad4, la mas reciente revision de la clasificacion de la Artritis
Idiopatica Juvenil con el fin de esclarecer las definiciones de cada categoria y
mejorar la congruencia entre los criterios de inclusion y exclusion, estableciendo lo

siguiente. 31415

CRITERIOS DE EXCLUSION PARA LA AlJ:

Posibles criterios de exclusion para cada categoria

a).-Psoriasis o una historia de Psoriasis en un pariente de primer grado

b).-Artritis en un paciente con HLA-B27 positivo en un paciente con comienzo
después de los 6 afos de edad.

c).-Espondilitis anquilosante, entesitis relacionada a artritis, sacroileitis con
enfermedad inflamatoria intestinal, Sindrome de Reiter, 0 uveitis aguda anterior, o
historia de una de estas alteraciones en un pariente de primer grado.

d).-Presencia de factor reumatoide (FR) en dos ocasiones al menos con diferencia de
tres meses.

e).-Presencia de AlJ sistémica en el paciente.



CLASIFICACION DE LA ARTRITIS IDIOPATICA JUVENIL

ARTRITIS SISTEMICA

Artritis en una o mas articulaciones con o precedida de fiebre de por lo menos

2 semanas de duracion, cotidiana de por lo menos 3 dias y acompafiada por uno o
mas de los siguientes hallazgos:

1.- exantema eritematoso evanescente

2.- crecimiento de linfaticos generalizado

3.- hepatomegalia y/o esplenomegalia

4.- Serositis

Exclusiones: a, b, ¢, d.

OLIGOARTRITIS

Artritis con afeccibn de una a cuatro articulaciones durante los primeros 6

meses de la enfermedad. Clasificada en:

1.- Oligoartritis persistente: que afecta no mas de 4 articulaciones durante el curso de
la enfermedad.

2.- Oligoartritis extendida: afecta a mas de cuatro articulaciones después de los
primeros 6 meses de la enfermedad.

Exclusiones: a, b, ¢, d, e.

POLIARTRITIS (FACTOR REUMATOIDE NEGATIVO)

Artritis que afecta 5 0 mas articulaciones durante los primeros 6 meses de la

enfermedad con un factor reumatoide negativo.

POLIARTRITIS (FACTOR REUMATOIDE POSITIVO)

Artritis que afecta 5 6 mas articulaciones durante los primeros 6 meses de la
enfermedad con 2 o mas examenes factor reumatoide positivo con 3 meses de
evolucion.

Exclusiones: a, b, c, e.



ARTRITIS PSORIASICA
Artritis y psoriasis o artritis y por lo menos 2 de los siguientes hallazgos:
1.-Dactilitis

2.-onicolisis o lesiones puntiformes en ufias
3.-Psoriasis en un familiar de primer grado

Exclusiones: b, ¢, d, e.

ENTESITIS RELACIONADA A ARTRITIS
Artritis y entesitis, o0 artritis o entesitis con por lo menos 2 de los siguientes

hallazgos:

1.- Historia de dolor de la articulaciébn sacro iliaca y/o inflamacion dolorosa
lumbosacra.

2.- Presencia de antigeno HLA-B27 positivo

3.- Inicio de la artritis en un varén de mas de 6 afios de edad.

4.- Uveitis anterior aguda (sintomatica).

5.-Historia de espondilitis anquilosante, entesitis relacionada a artritis, sacroileitis con
enfermedad inflamatoria intestinal, Sindrome de Reiter, 0 uveitis anterior aguda en
un pariente de primer grado.

Exclusiones: a, d, e.

ARTRITIS INDIFERENCIADAS

Otros tipos de artritis que no entran en la clasificacion previa.
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CALIDAD DE VIDA

La calidad de vida ha cobrado importancia a través de los afios en la
poblacion pediatrica con enfermedades crénicas como lo es la AlJ, padeciendo los
efectos de la enfermedad y del tratamiento, mostrando una mayor sobrevida del

mismo.% 1’

En 1984 la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) define a la salud como el
completo estado de bienestar fisico, mental y social, y no solo la ausencia de
enfermedad, evolucionando el térmico desde una definicion conceptual hasta un
método objetivo, los cuales mediante cuestionarios o instrumentos; generan escalas

e indices que permiten medir las dimensiones que conforman el estado de salud.

Actualmente, la salud de un nifio se evalia més alla de su capacidad fisica
tomando en cuenta su contexto social y su salud mental. Las mediciones estan
basadas en encuestas directas a los pacientes, con referencia al inicio de la

enfermedad, su diagndstico y a los cambios de sintomas a través del tiempo.*® 1"

La calidad de vida consiste en la sensacion de bienestar que puede ser
experimentada por el paciente pediatrico y que representa la suma de sensaciones
subjetivas y personales del “sentirse bien”. En el area médica el enfoque se limita a
la relacionada con la salud, éste término permite distinguirla de otros factores y esta
principalmente relacionado con la enfermedad de la AlJ, en este sentido, los
pacientes pediatricos requieren evaluaciones con relacién a la mejoria o al deterioro

de su estado funcional y su calidad de vida, *®

La mayoria de las conceptualizaciones de la calidad de vida incluyen las
dimensiones del funcionamiento fisico, funcionamiento social, salud mental, y
percepciones generales de salud, conceptos importantes tales como vitalidad, dolor,

funciones cognitivas que se asumen en estas caracteristicas, estas areas pueden ser
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influenciadas por las experiencias personales, creencias, expectativas Yy

percepciones. 2

Debido a que la calidad de vida se basa en mediciones con una carga
variable de subjetividad, se requiere de métodos de evaluacion validos, reproducibles
y confiables. Actualmente contamos con métodos objetivos que mediante
cuestionarios generan escalas e indices que permiten medir las dimensiones que

conforman el estado de salud. *’

Existen dos tipos de instrumentos: los genéricos que permiten evaluar grupos
y poblaciones con diversos diagnésticos, y los especificos; que son de mayor
utilidad para medir el impacto de una enfermedad especifica. Los instrumentos para
medir la calidad de vida disponibles actualmente son confiables y constituyen una

herramienta complementaria para evaluar la respuesta al tratamiento.*” *°

La artritis idiopética juvenil, puede conducir a la inhabilidad fisica y a la
reduccion de la calidad de vida. La evaluacion de los mismos se ha realizado a
través de ensayos clinicos, estudios epidemioldgicos y programas médicos finales
importantes. Sin embargo, hay pocos instrumentos validados para medir la calidad

de la vida en relacién a la salud de los nifios.

Los instrumentos relacionados a una enfermedad especifica se han
desarrollado durante los 10 dltimos afios, en la artritis idiopatica juvenil el
cuestionario relacionado a la salud de la nifez CHQ se ha utilizado para dicha
evaluacion.”

Los cuestionarios genéricos se pueden utilizar independientemente de la
presencia de la enfermedad, permitiendo medir la calidad de la vida de la poblacién
pediatrica en general y su impacto, y comparar la carga impuesta por diversas

enfermedades ya estudiadas. ***’
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Existen algunas experiencias en México sobre la aplicacion de encuestas de
calidad de vida. En 1991, en un tercer nivel de atencion, con el fin de investigar el
apego al tratamiento en pacientes con padecimientos crénicos, se disefid un
cuestionario, util y de facil aplicaciéon, para evaluar las tensiones y molestias que
origina su enfermedad en su entorno familiar, escolar y social. En 1993 Cardiel y
colaboradores validaron la version en espafiol del cuestionario The Health
Assessment Questionnaire Disability index (HAQ-DI) version en espafiol, el cual fue
aplicado a 97 pacientes con diagndstico de artritis reumatoide residentes de la ciudad

de México y del area metropolitana.

En 1994, Abello-Banfi y colaboradores validaron la versién en espafiol del
cuestionario: The Arthritis Impact Meassurement Scales (AIMS) version en espafiol
en 97 pacientes con diagndéstico de artritis reumatoide con residencia en la ciudad de

México y area metropolitana con resultados positivos.

En 1996, en un tercer nivel de atencidon se determind la validez del
Cuestionario COOP-Dartmouth para evaluar el estado funcional biopsicosocial en
escolares y adolescentes con enfermedad crénica, encontrandose con validez de
consenso, de apariencia de contenido y de construccion, encontrandose que la

mayoria de los pacientes presentaron muy buen estado funcional.*®

En 1999 se realiz6 la evaluacion de la calidad de vida en pacientes
pediatricos con enfermedades cronicas mediante el empleo de cuestionarios
especificos y genéricos como el COOP-Dartmouth y la encuesta de salud general del
nifio en el Hospital Infantil de México Federico GOmez, en donde los pacientes
encuestados obtuvieron en general de una buena a muy buena calidad de vida.?

En el 2006 se realiza una evaluacion de la percepcion de la calidad de vida
en pacientes escolares y adolescentes con enfermedad crénica en un hospital de
tercer nivel aplicando el cuestionario COOP-Dartmouth, encontrandose una regular

calidad de vida en los pacientes con enfermedad crénica.®
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CUESTIONARIO PARA EVALUAR LA CALIDAD DE VIDA Y EL INDICE DE
DISCAPACIDAD EN NINOS CON AlJ (CHAQ-CHQ).

ANTECEDENTES:

El cuestionario de la salud de nifio (CHAQ) es un instrumento genérico
desarrollado por Miller y colaboradores, que adaptaron el Health Assessment
Questionnaire (HAQ) para su uso en nifios; creandose de esta forma el CHAQ en
1987 y en 1990 Singh y colaboradores modificaron extensivamente esta version,
mediante la aplicacién de un nuevo tipo de respuesta “no aplicable”.?>?* teniendo la
validez y confiabilidad para medir la calidad de vida y la funcionalidad del estado de

salud en los nifios en general.

El cuestionario inicialmente  se utiliz6 en la evaluacibn de otras
enfermedades, en la actualidad se cuenta con la validacion de la utilidad del CHAQ
en artritis idiopética juvenil, el cual se ha traducido y adaptado en 15 paises
internacionales, conservando sus caracteristicas principales a través de diversos

lenguajes y culturas.?®**

El CHAQ ha sido validado en pacientes pediatricos con enfermedades
reumatoldgicas, con artritis idiopéatica juvenil, dermatomiositis, espéndilo artropatias.
Originalmente validado por la poblacion de habla inglesa en los Estados Unidos y
Canad4a, posteriormente presentandose traducciones y adaptaciones culturales en

mas de 60 lenguas diferentes o dialectos, con reporte recambios minimos.?

En 1994, Len Claudio, Goldenberg José y colaboradores, validaron el CHAQ y
lo correlacionaron con los valores clinicos y de laboratorio utilizando como variables
comunes el indice de la actividad, numero de articulaciones afectadas, clase
funcional de la ACR, y la eritrosedimentacion, utilizando una escala visual anéloga
(VAS) aplicado en la version portuguesa del CHAQ, encontrdndose en los nifios un
indice de CHAQ de 0.96 y en los parientes de 0.96 con una p < 0.01 y con una

valoracion de la escala visual adaptativa de 0.48 con una p <0.01.%

14



En 1997, Goycochea-Robles MV, Gardufio E. J. y colaboradores realizan la
validacion de la version del CHAQ Mexicano en pacientes pediatricos
correlacionando dicho cuestionario con la actividad de la enfermedad, con la escala
funcional de artritis juvenil y la clase funcional de Steinbrocker en 55 nifios con una
duracion de la enfermedad de 3.3 + 2.2 afios, encontrandose mayor frecuencia AlJ
poliarticular 78%, oligoarticular 13%, sistémico 9%, observandose mayor clase
funcional Il 49%, con actividad de la enfermedad 47% y remisién de la misma 53%, la
escala media del CHAQ fue de 0.77 con un rango de 0.01 a 2.25, la correlacién con
la clase funcional fue de .62, con una p <0.01 y el indice de actividad de 0.4 con una
p <0.0001.%°

En 1988 Moroldo Martha B., De Cunto Carmen y colaboradores, realizaron la
validacién del CHAQ traducido al espafiol argentino y adaptado a los patrones
culturales de los pacientes con artritis idiopética juvenil, realizando una encuesta en
70 padres de nifios con AlJ y 22 nifios sanos (controles) en la fase de validacion;
resultando el indice de discapacidad promedio para los pacientes con AlJ de inicio
sistémico, poliarticular u oligoarticular de 0.64, 0.32 y 0.1 respectivamente, los
controles sanos hicieron un promedio de 0.2, la correlacion clinica result6é entre 0.4 y

0.9 demostrando cambios minimos respecto a los estudios originales.?’

De 1998-2000 se realiz6 al igual que muchos paises, la version mexicana del
CHAQ, considerado como un instrumento especifico de salud para medir la
capacidad funcional de las actividades diarias en los nifios con artritis idiopética
juvenil y la versién mexicana del cuestionario relacionado a la salud del nifio (CHQ)
considerado como un instrumento geneérico disefiado para capturar el bienestar
fisico y psicosocial de la poblacion infantil independientemente de la enfermedad

subyacente.

La versiéon mexicana del CHAQ-CHQ fue considerado como una herramienta
confiable, y valida para evaluar la calidad de vida, el indice de discapacidad

funcional, fisica y psicosocial de los nifios con AlJ. El estudio validado se realiz6é con
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los miembros mexicanos de la Organizacién Internacional de Ensayos en
Reumatologia Pediatrica (PRINTO), apoyados por la union europea, quienes
después de obtener la aprobacion de las diferentes instituciones participantes y el
consentimiento de los padres de los nifios realizaron el estudio de casos y controles
de abril de 1998 a marzo del 2000 incluyendo a pacientes pediatricos con AlJ de
inicio sistémico, oligoarticular persistente y extendida, y poliarticular (segun criterios

de Durban). Y los controles consistieron en nifios sanos de 6 a 18 afios de edad.?®

Las caracteristicas demograficas y clinicas de los pacientes correspondieron a
182 pacientes. 89 nifios con AlJ (inicio sistémico 26%, poliarticular 47%, oligoarticular
extendido 13.5%, oligoarticular persistente 13.5) y 93 nifios sanos. Se concluyé que
los pacientes con AlJ de inicio sistémico y poliarticular presentaron un grado mas alto
de discapacidad y dolor y una calidad de vida mas bajo comparados con los nifios
sanos, encontrandose que el indice de discapacidad en la AlJ de inicio sistémico fue
de 1.3 + 0.9, poliarticular de 1.4 + 0.9, oligoarticular extendida de 0.8 + 0.7,
oligoarticular persistente de 0.7 + 0.5, los nifios controles sanos de 0.2 + 0.3. la
escala de la percepcion del dolor en AlJ de inicio sistémico fue de 2.8 + 3.1,
poliarticular 4.1 + 3.2, oligoarticular extendida 3.9 + 2.6, oligoarticular persistente 1.5
+ 2.1, los controles sanos de 0.3 + 0.9, observandose en todos las variables una p
<0.01.

La escala de calidad de vida fisica encontrada en AlJ de inicio sistémico fue
de 44.9 + 11.6, poliarticular de 43.7 + 7.9, oligoarticular extendida 48.0 + 9.7,

oligoarticular persistente 45.6 + 11.5, controles sanos 55.3 + 3.0.

La escala de calidad de vida psicosocial fue en AlJ de inicio sistémico de 48.0
+ 6.3, poliarticular 43.7 + 7.9, oligoarticular extendida 42.1 + 6.9, oligoarticular

persistente de 44.9 + 10.1, controles sanos 49.2 + 8.3, con una p <0.05.

El cuestionario del CHQ versién mexicana derivada de la version espafiola

discrimind clinicamente entre los pacientes sanos y los pacientes con JIA con inicio
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sistémico e inicio poliarticular que tenia un bienestar fisico y psicosocial mas bajo

comparado a los pacientes sanos.?

De enero de 1999 a mayo del 2000, miembros franceses de la organizacion
PRINTO, realizaron la validacion del CHAQ en 2 grupos de edades utilizando
estudios longitudinales mediante el andlisis con el método rasch, con escalas

ordinarias.?®

De febrero del 2000 a Octubre del 2001, Brasil Tatiana B., Machado Claudia SM.
y colaboradores, realizaron la validacion del CHAQ-CHQ PF50 en 36 pacientes con
AlJ; asociando el indice de actividad como 1(activo), 2(estable), 3(inactivo), 4(en
remision); los parametros clinicos y de laboratorio, con el nimero de articulaciones
con actividad, con el numero de articulaciones limitadas, con los niveles de
laboratorio de actividad inflamatoria (velocidad de eritrosedimentacion) y la

capacidad funcional especifica.

Encontrdndose mayor indice de discapacidad en la AlJ poliarticular de 1.25,
respecto a la oligoarticular de 0.8, la calidad de vida fue mas baja en la poliarticular
en el indice fisico de 18.6 respecto a 39.1 de la oligoarticular, el indice psicosocial
fue de 36.3 respecto a 50.7 de la oligoarticular; la eritrosedimentacién fue mayor en

la AlJ poliarticular de 28 mm respecto a la oligoarticular de 13.°

En el 2006 reporta Moretti C, Viola S., Ruperto N., Raveli A. y colaboradores
reporta el estudio del CHAQ para comparar la sensibilidad relativa de las medidas
especificas de condiciobn de la enfermedad con el resultado de la inyeccion intra-
articular del corticoesteroide después de 6 meses en pacientes con AlJ.*! Al igual se
ha correlacionado el CHAQ con las diferencias minimas clinicamente importantes en
la AIJ.%
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CARACTERISTICAS:

1. Proposito: Determinar el estado de salud en nifios con AlJ.

2. Contenido: Actividades de la vida diaria, considerado por el juicio de expertos
ser importante (y a menudo dificil) para los nifios con artritis.

3. Informacién del revelador: Obtenido del articulo original del Health
Assesstmen Questionnaire (HQA) modificado por Singh G, Athreya BH.

4. Versiones: Se ha traducido El CHAQ y validado para el uso en otras culturas
e idiomas, incluyendo espafiol, portugués, italiano, holandés, sueco, y
noruego.

5. Numero de evaluaciones en escala. El indice de la inhabilidad tiene 8
subescalas: vestirse y asearse, levantarse, comer, caminar, higiene personal,
destreza, prension y actividades.

6. Poblacién de desarrollo/blanco: Nifios con artritis juvenil, 1-18 afios de la
edad.

7. Otras aplicaciones: EI CHAQ se ha validado para el uso en nifios con
miopatias inflamatorias idiopéticas juveniles.

8. Componentes de indices: Discapacidad, dolor; participacion en el estado de
salud total de la restriccion.

9. Método de aplicacién: Por entrevista dirigido a los nifios mayores de 8 afios
y/o dirigido al familiar acompafiante

10. Entrenamiento. No requiere ningun entrenamiento especifico.

11.Tiempo de aplicacion minima: Aproximadamente 10 minutos.

12.Equipo complementario: Ninguno.

13. Costo/disponibilidad. Ningan costo cuando esta utilizado para los propositos
de la investigacion.

14. Escala: Categorico, basado en cémo el nifio ha tenido ejecucion de cada
tarea durante la Ultima semana, valorando la dificultad.

15.Gama de respuestas. La escala 0-3. 0 [ sin cualquier dificultad; 1 [0 con una
cierta dificultad; [0 2 con mucha dificultad; 0 3 incapaz hacer. El nifio o el
padre marcan “no aplicable” si la tarea estd mas alla de la edad de desarrollo

del nifio.
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MODO DE APLICACION

1. Método de anotacion. manual
2. Parte I: INDICE DE DISCAPACIDAD

En la parte de arriba de cada evaluacion de escalas determina el puntaje
ya descrito para esa categoria Si el encuestado indica la necesidad de la ayuda o
el uso de una ayuda de realizar una tarea, la cuenta minima para la categoria es
2, Lacuenta global para los 8 escalas es el indice de discapacidad (0-3).
3. Parte Il: INDICE DE DOLOR O MALESTAR
4. Parte lll: ESTADO DE SALUD

Se mide en escalas separadas de 15 centimetros. La distancia del extremo
izquierdo de la escala a la marca del encuestado es medida en centimetros y
multiplicada por 0.2 para calcular la calificacion, con una gama posible de 0-3. El
indice de dolor y del estado de salud puede ser calificados de 0-100 puntos.

5. Necesidad de leer el cuestionario que describe el desarrollo del CHAQ. 3
INTERPRETACION DE RESULTADOS:

El CHAQ determina el indice de discapacidad con la escala de 0 a 3, el

mayor indice de dificultad nos indica mayor grado de discapacidad.®**

Cada una de estas areas es evaluada de acuerdo a 3 componentes:
1).-El grado en el cual las funciones diarias son dificiles de realizarse.
2).-Reporta el uso de dispositivos especiales para realizar la actividad.

3).-actividades para las cuales requiere de otras personas.

El indice de discapacidad es calculado por la suma de las puntuaciones de

todas las areas y dividiendo éstos por el nimero de las areas contestadas.?®

El dolor es medido con una escala analoga visual a 15 cms. Entre el valor de
0= Sin dolor y 100= Dolor muy intenso, al igual que el estado de salud asociado a la

discapacidad 0= se desenvuelve muy bien y 100= se desenvuelve muy mal.
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Acorde con articulo original se medird en cms. La marca registrada por el nifio

y se multiplicara por 0.2 para obtener el valor de 0 a 3.

Finalmente la escala del CHAQ sera calculado por la suma del indice de
discapacidad y del indice del dolor y el resultado sera dividido entre 2, la
interpretacion correspondera a que cuanto mas alta es el valor de resultado, es peor

la condicién del nifio.?®

Fieldman y colaboradores sugieren la interpretacion de los indices de
discapacidad en leve, moderada y severa y los niveles minimos de cambio para

indicar la mejoria o el deterioro en las capacidades funcionales del nifio.>

INFORMACION PSICOMETRICA:

CONFIABILIDAD:

Consistencia interna (medido por el coeficiente alfa de Cronbach con 0.94) demostré
una confiabilidad en el indice de discapacidad de 0.96 con una correlacion de
Spearman de 0.79 y una p <0.002.

VALIDEZ.
Validez del Contenido: EI CHAQ original distinguid entre diversos subtipos de AlJ:
el indice de discapacidad eran 0.28 (pauciarticular); 1.37 (poliarticular); y 1.46

(sistémico).

Validez de la construccion.

Validez de los grupos controles estudiados: El grupo de control de 22 nifios sanos
registrd 0 en los indices de discapacidad y del dolor, indicando la capacidad del
CHAQ de discriminar nifilos con y sin JRA.

Validez convergente. Significativo®
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CUESTIONARIO COOP-DARTMOUTH
DEFINICION

El cuestionario es un instrumento de medicion de calidad de vida que nos
permite determinar el estado biopsicosocial de la poblacién pediatrica, el cual ha sido

validado en pacientes con enfermedad cronica.

ANTECEDENTES
En México en 1996 Lopez G y colaboradores en un hospital de tercer nivel,

sometié a validez el cuestionario para su respectiva aplicacion.®

En 1999 Toledo Bahena M., Avila Figueroa y Nandi Lozano ME. realizaron en
el Hospital de México Federico Gémez la evaluacion de la calidad de vida en
pacientes pediatricos con enfermedades crénicas como diabetes mellitas tipo 1,
asma bronquial, leucemia linfoblastica aguda y pacientes infectados con el virus VIH
mediante el cuestionario especifico COOP- Dartmouth. Obteniéndose como

resultado una calidad de vida de buena a muy buena.?

En el 2006, Turrubiates Flores M., Ponce Carmona JL, Martinez G. MC
realizaron la aplicacion del COOP-Dartmouth para la evaluacion de la percepcion de
la calidad de vida y de atencién a la salud en nifios escolares y adolescentes con
enfermedad crénica como leucemia linfoide aguda, insuficiencia renal cronica,
tumores solidos en un hospital de tercer nivel obteniéndose como resultado una

calidad de vida regular.*®

En los pacientes con enfermedad cronica como la AlJ es importante realizar
evaluaciones periddicas de su estado funcional o calidad de vida , para lo cual no es
suficiente el medir variables biolégicas , ya que necesitamos un estudio integral del
paciente que involucre también el estado psicoldgico y social del mismo, sin embargo
en México tenemos el problema de que no se ha realizado la validacion del COOP-
Dartmouth en pacientes con artritis idiopatica juvenil, motivo por el cual se realiza

dicho estudio de investigacion.
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CARACTERISTICAS:

1.-Evalla la calidad de vida de los pacientes escolares y adolescentes
2.-Evaltia 8 dimensiones:
e Salud fisica
e Salud mental
e Funcionalidad en las actividades sociales
e Funcionalidad en las actividades de rol o papel
e La percepcion general del sentirse bien
e Dolor
e Imagen corporal y satisfacciéon con la atencién a la salud
3.-Se evaltia mediante 13 preguntas siguientes:
e Actividades que pueda realizar durante 10 minutos
e Frecuencia con la que ha platicado con alguien de la familia sobre sus
sentimientos
e Frecuencia de sentimientos de tristeza o desanimacion
¢ Relaciones con sus amigos
e Frecuencia de necesidad de ayuda de algun familiar para su cuidado
e Problemas con otras personas por su forma de ser
e Frecuencia de acudir a la escuela
e Forma de haber pasado emocionalmente durante el mes
e Sentimiento al llegar al hospital
e Grado de cansancio al momento de realizar la encuesta
e Percepcion del dolor al llegar al hospital
e Percepcion de la apariencia fisica

e Percepcion de la calidad de atencion a la salud en el hospital (Anexo III)
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MODO DE APLICACION

1.-Método de anotacion. Manual

2.-Se aplica la evaluacion mediante una escala analoga visual.

La Salud Fisica se evallua mediante la pregunta ¢ Cual de las siguientes actividades
has podido realizar por lo menos durante 10 minutos? Con valor de 1 a 5, (1= correr
muy rapido, 2= correr rapido, 3= caminar a paso regular 4= caminar a paso lento y 5.-

caminar a paso muy lento).

3.-La Salud Mental se evalia mediante 2 preguntas:
¢,Con qué frecuencia has platicado con alguien de tu familia sobre lo que sientes? las
respuestas con valor de 1 a 5 (1= todo el tiempo, 2= la mayor parte del tiempo, 3=
algunas veces, 4= muy pocas veces, 5= casi hunca).
¢ Con qué frecuencia te has sentido triste o desanimado (a)? las respuestas con valor
de 1 a 5 (1= nunca, 2= pocas veces, 3= algunas veces, 4= la mayor parte del tiempo,

5= todo el tiempo).

4.-Funcionalidad en las actividades sociales: Se evalla mediante 2 preguntas:

¢, COmo son las relaciones con tus amigos? Las respuestas con un valorde 1 a5 (1=
muy buenas, 2= buenas, 3= regulares, 4= malas, 5= muy malas).

¢,Con que frecuencia ha estado alguien de tu familia contigo para cuidarte cuando
necesitas ayuda? Cada respuesta con un valor de 1 a 5 (1= todo el tiempo, 2= la

mayor parte del tiempo, 3= algunas veces, 4= pocas veces, 5= casi hunca).

5.-Funcionalidad de las actividades de rol o papel: Se evalia mediante 2
preguntas:

¢, Tu forma de ser o de actuar te ha causado problemas con otras personas?

¢,Con que frecuencia vas a la escuela? Ambos con valores de 1 a 5 (1= casi nunca,

2= pocas veces, 3= algunas veces, 4= la mayor parte del tiempo, 5= todo el tiempo).
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6.-Percepcién general del sentirse bien: Se evalla mediante 3 preguntas:
¢,Como la has pasado?, ¢Como te sientes hoy?, y ¢Qué tan cansado (a) te sientes
hoy? Todos con un valor de 1 a 5 (1= muy bien, 2= bien, 3= regular, 4= mal, 5= muy

mal).

7.-Percepcidn del dolor: Se evalia mediante la pregunta:
¢,Cuanto dolor tienes hoy? Las respuestas con un valor de 1 a 5 (1= ninguno, 2=

dolor muy leve, 3= dolor leve, 4= dolor moderado, 5= dolor severo).

8.-Imagen Corporal: Se evalla con la pregunta:

¢,Como te has sentido con tu apariencia? Las respuestas con un valor de 1 a 5 (1=
muy satisfecho, 2= satisfecho, 3= regularmente satisfecho, 4= poco satisfecho, 5=
insatisfecho (a).

9.-Satisfaccion con la atencién a la salud: Se evallGa con la pregunta:
¢, COmo te sentiste con la atencién que recibiste en este hospital? Las respuestas con

un valor de 1 a 5 (1= muy bien, 2= bien, 3= regular, 4= mal, 5= muy mal).

INTERPRETACION DEL RESULTADO:

El cuestionario COOP Dartmouth evalia la calidad de vida, mediante la
sumatoria de todos los valores obtenidos determinandose de la siguiente manera: a
mayor puntuaciéon menor calidad de vida.

e 13-23 puntos= Calidad de vida muy buena
e 24-35 puntos= Calidad de vida buena

e 36-47 puntos= Calidad de vida regular

e 48-59 puntos= Calidad de vida mala

e 60-65 puntos= Calidad de vida muy mala.*®*’
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

De acuerdo al indice de discapacidad ¢cual es la calidad de vida de los
pacientes con artritis idiopatica juvenil que acuden a la Clinica de Enfermedades

por Dafio Inmunolégico del Hospital Infantil de México Federico Gémez?.
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JUSTIFICACION

La Artritis Idiopatica Juvenil puede conducir a la inhabilidad fisica y por tanto
afectar la calidad de vida.

En la actualidad son pocos los instrumentos validados para medir el indice de
discapacidad y la calidad de vida en nifios, no existiendo trabajo de investigacion en
México que identifique dicha relacion en pacientes con AlJ, siendo importante su
evaluacion; ya que la identificacion de los factores mas afectados en escolares
y adolescentes con AlJ nos permitira realizar una evaluacibn y generar

recomendaciones preventivas, terapéuticas y de rehabilitacion psicosocial
Motivo por el cual se decide realizar dicho trabajo, mediante la aplicacion de
la encuesta CHAQ, CHQ version mexicana, asi como la encuesta COOP-Darmouth

para obtener tal fin.

Nos permite por igual observar el indicador de calidad de vida como parte
integral de la calidad de atencion médica.
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OBJETIVO

GENERAL.:
¢ |dentificar la calidad de vida de acuerdo al indice de discapacidad en el
paciente con artritis idiopéatica juvenil mediante la aplicacion de una escala

analoga visual.

ESPECIFICOS:

¢ Identificar si el mayor indice de discapacidad presenta relacion con el tipo de

inicio de la enfermedad.
e Conocer la 6 las caracteristicas que mas afectan la percepcién de la calidad

de vida en los pacientes con AlJ que acuden a la consulta externa de la

Clinica de Enfermedades por Dafio Inmunoldgico.
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MATERIAL Y METODOS

a) Disefio de Estudio:

e Estudio descriptivo y transversal.

b) Poblacién elegible: Pacientes pediatricos con diagnéstico de artritis idiopatica

juvenil.

c) Poblacion objetivo (muestra): Los pacientes con diagnéstico de artritis idiopética
juvenil que acuden a la consulta de reumatologia pediatrica del Hospital Infantil de

México Federico Gomez.

d) Periodo de estudio: 1°. de Septiembre del 2006 al 31 de Mayo del 2007.

e) Sitio: Clinica de Enfermedades por Dafio Inmunolégico del Hospital Infantil de
México Federico Goémez. Instituto Nacional de Salud de tercer nivel de atencién

médica, ensefianza e investigacion.

f).-Criterios de seleccion:

CRITERIOS DE INCLUSION:

1.- Pacientes que cursen con artritis idiopatica juvenil

2.- Pacientes tratados en la Clinica de Enfermedades por Dafio Inmunoldgico del
Hospital Infantil de México Federico Gomez.

3.- Edad: 8 a 16 afios.

4.- Ambos sexos

5.- Que sepan leer y escribir

6.- Pacientes sin hospitalizaciones previas en las Ultimas 4 semanas o que dicha
hospitalizacién sea menor de 24 horas.

7.- Pacientes que acudan a la consulta externa en el periodo de estudio.

8.- Nifios menores de 8 afios con padres que sepan leer y escribir.
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CRITERIOS DE EXCLUSION:

1.-Pacientes que no cursen con artritis idiopatica juvenil

2.-Pacientes referidos por interconsulta de una unidad hospitalaria distinta al Hospital
Infantil de México Federico Gémez.

3.-Pacientes que no se encuentren en edad escolar.

4.-Pacientes con edad mayor de 16 afos.

5.-Pacientes que no comprendan las preguntas de las encuestas.

6.-Pacientes con antecedente de hospitalizacién previa en las Ultimas 4 semanas y
con estancia intrahospitalaria mayor de 24 horas.

7.-Nifios menores de 8 afos con padres analfabetas.

CRITERIOS DE ELIMINACION:

1.- Pacientes que no acepten participar en el estudio

g) Tamafio de la muestra:

Correspondera a todos los pacientes que acudan a la consulta externa de la Clinica
de Enfermedades por Dafio Inmunologico con el diagnéstico de artritis idiopética
juvenil y que cumplan con los criterios de inclusion del presente estudio en el periodo

comprendido del 1°. de septiembre del 2006 al 31 de mayo del 2007.

h) Variables:
e Tipo de artritis al diagnostico: se consignard en oligoarticular persistente,
oligoarticular extendida, poliarticular con factor reumatoide positivo, poliarticular
con factor reumatoide negativo y de inicio sistémico.
e Tipo de artritis de acuerdo a evolucién: se consignara como oligoarticular
persistente, oligoarticular extendida, poliarticular, sistémica.
e Tiempo de evolucion de la enfermedad al momento del estudio: determinado
en meses
e Edad al inicio de la enfermedad: en afio
e Edad al momento de realizar estudio: en afos

e Género: masculino o femenino
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Numero de articulaciones afectadas

Estado actual de la enfermedad: activo o inactivo

Estado de salud global del paciente

Actividad fisica

Actividades cotidianas (vestirse y asearse, levantarse, comer, caminar, higiene

personal, destreza, prension, otras actividades).

Percepcion del dolor

Comportamiento

Bienestar

Autoestima

Relacién familiar

DEFINICION OPERACIONAL:

EDAD

Definicion: Tiempo de vida en afios y meses cumplidos a la fecha de la aplicacion de
los instrumentos de medicion.

Variable: Cuantitativa, discreta

SEXO
Definicion: Fenotipo obtenido por la exploracion fisica

Variable: Cualitativa, nominal

CALIDAD DE VIDA:
Definicion: Concepto multidimensional que incluye salud global, actividad fisica,
actividades cotidianas, percepcion del dolor, el comportamiento, bienestar,
autoestima, situaciéon familiar mediante la aplicacion de preguntas dirigidos al
familiar del paciente con diferentes opciones de respuesta y diferentes valores
preestablecidos, dependiendo del puntaje obtenido se categoriza la percepcion de la
calidad de vida en :

e 81-100% Muy buena

e 61-80% Buena
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e 41-60% Regular
e 21-40% Mala

Variable: Cuantitativa, discreta.

Concepto multidimensional que incluye evaluacion de salud fisica, salud
mental, funcionalidad en las actividades sociales, de rol o papel; percepcion general
del sentirse bien, dolor, imagen corporal y satisfaccion con la atencién de la salud,
mediante la aplicacion de 13 preguntas dirigidas y contestadas exclusivamente por el
paciente con AlJ, cada pregunta con cinco opciones de respuesta y cada una de
ellas con un valor de 1-5, mediante una escala analoga visual. Dependiendo del
puntaje obtenido se categoriza la percepcion de la calidad de vida por el paciente en:

e 13-23 Muy buena
e 24-35 Buena

e 36-47 Regular

e 48-59 Mala

e 60-65 Muy mala

Variable: Cualitativa ordinal

DISCAPACIDAD:

Definicion: Concepto multidimensional que incluye la evaluacion de las actividades
cotidianas como vestirse y asearse, levantarse, comer, caminar, la higiene personal,
la destreza, la prension, y la percepcion del dolor mediante la aplicacion de 8
preguntas con diferentes opciones de respuesta y diferentes valores preestablecidos.
Con resultados posibles de 0a 3.0

Variable: Cuantitativa, discreta.
DIMENSIONES: Ver Anexo Il (corresponde a estructura de preguntas y posibles

respuestas de los cuestionarios emitidos para la obtencién de la calidad de vida y el

indice de discapacidad en los pacientes pediatricos con AlJ.)
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i) Andlisis estadistico

Se utilizar4 el programa SPSS 15 realizando andlisis descriptivo con porcentajes y
frecuencias para sexo, categoria diagndstica, dimensiones de percepcion de calidad
de vida, edad, asi como comparacion de la calidad de vida entre el sexo masculino y
femenino.

Para resumir las variables demograficas y clinicas se empleard estadistica
descriptiva con tablas de frecuencias para las variables nominales, y medidas de
tendencia central y dispersion para las variables con distribucion normal.

Se realizaran frecuencias simples y proporciones de las variables estudiadas

j) Factibilidad.

En el Hospital Infantil de México Federico Gomez cuenta con 140 pacientes con
diagndstico de artritis idiopatica juvenil, por lo tanto es factible el nimero de muestra.
Cuenta con servicio de reumatologia pediatrica para la evaluacién y control de los
pacientes con artritis idiopética juvenil

Se cuenta con el apoyo del departamento de informatica y bioestadistica para la
consulta de bancos de informacion. Las encuestas se aplicaran en el consultorio
asignado para la Clinica de Enfermedades por Dafio Inmunolégico, el cual sera

aplicado por el médico residente encargado de la tesis.

k) Consideraciones éticas:

El estudio se realizara con el principio de respeto a los pacientes, mediante la
autorizacion de los padres a través de un consentimiento informado, acordando
participar conjuntamente en €l de manera voluntaria, comprometiéndonos a respetar
la privacidad y la confidencialidad de los mismos.

Aclarando que los pacientes no corren ningun riesgo al contestar el cuestionario
aplicado, y por el contrario otorgara un beneficio en caso necesario de ser evaluados
y requieran la valoracibn por el servicio de rehabilitacion y por el servicio de

psicologia.
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RESULTADOS

Se aplicaron 83 encuestas a pacientes pediatricos que acudieron a la clinica
de enfermedades por dafio inmunolégico del Hospital Infantil de México Federico
Gomez con el diagndstico de artritis idiopatica juvenil en el periodo comprendido del
1° de septiembre al 31 de Mayo del 2007, en cuanto a la distribucién por sexo la
frecuencia correspondié a 31 pacientes masculinos (37.3%) y 52 pacientes
femeninos (62.7%) estableciéndose una relacion de 1:1.6 respectivamente (Grafica
), con una edad promedio en el sexo masculino de 11.3 afios (rango de 6-17 afios) y
en el sexo femenino de 12.1 afios (rango de 7-18 afos) sin diferencia estadistica
significativa, siendo la mayor frecuencia de presentacién de la artritis idiopatica
juvenil de inicio poliarticular en 68 pacientes (82.0%) seguidos de la artritis sistémica

en 9 (10.8%), y en menor frecuencia el inicio oligoarticular 6 (7.2%)(Anexo |, Tabla I).

Mediante la aplicacién de la encuesta analoga visual COOP-Darmouth se
obtuvo que la percepcion de la calidad de vida correspondié con mayor frecuencia a
una buena calidad de vida 41 pacientes (49.39%), muy buena 35 (42.16%), regular 5
(6.0%), y mala calidad de vida en 2 (2.45%), haciendo notar que ninguno de los
pacientes encuestados percibi6 muy mala calidad de vida (Anexo |, Tabla Il). Las
dimensiones mas afectadas en dicha encuesta correspondieron a la percepcion
general del sentirse bien, la salud mental y las funciones de actividades sociales,

siendo la menos afectada la satisfaccion de la atencién a la salud (Anexo |, Gréfica Il)

Encontramos que la artritis idiopatica juvenil de inicio poliarticular fue la méas
afectada respecto a la calidad de vida de los pacientes, identificando una

significancia estadistica de p< 0.016

El indice de discapacidad obtenido por la escala del CHAQ fue con mayor
frecuencia de 0 a 1.9 (sin discapacidad) en 67 pacientes (80.72%), 15 pacientes
(18.07%) presentaron una discapacidad leve, 1 paciente (1.21%) presentd

discapacidad moderada y ninguno de los pacientes encuestados presentd
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discapacidad severa (Anexo I, Tabla Ill). En relacion al indice del dolor referido por
los pacientes el 71% (59) no refirid dolor al momento de la encuesta, 22.9% (19
pacientes) dolor leve, 4.9% (4 pacientes) dolor moderado, 1.2% (1 paciente) dolor
severo (Anexo |, Tabla IV), el indice de desenvolvimiento no se vio afectado en
81.9% de los pacientes (68), 12% present6 una afeccion leve (10 pacientes), 4.9%
moderado y 1.2% (1 paciente) severo (Anexo |, Tabla V); estableciendo una relacion
proporcional de la afeccion entre el indice de discapacidad y desenvolvimiento.
Mediante la aplicacion del cuestionario CHAQ se identificd que las
dimensiones mas afectadas correspondieron a la realizacion de las actividades
cotidianas del paciente, afectando al igual el grado de destreza y actividades que
implican el asearse y vestirse bien por parte del paciente pediatrico, siendo menos
afectada las dimensiones de las actividades con apoyo de algun instrumento, las

actividades del caminar y comer en forma adecuada. (Anexo |, Gréfica Ill).

En cuanto a la distribucion de la salud global por percepcion de los familiares
mediante la aplicacion de la encuesta CHQ la apreciacion de los padres correspondio
a una salud muy buena en 36 pacientes (43.4%), regular 25 pacientes (30.1%), muy
buena 11 pacientes (13.3%), mala 6 pacientes (7.2%) y 5 pacientes (6.0%)
percibieron excelente salud global (Anexo |, Tabla VI), estableciéndose una
proporcion similar entre la apreciaciéon del paciente pediatrico encuestado y la

percepcién del familiar.

Respecto a la apreciacion del dolor por parte de los padres se encontré6 que
en el 42.2% (35 padres) percibian que sus hijos no presentaban dolor, 32.6% (27
padres) dolor leve, 16.7% (13 padres) dolor moderado y 9.8% (8 padres) dolor
severo, correspondiendo a una relacidon similar en la apreciacion de los hijos
correspondiente a 71%(59 pacientes) sin dolor, 22.9% (19 pacientes) con dolor leve,
4.9% (4 pacientes) dolor moderado y 1.2% (1 paciente) dolor severo (Anexo |,
Gréfica V).
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En la valoracion de la actividad fisica de su hijo los padres apreciaron
mediante la aplicacion de la encuesta CHQ-PF50 que en promedio el 65.6% (54
padres) no presentaron limitacién fisica alguna, 22.9% (19) reportaron algo limitado
la actividad fisica de su hijo, 6.7% (6) limitado y en el 4.8% (4) muy limitados para el
desempefio de actividades fisicas. En proporcion similar fue lo observado en el
aspecto del desarrollo de actividades cotidianas respecto al tipo, cantidad, realizacién
y problemas fisicos para la realizacién de tareas escolares o actividades con sus
amigos.

En cuanto al comportamiento de los pacientes, los padres apreciaron que los
anicos rubros afectados algunas veces en el 43.4% (36 padres) los hijos
frecuentemente discuten en el nucleo familiar, en el 48.2% (40 padres) los hijos
presentan mal comportamiento, respecto al bienestar del paciente se observé que los
rubros afectados percibidos por el padre correspondieron en mayor frecuencia a que
el hijo frecuentemente se encuentra enfadado o molesto y frecuentemente se
encuentra a punto de llorar en el 36.1% (30 padres) y 31.3% (26 padres)

respectivamente.

En el aspecto de autoestima, la salud del hijo respecto a los demas y la

relacion con la familia en su mayoria no se encontré afeccion de los mismos.

Respecto a la correlacion del CHAQ con el tipo de artritis idiopatica juvenil de
inicio poliarticular se encontré una p < 0.026 siendo una importante signifancia

estadistica.
El COOP-Darmouth y el CHAQ respecto a la apreciacion objetiva y subjetiva

de la calidad de vida en relacién al indice de discapacidad fue significativa con una
P < 0.001.
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DISCUSION

Debido a los avances médicos en el campo de la pediatria tenemos en la
actualidad una poblacion pediatrica creciente portadora de enfermedades
reumatoldogicas como la artritis idiopatica juvenil, siendo en la clinica de
enfermedades por dafio inmunologico del Hospital Infantii de México Federico
Gomez la principal enfermedad cronica en el grupo de escolares y adolescentes, por
lo que es de interés evaluar a esta poblacion, ya que por su capacidad cognitiva es
capaz de evaluar su propia percepcion de calidad de vida y no sélo la apreciacion o

percepcion por parte de los padres.

Encontrandose en nuestro estudio, buena calidad de vida en el 49.39%, muy
buena calidad de vida en un 42.16% regular calidad de vida en el 5% y mala calidad
de vida en el 2.45%. Siendo en forma global la dimensiébn mas afectadas la
percepcion general del sentirse bien, seguida de la salud mental, funcionalidad en las
actividades sociales, funcionalidad en las actividades de rol o papel, dolor, salud
fisica, imagen corporal y la satisfaccion con la atencion a la salud. Encontrandose
por igual buena calidad de vida en el estudio realizado en 1996 por Lépez, Valois y
colaboradores en un hospital de tercer nivel en escolares y adolescentes con
enfermedad crénica, en donde el diagnostico se les realizO 6 meses previos a la
encuesta. ©® al igual que Velarde-Jurado y colaboradores en 1996, Toledo BME,
Nandy Lozano y colaboradores en 1999 encontraron buena a muy buena calidad de

vida en pacientes pediatricos con enfermedades crénicas

Kuczynski E, Silva y colaboradores en el 2003 *” en un estudio brasilefio
realizado en escolares y adolescentes con enfermedad crénica y Turrubiates Flores,
Ponce Carmona en 2006 en un hospital del tercer nivel ®® en un estudio realizado en
escolares y adolescentes con enfermedades cronicas encontraron regular calidad de

vida en pacientes con diagnosticos posteriores a un afio de evolucion.
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Por lo que creemos que este contraste entre buena y regular calidad de vida se debe

al mayor tiempo posterior al diagnéstico asi como al mayor tiempo de tratamiento.

En nuestro estudio se encontré que la percepcion general del sentirse bien, la
salud mental, la funcionalidad de las actividades sociales, del rol o papel fueron las
dimensiones mas afectadas, en el estudio realizado por Turrubiates y colaboradores
en un hospital del tercer nivel en el 2006™® l|a salud fisica, el dolor y la imagen
corporal fueran las dimensiones mas afectadas por los pacientes. Por lo que
creemos que los pacientes con enfermedad cronica Terminal, el mal pronéstico y la
afeccion de diferentes aparatos y sistemas afectan con mayor frecuencia la salud
fisica y por ende mayor dolor respecto a enfermedades crénicas de aspecto

reumatologico.

El indice de discapacidad obtenido por el CHAQ correspondié en nuestro
estudio de 0 a 0.9 en el 80.72%, de 1- 1.9 en el 18.07%, de 2 a 3 en el 1.21%,
situacion similar se observo en el estudio de Len Claudio; Goldenberg y
colaboradores en 1994 reportando un indice de discapacidad de 0.96 con una
p<0.01, (23)

Goycochea-Robles y colaboradores en la validacion del CHAQ Mexicano en
pacientes pediatricos en 1997 encontrando el valor medio del indice de discapacidad
de 0.77 con un rango de 0.01 a 2.25, con reporte de frecuencia de AlJ Poliarticular
en el 78%, oligoarticular en el 13%, y sistémico en el 9% #® en nuestro estudio se
reporto la frecuencia de AlJ poliarticular en el 82%, sistémico 10.8%, oligoarticular
7.2% con un indice de discapacidad en promedio similar al validado en la version
mexicana del CHAQ.

De 1998-2000 los miembros mexicanos de la Organizacion Internacional de
Reumatologia pediatrica (PRINTO) validan la versibn mexicana del CHAQ,
reportando la frecuencia de la AlJ de inicio sistémico 26%, poliarticular 47%,

oligoarticular extendido 13.5%, oligoarticular persistente 13.5%, encontrandose que
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el indice de discapacidad en la AlJ de inicio sistémico fue de 1.3 + 0.9, poliarticular
de 1.4 + 0.9, oligoarticular extendida de 0.8 + 0.7, oligoarticular persistente de 0.7 +
0.5. ® en nuestro estudio coincide la mayor frecuencia de la AlJ de inicio
poliarticular, siendo diferente la presentacion en orden de frecuencia de la artritis
sistémica y la oligoarticular, con un indice de discapacidad en promedio similar al
reportado en la versién mexicana del CHAQ de la organizaciéon PRINTO.

Ademas en nuestro estudio la correlacion del CHAQ y el COOP-Darmouth fue
significativo con una p< 0.0001, sin encontrarse en otras referencias dicha evaluacion
con una apreciacion objetiva y subjetiva de la calidad de vida e indice de
discapacidad de los pacientes encuestados.

Por lo que es de relevancia destacar que la evaluacion de la percepcion de
calidad de vida, el indice de discapacidad y las dimensiones mas afectadas, nos
permitiran identificar las necesidades de salud no cubiertas; estimulando el desarrollo
de estrategias de intervencion eficaces , asi como la generacion de
recomendaciones aplicables a intervenciones preventivas, terapéuticas y de
rehabilitacion psicosocial considerando el manejo integral vital para el mejoramiento

del estado de salud y por ende una adecuada calidad de vida de nuestros pacientes.
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CONCLUSIONES

El paciente con artritis idiopética juvenil con un menor indice de discapacidad
presenta una mejor calidad de vida, siendo posible su evaluacién mediante la

aplicacion de una escala analoga visual.

El mayor indice de discapacidad presenta mayor relacibn con la artritis

idiopatica juvenil de inicio poliarticular.

La percepcion de las dimensiones de la escala analoga visual (COOP-
Darmouth) se relacionan en forma positiva con la apreciacion objetiva del
familiar mediante la encuesta CHAQ en relacion a la salud global y el indice

de dolor.

La dimension mas afectada en la calidad de vida fue la percepcion general del
sentirse bien, la menos afectada fue la calidad de atencién a la salud,
asumiendo con ello una satisfaccion en la atencion a la salud brindada en

nuestro servicio a los pacientes con artritis idiopatica juvenil.
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ANEXO I: RESULTADOS

GRAFICA |. Distribucién por sexo de pacientes encuestados con AlJ en el
Hospital Infantil de México Federico Gémez.
n=83

60

50 +

NUM DEPACIENTES

MASCULINO FEMENINO

n=Poblacion total de pacientes
encuestados

*=Total de pacientes de acuerdo al sexo

% =Porcentaje de pacientes de acuerdo al

Tabla Il: Distribucién de acuerdo a la calidad de vida de los pacientes
encuestados en el Hospital Infantil de México Federico Gédmez.

CALIDAD DE VIDA PUNTOS NUMERO DE PACIENTES
n=83 (%)

MUY BUENA 13 — 23 35 (42.16)

BUENA 24 — 35 a1 (49.39)

REGULAR 36 — a7 5 (6.00)

MALA 48 — 59 2 (2.45)

MUY MALA 60 — 65 o (0)

n=Poblacion total de pacientes encuestados
% =Porcentaje de pacientes de acuerdo a la calidad de vida.

Tabla Il: Distribucién de acuerdo a la calidad de vida de los pacientes
encuestados en el Hospital Infantil de México Federico Gémez.

CALIDAD DE VIDA PUNTOS NUMERO DE PACIENTES
n=83 (%)

MUY BUENA 13 — 23 35 (42.16)

BUENA 24 — 35 41 (49.39)

REGULAR 36 — 47 5 (6.00)

MALA 48 — 59 2 (2.45)

MUY MALA 60 — 65 o (0)

n=Poblacién total de pacientes encuestados
%=Porcentaje de pacientes de acuerdo a la calidad de vida.
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GRAFICA II: Distribuciéon de dimensiones afectadas en la calidad de vida.
n= 83

DIMENSIONES COOP-Darmouth

SATISFACCION ATN. SALUD

IMAGEN CORPORAL

SALUD FISICA

DOLOR

FUNCION ACT ROL O PAPEL

FUNCION ACT SOCIAL

SALUD MENTAL

PERCEPCION GRAL. DEL SENTIRSE BIEN

o 100 200 300 400 500 600

m PUNTUACION COOP-Darmouth

n = Poblacién total encuestada

QO Total puntuacién de la encuesta COOP-Darmouth.

Tabla Ill: Distribucién del indice de discapacidad en los pacientes
encuestados en el Hospital Infantil de México Federico Gémez.

DISCAPACIDAD INDICE DE NUMERO DE PACIENTES
DISCAPACIDAD n=83 (%)
SIN DISCAPACIDAD 0—0.9 67 (80.72)
LEVE 1.0-1.9 15 (18.07)
MODERADA 2.0-2.9 1 (1.21)
SEVERA 3.0 o (0)

n=Poblacién total de pacientes encuestados
%=Porcentaje de pacientes de acuerdo al indice de discapacidad.

Tabla IV: Distribucién del indice de dolor en los pacientes encuestados en el
Hospital Infantil de México Federico Gémez.

DOLOR INDICE DE DOLOR NUMERO DE PACIENTES
n=83 (%)
SIN DOLOR 0 —0.9 59 (71.0)
LEVE 1.0-1.9 19 (22.9)
MODERADO 2.0-2.9 a 4.9)
SEVERO 3.0 1 .2)

n=Poblacién total de pacientes encuestados
%=Porcentaje de pacientes de acuerdo al indice de discapacidad.




Tabla V: Distribucion del indice de desenvolvimiento en los
pacientes encuestados en el Hospital Infantil de México Federico

Gomez.
DESENVOLVIMIENTO iINDICE DE NUMERO DE PACIENTES
DESENVOLVIMIENTO n=83 (%)
SIN AFECCION 0—0.9 68 (81.9)
LEVE 1.0-1.9 10 (12.0)
MODERADO 2.0-2.9 4 “4.9)
SEVERO 3.0 1 .2)

n=Poblacién total de pacientes encuestados
% =Porcentaje de pacientes de acuerdo al indice de discapacidad.

GRAFICA lll: Distribucion de dimensiones afectadas en la evaluacién de la discapacidad

DIMENSIONES DEL CHAQ

REQUIEREN INSTRUMENTO [ 7] 28
CAMNAR e 36

COMER |

145

REQUIEREN AYUDA 1 151
LEVANTARSE | ] 54
HIGIENE PERSONAL | 174
PRENSION | 1101

VESTIRSE Y ASEARSE 1110

DESTREZA | 1119
ACTIVIDADES COTIDIANAS ] 140

0 20 40 60 80 100 120 140

@ PUNTOS DEL CHAQ

160

. Childhood Health Assessment Questionnaire
. n= Poblacion total encuestada
. Puntuacion obtenida del cuestionario CHAQ.

Tabla VI: Distribucién de la salud global en base a la percepcién de
los familiares encuestados en el Hospital Infantil de México
Federico Gomez.

SALUD GLOBAL NUMERO DE PERSONASS
n=83 (%)
EXCELENTE 5 (6.0)
MUY BUENA 11 (13.3)
BUENA 36 (43.4)
REGULAR 25 (30.1)
MALA 6 (7.2)

n=Poblacion total de pacientes encuestados
%=Porcentaje de pacientes de acuerdo al indice de discapacidad.
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NUM. DE PERSONAS ENCUESTADAS

GRAFICO V: Relacion de percepcion del dolor entre el familiar y el paciente

encuestado.
n =83

SIN DOLOR LEVE MODERADO SEVERO

ESCALA DE DOLOR

n=Poblacioén total de pacientes encuestados
Pacientes encuestados (%) frecuencia

« Familiares encuestados (%) frecuencia.
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CUESTIONARIO PARA LA EVALUACION DEL ESTADO DE SALUD EN LA INFANCIA

ciertas activitades, marque “No aplicable”, Por favor afiada todos los comentarios que desee al final,

Sia Con Con INCAPAZ
NINGUNA  POCA

dificultad  dificultsd . dificuling

4 VESTIRSE Y ASEARSE

5 |LEs su nifio capaz de...:?

6 | Vestirse, incluso amarrar agujetas y abrochar botones o a 8] 8]
7 } Lavarse el pelo o o u] a
8 | Quitarse los calcetines o o a =]
9 | Cortarse las ufias o o a a
10 LEVANTARSE

11 Es su nifio capaz de...:?

12L Levantarse de una silla baja o del piso a a

13| Acostarse o levantarse de una cama o cuna o a a o
14 COMER

15 Es su nifio capaz de...:7

16} Cortar un trozo de came o a O a
171 Lievarse una taza o vaso o ka boca o a a o
18(. Abrir una caja de cercal nueva m] a (] a
19 CAMINAR

20);Es su nifio capaz de...:?

21| Caminar en una superficie plana [u] a a s}
221 Subir cinco escalones (] [m] & (=]

Por favor marque cualquicr ayuda o recurse que gencralmente use su hijo para de las

NO
MUCHA  de realizar APLICABLE

ooo oo oooo

oo

Bastén [0 - Aditamentos para vestirse (ganchos para jalar
cierre,calzador de zapatos, eic.)

Andadera O -a de lapices 0 wtensili

Muletas 0 -silla

Silla de ruedas O - Otros (Especificar; b]

IPor favor marque cualquier categoria para la cual en general su nifio necesite ayuda de otras personas debido s sus
enfermedad.

Vestido y amreglo personal
Levantarse

[} -C;m
0 - Caminar

Estamos interesados en saber como afecta la enfermedad del niflo en su capacidad para la fucién en la vida diaria. En las siguientes
preguntas,escoja la respuesta que describa mejor las actividades de su nifio, (promedio diario) DURANTE LA ULTIMA
SEMANA. Para contestar solo tome en cuenta las dificultades que sean debidas a la enfermedad. Si por su edad el nifo no realiza

ooo o

[31] Sin Con Con  INCAPAZ  NO
NINGUNA POCA MUCHA  de realizar APLICABLE
dificultad dificultad  dificuliad
32 HIGIENE PERSONAL
33 L Es su mifio capaz de...: 7
“rmymwwdudmrpn u] m] 0 =] ]
“rTmrunbcmd.ﬂimnwundm 8] o 8] [} u]
36{ Sentarse y levantarse del excusado o bacinica o u] [u} =) a
37} Lavarse los dientes o a a 8] o
38L Peinarse o cepillarse el pelo o [m] 0o [m] [m]
38 DESTREZA
40]; Es su niflo capaz de...:?
41} Alcanzar y levantar un objeto pesado, como la mochila sobre 5] o o a O
su cabeza 1
42 Agacharse para alcanzar una prenda del piso o a a a o
43{ Ponerse un sueter cermado o a u] u] 5]
441 Mover el cucllo sobre ¢l hombro para ver atrds o o m] o o
45| PRENSION
46 . Es su niflo capaz de...:? .
47 L Escribir o garabatear con una pluma o un lapiz u] a a o 0
481 Abrir las pucrtas de un autombvil o o o o o
49|-Desupu frascos que han sido previamente abierios 0o o =] ] 8]
S0} Abrir o cerrar las Haves del agua 0 5] a [} o
51} Abrir y cerar una puerta moviendo la perilla (] n] a o 5]
52 ACTIVIDADES
531 Es su nifio capaz de...:?
54| Hacer mandados y compras o 0 o w} [m]
55| Subir y bajar de un camién o microbis o o o o O
561 Manejar bicicleta o triciclo 0 o m] =] o
574 Hacer quehaceres del hogar o o u] o 0o
5B} Correr y jugar o o 0 8] o
59 Por faver marque cuslquier ayuda o recurso que generalmente use su hijo para de las
60 Levantarse del excusado O] - Barraen la bafera [u]
61} Sentarse en la baftera O - Utensilios para alcanzar objetos O
62} Abridor de tarros O - Utensilios en el bano ]
63 [Por favor ma rque cualquier categoria para la cual en general su niflo necesite de ayuda de otras personas debido a su
enfermedad
64} Higiene [ - Prensar y abrir cosas o
65| Alcanzar objetos O - Mandados y quehaceres o
661, Cudnto dolor piensa usted que su nifio ha tenido a causa de su enfermedad DURANTE LA SEMANA PASADA?
[Marque una cruz (X) sobre la linea de abajo.
67 Sindolor 0} —{ 100 Dolor muy intenso
68 [Valore come se en su vida diaria,
Marque con una cruz (X) sobre la linea de abajo.
69 [se muy bien 0 - | 100 Sed muy mal
1990 Original version Siagh G ef al. 1997 Cross-cultural dnpicd version Gaycachea-Rables MV ¢t al for PRINTO

Il OXANYV

0§ 4dOHO-OVHO OIdVNOILSENO



1 CUESTIONARIO DE SALUD INFANTIL SEXTO APARTADO: BIENESTAR |
: Evtuacin 'é;:h':;;”“’"“' 90| continuncibn s enamers i lsta de diferentesestadon de inimo que puede tener o aikon.
i 81l Durante|as iltimas 4 semanay ;Con qué frecuencia se hh sentido su hofa)?
3 INSTRUCCIONES Todoeltempo Con fecoencia Algasveees Poessveess  Nunca
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ANEXO 1lI: CUESTIONARIO COOP-DARMOUTH

SALUD MENTAL

DURANTE EL ULTIMO MES
ACon qué frecuencia has platicado con alguien de tu familia sobre
lo que sientes 7

TODO EL TIEMPO L]

LA MAYOR PARTE DEL TIEMPO

A

—t

ALGUNAS VECES

MUY POCAS VECES

N

CASI NUNCA,

BBEOE
W Y Y b

DURANTE EL ULTIMO MES
LCon qué frecuencia te has sentido triste o desanimado(a)?

NUNCA

®

|
N
I

POCAS VECES

®

ALGUNAS VECES

LA MAYOR PARTE DEL
TIEMFPO

s
v

TODO EL TIEMPO

A

N8 J3='@

SALUD FISICA
|

DURANTE EL ULTIMO MES
&Cual de las siguientes actividades has podido realizar por lo

menos durante 10 minutos ?

CORRER MUY RAPIDO :'-

CORRER RAPIDO & i

CAMINAR A PASO REGULAR

CAMINAR A PASO MUY LENTO

CAMINAR A PASO LENTO @4




FUNCIONALIDAD EN LAS ACTIVIDADES SOCIALES

DURANTE EL ULTIMO MES
L Como son las relaciones con tus amigos™?

MUY BUERNAS

BUEMAS

REGULARES 1

MALAS

m | e

MUY MALAS

DURANTE EL ULTIMO MES
2Con qué frecuencia ha estado alguien de tu familia contigo para
cuidarte cuando necesitas ayuda

TODO EL TIEMPO ﬁ os

LA MAYOR PARTE DEL TIEMPO

ALGUNAS VECES

N NN
1 8;
% N P

POCAS VECES

CASI NUNCA

N
68|
LA

i CUANTO DOLOR TUVISTE AL LLEGAR AL HOSPITAL?
@
MNINGUMNO s

DOLOR MUY LEVE

DOLOR MODERADO

DOLOR SEVERO

e
DOLOR LEVE
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FUNCIONALIDAD EN LAS ACTIVIDADES DE ROL O PAPEL

DURANTE EL ULTIMO MES
£Tu forma de ser o actuar te ha causado problemas con otras
personas?

(%

CASI NUNCA i

{
[/

POCAS VECES

ALGUNAS VECES

A

LA MAYOR PARTE DEL TIEMFPO

TODO EL TIEMPO g

v

DURANTE EL ULTIMO MES
4Con qué frecuencia vas a la escuela?

———¥
SIEMPRE VOY A LA ESCUELA "@"

($
y

A MENUDO VOY ALA ESCUELA

il
0

ALGUNAS VECES VOY A LA
ESCUELA

RARA VEZ VOY A LA ESCUELA

NO VOY A LA ESCUELA

CCC
/

IMAGEN CORPORAL

DURANTE EL ULTIMO MES....
& Como te has sentido con tu apariencia fisica?

1z
MUY SATISFECHO (A) “ \@

SATISFECHO (A)

REGULARMENTE
SATISFECHO (A)

POCO SATISFECHO (A)

INSATISFECHO (A)

58818




PERCEPCION GENERAL DEL SENTIRSE BIEN

LQUE TAN CANSADO (A) TE SIENTES HOY?

4’
J

@

NO ME SIENTO CANSADO (A)

ME SIENTO UN POCO
CANSADO (A) -

@

ME SIENTO REGULARMENTE
CANSADO (A)

(8

ME SIENTO CANSADO (A)

D
Pl

ME SIENTO MUY CANSADO (A) 22

Y

i
i

LCONMO LAS HAS PASADO LAS ULTIMAS 4 SENANAS?

;Como te sentias cuando llegaste al hospital?

Y

@

MUY BIEN ~—

@
BIEN —J\
REGULAR @
MUY MAL %




SATISFACCION CON LA ATENCION A LA SALUD

DURANTE ESTA HOSPITALIZACION
2Como te sentiste con la atencion que recibiste en este hospital?

MUY BIEN |
BIEN \ '
REGULAR

MUY MAL @
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