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CORRELACIÓN Y CONCORDANCIA DE LA CAPACIDAD FUNCIONAL 

MEDIDA POR HAQ Y C-HAQ EN PACIENTES CON ESPONDILOARTRITIS 

JUVENIL 

 

RESUMEN ESTRUCTURADO  

Título: Correlación y concordancia de la capacidad funcional medida por 

HAQ y C-HAQ en pacientes con espondiloartritis juvenil 

Introducción: La espondiloartritis juvenil es aquel grupo de enfermedades que se 

manifiesta inicialmente en edad pediátrica y representa del 15-20% de todos los 

casos de AIJ, diferenciándose de la espondiloartritis del adulto por su predominante 

afección periférica, entesitis y riesgo de evolucionar a EA con el consecuente 

deterioro de calidad de vida, escolaridad, deportes y oportunidades laborales. 

Objetivo: Comparar la utilidad de dos cuestionarios de discapacidad funcional en 

pacientes con espondiloartritis juvenil. 

Justificación: Conocer las discrepancias entre los resultados de estos 

instrumentos permite establecer cuál es la mejor estrategia para valorar la 

capacidad funcional ya sea desde la perspectiva de los padres/tutores o del paciente 

en la valoración de la consulta reumatológica. Además, se puede conocer cuál de 

los cuestionarios refleja mejor la discapacidad funcional en este grupo de pacientes 

y así elegir la herramienta a aplicar en estudios subsecuentes. 

Métodos: Se trató de un estudio analítico secundario de la base de datos del 

ensayo fase III, se revisó la base de datos dirigida a los cuestionarios de capacidad 

funcional. En todas las visitas se realizó valoración clínica, estudios de laboratorio y 

se aplicaron los cuestionarios de C-HAQ, HAQ y BASFI, respondidos por los tutores. 

Para el análisis de comparación se utilizaron los resultados de los cuestionarios a 

la visita basal y final. De los cuestionarios C-HAQ y HAQ se hizo el análisis por ítem 

y por dominio; para la comparación adicional se utilizó el BASFI basal y final. 

Resultados: El cuestionario C-HAQ tuvo una fiabilidad con alfa de Cronbach por 

dominio (0.66) y por ítem (0.77). El cuestionario HAQ tuvo una fiabilidad con alfa de 
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Cronbach por dominio (0.87) y por ítem (0.90). Se identifico correlación moderada y 

significativa entre los dominios de C-HAQ y HAQ. No se encontró concordancia en 

ninguno de los dominios entre C-HAQ y HAQ. La correlación de resultados de C-

HAQ con BASFI fue 0.69. 

 

 

Palabras clave: espondiloartritis juvenil, capacidad funcional, C-HAQ, HAQ, BASFI 
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CORRELACIÓN Y CONCORDANCIA DE LA CAPACIDAD FUNCIONAL 

MEDIDA POR HAQ Y C-HAQ EN PACIENTES CON ESPONDILOARTRITIS 

JUVENIL 

1. ANTECEDENTES         

  

1.1. Generalidades de las Espondiloartritis 

 El espectro clínico del grupo de enfermedades conocido como espondiloartritis 

(EspA) abarca desde grupos bien definidos en adultos como: espondilitis 

anquilosante (EA), espondiloartritis no radiográfica, antes llamada espondiloartritis 

indiferenciada (EspInd), espondiloartrtitis periférica (EsP), artritis psoriásica (APs), 

artritis reactiva (Are), artritis asociada a enfermedad inflamatoria intestinal (EII); 

mientras que en niños  la espondiloartritis juvenil (EspAJ) se incluyen los grupos de 

artritis relacionada a entesitis, artritis psoriásica juvenil y artritis indiferenciada según 

la clasificación de ILAR (Liga Internacional de Asociaciones de Reumatología). 

Todas estas con características compartidas como: compromiso axial, artritis 

periférica, entesitis, uveítis, psoriasis, seronegatividad para autoanticuerpos, 

agregación familiar y positividad para el antígeno leucocitario humano (HLA-B27) 

del complejo mayor de histocompatibilidad (MHC). (1,2) 

La espondiloartritis juvenil, corresponde a la que se manifiesta inicialmente en edad 

pediátrica y representa del 15-20% de todos los casos de AIJ, diferenciándose de 

la espondiloartritis del adulto por su predominante afección periférica, entesitis y 

riesgo de evolucionar a EA con el consecuente deterioro de calidad de vida, 

escolaridad, vida social, deportes y oportunidades laborales. A partir del año 2001 

con la revisión de la clasificación de ILAR, se ha agrupado a los pacientes con 

EspAJ dentro de la categoría de artritis relacionada con entesitis (ERA) y APs juvenil 

(APs), además ha permitido dejar en el grupo de AIJ indiferenciada a un grupo más 

pequeño que serían los casos asociados a EII, ARe juvenil (AReJ). (3,4) 
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Tabla 1 Criterios de clasificación para artritis relacionada con entesitis según ILAR 

Artritis relacionada con entesitis (ILAR) (5) 

Definición: Artritis y/o entesitis y ≥ 2 de las 

siguientes características: 

• Presencia o antecedente de dolor en 

• sacroilíacas y/o lumbalgia 

inflamatoria 

• Presencia de HLA-B27 positivo 

• Inicio de artritis en varón mayor de 6 

años 

• Uveítis anterior aguda (sintomática) 

• Antecedente de enfermedades 

asociadas a 

• HLA-B27 en familiar de primer grado 

Exclusiones: 

Psoriasis en el paciente o en 

familiar de primer grado 

Factor reumatoide IgM 

Artritis sistémica 

Artritis que cumple criterios de 2 

categorías de AIJ 

 

Ilustración 1 Criterios ASAS de clasificación de Espondiloartritis Axial (EsA) 

 

Tomado de ASAS Slide Library 
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Ilustración 2 Criterios ASAS de clasificación de Espondiloartritis Periférica (EsP) 

 

Tomado de ASAS Slide Library 

 

Si bien no existe en la actualidad criterios de clasificación aceptados para la EsAJ 

se puede aplicar en estos casos los descritos por el Grupo Europeo de estudio 

espondiloartritis (ESSG), criterios de Nueva York modificados y criterios de ASAS 

para espondiloartritis axial y periférica. (3,6) 

La limitación de los criterios de clasificación de EsA en adultos, introducidos por 

ASAS 2009 (Sociedad Internacional de Evaluación de Espondiloartritis) radica en 

que para la clase de EsA axial tiene como criterio de entrada el dolor lumbar 

inflamatorio mínimo 3 meses de duración y este tipo de manifestación es poco 

frecuente en la infancia y adolescencia; siendo reportada la presencia de sacroilitis 

solo en 25% en pacientes con EspAJ; como se menciona previamente en estos 

casos el cuadro se caracteriza por un artritis periférica y entesitis, por lo tanto los 

criterios de EsA periférica en la población infantil logran captar hasta el 90% de 

casos. (7) 
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Ilustración 3 Criterios de clasificación ESSG 

 

Tomado de ASAS Slide Library 

 

Ilustración 4 Criterios de Nueva York modificados 

 

Tomado de ASAS Slide Library 

 

1.2. Epidemiología 

La espondiloartrtitis juvenil se presenta a una edad promedio de 9.5 años, con 

predominio del sexo masculino y HLA-B27 positivo entre el 40-70% Según datos del 

estudio realizado puerta a puerta de comunidad en el año 2008 en la Ciudad de 
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México, utilizando el Programa Orientado a la Comunidad para el Control de 

Enfermedades Reumáticas (COPCORD) y con los criterios de Grupo de Estudio 

ESSG se determinó una prevalencia de EsA en mayores de 18 años de 0.6 (IC 0.4-

0.9); de estos el 35 % de casos fueron de inicio juvenil y posteriormente en 

seguimientos se mostró que el 75% de casos cumplía con criterios de Nueva York 

modificados de EA luego de 5-10 años de iniciar su enfermedad. (2,8–10) 

El grupo de Registro de Espondiloartropatías de la Sociedad Española de 

Reumatología (REGISPONSER), analizó un total de 172 pacientes mexicanos entre 

los años 2006-2007, y encontró que la tercera parte de casos tenían inicio juvenil 

(menores de 16 años). (11) 

La manifestación clínica más frecuente de la EspAJ es la artritis, generalmente de 

tipo mono u oligoarticular, periférica, asimétrica en miembros pélvicos hasta el 75% 

de casos, especialmente rodillas, tobillo y tarso. La entesitis en este grupo de 

pacientes tiene mayor valor diagnostico al diferenciarla del resto de AIJ, son 

comúnmente afectadas las entesis de calcáneo y tarso con dolor intenso e 

importante limitación funcional. Entre las manifestaciones extraarticulares destacan 

la uveítis anterior aguda, presentándose en el 20-35% de casos, suele ser unilateral 

y recurrente. En cuanto a lo cardiaco la lesión de válvula aortica se ha encontrado 

con igual frecuencia que en la EsA del adulto. Se puede encontrar sintomatología 

respiratoria de tipo restrictivo por disminución de la expansión torácica ya sea por 

artritis o entesitis. Son hallazgos menos frecuentes la amiloidosis renal 3.7% en 

pacientes con artritis persistente y elevación de reactantes de fase aguda y en 

reportes de casos aislados subluxación atlantoaxoidea como debut de la 

enfermedad. (3) 

 

1.3. Tratamiento 

Mas allá de las medidas generales como educación al paciente y familia, terapia 

física, recomendaciones de terapia recreacional adecuadas para reducir la carga 

física en articulaciones, es importante el inicio de manejo farmacológico de manera 

temprana; que se inicia teniendo en consideración aspectos como:  número de 

articulaciones inflamadas, la presencia de entesitis, la presencia de sacroilitis y 
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afectación de la columna vertebral. Entre las opciones disponibles en la actualidad 

están los antiinflamatorios no esteroideos fármacos (AINE), glucocorticoides, 

fármacos antirreumáticos modificadores de la enfermedad (FARME) y agentes 

biológicos. Los glucocorticoides tienen utilidad limitada y su uso se indica en 

cuadros severos y por corto periodo de tiempo, en caso de uso local para 

infiltraciones en artritis o entesis puede ser como terapia complementaria. En el uso 

de fármacos modificadores de la enfermedad convencionales (FARMEc) la 

sulfazalazina mostro mejoría sintomática, sin cambio en el resto de variables, al 

igual que el metotrexato. (3,12) 

Del grupo de fármacos biológicos estudiados el primero reportado fue con uso de 

infliximab que reporto mejoría clínica de artritis, entesitis, dolor, marcadores 

inflamatorios comparado con placebo. Luego se añadieron estudios con 

adalimumab, etanercept, todos con resultados satisfactorios, pero con seguimientos 

a largo plazo que no son alentadores en cuanto a mantener la respuesta con el 

tiempo. (3) Según los datos de estudio RESPONDIA solo 12% de los casos de EsA 

tenían tratamiento con anti TNF. (11) 

Dentro del seguimiento y respuesta a tratamiento de las Espondiloartritis juveniles 

incluyen evaluaciones globales, conteos articulares, medidas de funcionalidad, 

discapacidad y calidad de vida. (13)  

 

1.4. Valoración de la capacidad funcional en espondiloartritis  

Las enfermedades reumáticas en la infancia se caracterizan por afectar tanto el 

estado de salud y aspecto psicosocial no solo del paciente sino también del entorno 

familiar. De los instrumentos más utilizados para determinar la funcionalidad el más 

utilizado es el C-HAQ que además cuenta con una escala visual (VAS) de 

evaluación global de la enfermedad por el paciente y padres, es un cuestionario 

reproducible, cuenta con confiabilidad y validez establecida en varios ensayos 

previos¸ se ha determinado que tiene buena correlación con escalas de 

funcionalidad como Steinbrocker, recuento articular y actividad de la enfermedad y 

se puede administrar a niños de todas los edades hasta los 18 años. Además, se 

usa en el seguimiento a largo plazo de pacientes con AIJ. (14) 
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• Escala de valoración del estado de salud en niños (C-HAQ) 

El C-HAQ es una escala de capacidad funcional, diseñada para ser respondida por 

el tutor (proxy), esta evalúa la capacidad del niño en 8 dominios que incluyen tareas 

cotidianas durante la semana previa: vestirse y arreglarse, incorporarse, comer, 

andar, higiene, alcanzar, agarrar y actividad; cada uno con al menos dos ítems. 

Cada uno se califica en una escala de 4, desde sin dificultad con puntaje de 0, con 

alguna dificultad da puntaje 1, con mucha dificultad da puntaje 2 e incapaz de 

realizar la actividad con puntaje de 3; además con una categoría de no aplicable 

dependiendo de las actividades y edad del niño. Finalmente se obtiene el puntaje 

de discapacidad que va de 0-3, mientras mayor sea el resultado, mayor es el grado 

de discapacidad. (13) 

Inicialmente fue validado en un estudio observacional y transversal que incluyo 55 

pacientes con artritis reumatoide juvenil (ARJ) donde se evaluó la validez de 

constructo, validez de la traducción y fiabilidad entre test con la versión española de 

C-HAQ; se encontró que la puntuación media de C-HAQ fue de 0.77 (0.01-2.25) y 

la correlación con actividad de la enfermedad fue moderada (r=0.40) y con la clase 

funcional de Steinbrocker (r=0.62) y  con la escala de evaluación funcional de artritis 

juvenil (JAFAS) (r=0.65), considerándose confiable y válida para la evaluación de 

estado funcional físico y psicosocial en este grupo de pacientes. En un estudio 

transversal que incluyó 28 pacientes con diagnóstico de AIJ, Bekkering et al 

encontraron un alfa de Cronbach para C-HAQ  de 0.96. (15,16) 

Fue revalidada como parte de la estrategia PRINTO entre los años 1998-2000 en 

una cohorte de 89 pacientes con AIJ que incluyeron de subtipos: sistémica (26%), 

poliarticular (47%), oligoarticular extendido (13.5%) y oligoarticular persistente 

(13.5%) comparados con 93 niños sanos; demostrando ser una herramienta 

confiable y válida para determinar la funcionalidad en niños con diferentes subtipos 

de AIJ. (15,17) 

• Cuestionario de evaluación de estado de salud en el adulto 

El Cuestionario de Evaluación de la Salud (HAQ) fue originalmente desarrollado en 

1978 por James F. Fries, MD. y sus colaboradores en la Universidad de Stanford, 

actualmente es uno de los instrumentos más utilizados en la evaluación de 
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resultados orientados al paciente tanto en ensayos clínicos y como estudios 

observacionales; aceptado por el Colegio Americano de Reumatología (ACR) para 

identificar la funcionalidad en pacientes con enfermedades reumatológicas mayores 

de 18 años; actualmente disponible en más de 60 idiomas.  

El HAQ contiene el Índice de discapacidad HAQ (HAQ-DI), que es su componente 

más difundido y utilizado; adicionalmente el formulario de HAQ completo incluye 

datos de efectos adversos de fármacos, costos directos y costos indirectos. El índice 

de discapacidad HAQ (HAQ-DI), conjuntamente valora con la escala de visual 

análoga para dolor (EVA) y escala de salud global del paciente (VAS). El nivel de 

capacidad funcional del paciente se valora en 8 dominios como: vestirse, levantarse, 

comer, caminar, higiene, alcance, agarre y actividades habituales que incluye 20 

preguntas, con 4 niveles de dificultad que se puntúa de 0 a 3; así 0 representa sin 

dificultad, 1 con alguna dificultad, 2 con mucha dificultad y 3 incapacidad para cierta 

actividad; si bien los dominios valorados son similares las preguntas son diferentes 

comparadas con el C-HAQ. Este cuestionario se encuentra ampliamente validado 

tanto en su validez de constructo, validez convergente y predictiva en múltiples 

enfermedades; además se ha estudiado su sensibilidad al cambio, fiabilidad de test, 

por ítem y total. (18) 

• BASFI (Índice de capacidad funcional en espondilitis anquilosante) 

El BASFI es un cuestionario autoadministrado que mide la capacidad del paciente 

para realizar 10 ítems de actividades de la vida diaria, consta de una escala que va 

de 0-10 en grados de dificultad; ha sido aplicado y validado en población adulta con 

espondilitis anquilosante con una fiabilidad de 0.89 de acuerdo a su validación 

original, sin embargo, no se cuenta con datos en pacientes con espondiloartritis 

juvenil. (19) 

• Comparación de cuestionarios 

En un estudio reciente se comparó la concordancia de C-HAQ, C-HAQ diseñado 

para adolescentes y HAQ durante la atención inicial de reumatología pediátrica y un 

año después en pacientes con AIJ entre 11 y 19 años de edad, con un total de 100 

pacientes  de todas las categorías de AIJ (de acuerdo a la clasificación de ILAR), 

se aplicaron los formularios de C-HAQ y HAQ a sus tutores y C-HAQ adolescentes 
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a los pacientes, como resultado se encontró un alto nivel de concordancia entre los 

3 respecto a los puntajes totales, por dominios higiene y alcanzar tuvieron mejor 

correlación y menor correlación el dominio de actividades, en pacientes mayores de 

10 años, además en casos de pacientes adolescentes sería mejor utilizar HAQ ya 

que con el paso a edad adulta permite mantener un seguimiento de la capacidad 

funcional y valoraciones subsecuentes. (20) 

 

2. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA 

Siendo que las Espondiloartritis juveniles se manifiestan en un grupo de edad como 

infancia tardía y hacia la adolescencia; dado que en este caso los pacientes son 

capaces de realizar la mayoría de actividades de la vida diaria y no se conoce si los 

instrumentos para identificar la funcionalidad como C-HAQ que ha sido diseñada 

para niños o HAQ-DI validado en adultos, son idóneos para el uso en 

espondiloartritis juvenil. Se desconoce entre las diferentes herramientas disponibles 

cual tiene mejor desempeño en la medición de la capacidad funcional en pacientes 

con Espondiloartrtitis juvenil. 

 Pregunta de investigación: ¿Cuál es la correlación y concordancia de la capacidad 

funcional medida por HAQ y C-HAQ en pacientes con espondiloartritis juvenil? 

 

3. JUSTIFICACIÓN  

El cuestionario de evaluación de salud infantil (C-HAQ) ha sido el más estudiado y 

confiable en población pediátrica, sin embargo, sin conocer las limitaciones para 

correlacionarlo con otros índices. (13)  

En la literatura los resultados en ocasiones son contradictorios sobre el acuerdo en 

cuanto a valoración de discapacidad, dolor, bienestar y calidad de vida entre los 

padres y los niños en pacientes con AIJ, existen pocos datos de estudios específicos 

en paciente con espondiloartritis juvenil. (21) 

Se han reportado también buenas correlaciones entre padres e hijos, sin embargo 

se ha visto también que es más probable que al usar el C-HAQ exista discordancia 

en cuanto a la percepción de la gravedad de enfermedad y estado de ánimo del 

paciente.(14) 
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En los últimos años ha habido un interés creciente en mostrar las relaciones entre 

la percepción de la enfermedad por los padres y los niños en busca de mejorar la 

atención y decisiones medicas centradas en el paciente. (21) 

Conocer las discrepancias entre los resultados de estos instrumentos permitirá 

establecer cuál es la mejor estrategia de hacerlo ya sea desde la perspectiva de los 

padres/tutores o del paciente en la valoración de la consulta reumatológica. Además 

de esta manera conocer cuál de los cuestionarios refleja mejor la discapacidad 

funcional en este grupo de pacientes permitirá elegir la herramienta a aplicar en 

estudios subsecuentes.  

 

4. HIPÓTESIS DE TRABAJO 

Es posible que la mejor estrategia se mida la capacidad funcional por el paciente 

sea el uso de HAQ. 

Existirá una buena correlación y concordancia entre los resultados del C-HAQ y 

HAQ en pacientes que participaron en ensayo doble ciego con Espondiloartritis 

Juvenil. 

 

5. OBJETIVOS 

 

5.1. General 

• Comparar la utilidad de dos cuestionarios de discapacidad funcional en 

pacientes con espondiloartritis juvenil. 

• Identificar la correlación y concordancia entre los resultados de C-HAQ y 

HAQ en pacientes que participaron en ensayo doble ciego con 

espondiloartritis juvenil. 

 

5.2. Específicos  

• Establecer la correlación de resultados de C-HAQ y HAQ con otro índice de 

valoración específico de funcionalidad en espondiloartritis (BASFI) en 

espondiloartritis juvenil.  
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• Comparar los cuestionarios de discapacidad funcional con actividad de la 

enfermedad en espondiloartritis juvenil.  

 

6. METODOLOGÍA 

 

6.1. Tipo y diseño de estudio  

Descriptivo, comparativo, anidado en un ensayo clínico. 

Se trató de un estudio analítico secundario de la base de datos del ensayo fase III, 

titulado "Eficacia, seguridad y tolerabilidad de Infliximab en espondiloartropatías 

juveniles: estudio doble ciego, aleatorizado, controlado con placebo de tres meses 

de duración y extensión abierta a 52 semanas” 

 

6.2. Población 

Se realizó el análisis secundario de base de datos de niños y adolescentes con 

JoSpA activa que cumplieron los criterios de clasificación del European 

Spondyloarthropathy Study Group (ESSG) para SpA validado en niños.  

 

6.3. Tamaño de la muestra  

Se incluyeron un total de 34 pacientes, 17 para el grupo de infusión de infliximab y 

17 para el grupo placebo. Tanto los pacientes, familiares e investigadores 

permanecieron cegados y se realizó el seguimiento a las 0, 2, 6 y 12 semanas y 

todos los pacientes se invitaron a la fase de extensión donde se administró infliximab 

cada 6 semanas.  

 

6.4. Criterios de inclusión, exclusión y eliminación  

Criterios de inclusión 

• Niños y adolescentes con espondiloartritis juvenil que cumplieron criterios de 

clasificación de Grupo Europeo para Estudio de Espondiloartropatías 

(ESSG), validado en niños. Con edad menor de 16 años al inicio de los 

síntomas y menor de 18 años a la consulta médica. 
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• Criterios de actividad con más de 3 articulaciones activas, más de 3 entesis 

periféricas dolorosas, más de 4 en escala de dolor NRS (escala de 

clasificación numérica) 

• Sin respuesta clínica o intolerancia a más de 2 AINES, sulfazalazina, 

metotrexato o glucocorticoide sistémico.  

Criterios de exclusión  

• Manifestaciones extraarticulares activas como psoriasis, uveítis anterior y 

enfermedad de Crohn 

• Uso de medicamentos concomitantes 

• Sospecha o diagnóstico confirmado de tuberculosis y otras infecciones 

crónicas 

• Neoplasia de cualquier tipo  

• Uso previo de anti TNF 

• PPD mayor de 5mm, vacuna BCG no documentada, fármacos 

anticonceptivos.  

No condicionante 

Se permitió mantener el uso de AINE, prednisona a dosis menor 10mg/día, SSZ 

menos de 50mg/kg/día y MTX menor de 15mg/m2SC. 

 

6.5. Definición de las variables 

Tabla 2 Operacionalización de las variables 

Variable Definición operacional 
Tipo de 

variable 

Escala de 

medición 
Valores 

Sexo  

Características 

biológicas y 

fisiológicas que definen 

al hombre y a la mujer 

Cualitativa  

Dicotómica 

Femenino  

Masculino 

0 

1 

Tipo de 

tratamiento 

Medicamento a ser 

recibido en la etapa de 

estudio 

Cualitativa  

Dicotómica 

Placebo  

Infliximab  

0 

1 
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Clasificación 

clínica  

Diferenciación de 

espondiloartritis por 

manifestaciones clínicas 

dominantes 

Cualitativa  

Dicotómica  

Axial  

Periférico  

0 

1 

Conteo 

articular 

Dolorosas 

Número de 

articulaciones dolorosas 

a la presión 

Cuantitativa  

Discreta  

Si  

No   
0-68 

Conteo 

articular 

Inflamadas 

Número de 

articulaciones con signos 

de inflamación 

Cuantitativa  

Discreta 

Si  

No   
0-68 

Conteo 

articular 

Limitadas  

Número de 

articulaciones con 

limitación en rango de 

movimiento  

Cuantitativa  

Discreta 

Si  

No   
0-68 

Conteo de 

entesitis 

Número de entesis 

inflamadas (sitio de 

inserción de ligamento 

en hueso doloroso a la 

presión) 

Cuantitativa  

Discreta 

Si 

No  
0-60 

Edad  

Tiempo de años vividos 

desde el nacimiento 

hasta el estudio 

Cuantitativa 

 Continua  
Años  

Tiempo de 

evolución de 

la 

enfermedad  

Tiempo desde el 

diagnóstico de la 

enfermedad en años 

Cuantitativa 

 Continua 
Años   

BASMI total 

Índice combinado que 

incluye cinco medidas de 

movilidad espinal en 

pacientes con 

espondiloartritis  

Cuantitativa  

Discreta  

Calificación 

global 
0-10 
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C-HAQ 

Cuestionario de 

evaluación de la 

salud del niño 

 

Cuantitativa  

Semicontinua  

0 

1 

2 

3 

0-3 

HAQ 

Cuestionario de 

evaluación de la 

salud del adulto 

 

Cuantitativa 

Semicontinua 

0 

1 

2 

3 

0-3 

BASFI 

Índice de capacidad 

funcional específico para 

espondiloartritis 

Cuantitativa 

Continua 
0-10 0-10 

BASDAI 
Escala de actividad de 

espondiloartritis 

Cuantitativa  

Continua  
0-10 0-10 

Escala de 

global 

paciente 

Valoración 

global subjetiva de la 

enfermedad dada por el 

paciente 

Numérica  

Discreta  
0-10 0-10 

Escala global 

de médico 

Valoración 

global subjetiva de la 

enfermedad dada por el 

médico 

Numérica  

Discreta  
0-10 0-10 

Escala de 

dolor 

Valoración de la 

intensidad del dolor que 

describe el paciente 

Numérica  

discreta  
0-10 0-10 

 

6.6. Procedimientos 

Para este análisis se revisó la base de datos dirigida a los cuestionarios de 

capacidad funcional. En todas las visitas se realizó valoración clínica, estudios de 

laboratorio y se aplicaron los cuestionarios de C-HAQ, HAQ y BASFI, respondidos 

por los tutores. Para el análisis de comparación se utilizaron los resultados de los 

cuestionarios a la visita basal y final.  
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De los cuestionarios C-HAQ y HAQ se hizo el análisis por ítem y por dominio; para 

la comparación adicional se utilizó el BASFI basal y final. 

 

Ilustración 5 Procedimientos 

 

 

6.7. Análisis estadístico 

Se realizaron pruebas de sesgo y curtosis para determinar normalidad de las 

variables. En caso de no existir distribución normal, se emplearán medianas y 

rangos como medidas de resumen 

Se calculó medidas de tendencia central y dispersión con media y desviación 

estándar (DE) para variables numéricas y frecuencias para variables nominales y 

ordinales. 

Para las comparaciones se usarán prueba t Student y ANOVA para variables con 

distribución normal y chi cuadrado (prueba exacta de Fisher) o pruebas de Kruskall 

Wallis o U de Mann-Whitney para las variables no paramétricas.  

Para las mediciones repetidas, se utilizó t pareada. 

La significancia estadística se consideró menor a 0.05 

Se consideraron las mediciones de HAQ y C-HAQ en la visita 0 y visita final y para 

determinar la validez de contenido correlacionando ambos índices con BASFI y 

BASDAI. Para la medición de fiabilidad se calculó alfa de Cronbach y para la 

consistencia intraobservador se utilizó kappa. Para las correlaciones se utilizó r de 

Pearson.  

Se utilizó el software de IBM SPSS statistics versión 22.  

 

 

 

Revisión de 

base de datos 

Depuración y 
limpieza de la 
base de datos

Análisis 
estadístico
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7. CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES 

Tabla 3 Cronograma de actividades por mes 

 

8. ASPECTOS ÉTICOS Y DE BIOSEGURIDAD  

El estudio se diseñó con protocolos que cumplieron los Principios de la declaración 

de Helsinki y Conferencia internacional sobre armonización de buenas prácticas 

clínicas, además aprobado por la Junta de Revisión de Investigación y ética local 

del Hospital General de México. Además, se obtuvo consentimiento informado y 

escrito del padre y/o tutor legal más dos testigos por cada paciente. El estudio inicial 

cuenta con registro de la división de Investigación del Hospital General de México: 

HGM/DIC/02/404-B/02/036.  

Por ser análisis secundario de base de datos, no se realizó ya intervenciones sobre 

los pacientes.  

Los datos sensibles están ocultos en la base de datos. 

 

9. RELEVANCIA Y EXPECTATIVAS 

De este análisis se pretende identificar cual será el cuestionario de valoración fiable 

para identificar la funcionalidad en pacientes con espondiloartritis juvenil, esto nos 

permitirá implementarlo en la práctica clínica diaria de este grupo etario. Además, 

la finalidad es titulación de la especialidad de Reumatología, presentación de trabajo 

en congresos nacionales y/o internacionales y posible publicación.  

 
Mes 1  

Mes 2  

Mes 3 Mes 4 Mes 5 Mes 6  

Diseño y redacción proyecto  X 
    

Revisión de base de datos y de literatura 
 

X 
   

Análisis de resultados  
  

X 
  

Redacción trabajo final  
   

X 
 

Revisión de trabajo final y trámite 

titulación  

    
X 
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10. RECURSOS DISPONIBLES (HUMANOS, MATERIALES Y FINANCIEROS) 

Médicos de base del servicio de Reumatología, residentes de segundo año de 

Reumatología. 

Base de datos. 

 

11. RECURSOS NECESARIOS  

Material de oficina básico, computadora, programa estadístico. 

 

12. RESULTADOS 

12.1. Datos sociodemográficos 

El estudio conto con 26 participantes, la mayoría de estos de sexo masculino 

(25=96.2%), con edad media de 14.81 ± 2.3 años al momento del estudio. 

12 pacientes recibieron tratamiento con infliximab (46.2%) y 53.8% con placebo 

 

12.2. Datos clínicos y de tratamiento 

Todos los pacientes tenían diagnóstico de espondiloartritis por criterios de ESSG  

El tiempo de evolución de la enfermedad al momento de iniciar el estudio fue de 

4.54 ± 2.97 años. 

 

Tabla 4 Frecuencia de manifestaciones clínicas. 

Características clínicas N (%) 

Dolor lumbar inflamatorio 11 (42.3%) 

Sinovitis periférica 26 (100%) 

Historia familiar 3 (11.5%) 

Psoriasis 0 

Enfermedad inflamatoria intestinal 0 

Uretritis, diarrea, cervicitis 0 

Dolor glúteo alternante 9 (34.6) 

Entesitis 26 (100) 

Sacroilitis 5(19.2) 

Fuente: Base de datos 
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Tabla 5 Criterios de Nueva York Modificados identificados en los pacientes 
 

N % 

Dolor lumbar 10 38.5 

Limitación movilidad 10 38.5 

Disminución expansión torácica 3 11.5 

Hallazgos radiográficos  8 30.8 

Espondilitis anquilosantes definida 5 19.2 

Indiferenciada / periférica 19 80.8 

Fuente: Base de datos 

 

Tabla 6 Criterios de clasificación de ESSG 

Variable ESSG N (%) 

Dolor lumbar inflamatorio 11 (42.3%) 

Sinovitis 26 (100%) 

Historia familiar 3 (11.5%) 

Psoriasis 0 (0%) 

Enfermedad inflamatoria intestinal 0 (0%) 

Uretritis, cervicitis o diarrea 0 (0%) 

Dolor glúteo alternante 9 (34.6%) 

Entesitis 26 (100%) 

Sacroilitis 5 (19.2%) 

Fuente: Base de datos 

 

En la siguiente gráfica se muestra los hallazgos relevantes del conteo articular, se 

encontró que las articulaciones de miembros pélvicos como rodilla, tobillo, tarso, 

subtarso y primer metatarso falángica se mostraron con mayor frecuencia dolorosas 

e inflamadas. En cuanto a la limitación funcional se reportó principalmente en 

articulaciones de tobillo, tarso y subtarso.  
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Ilustración 6 Conteo de articulaciones dolorosas e inflamadas 

  

Fuente: Base de datos 

 

Tabla 7 Número de articulaciones totales afectadas 
 

Articulaciones 

dolorosas  
 

Articulaciones 

inflamadas  
 

Articulaciones 

limitadas  
 

Total basal 

x (DE) 

 

8.85 (5.68) 
 

 

5.81 (3.07) 
 

 

7.54 (6.56) 
 

Total a las 52 sem 

final mediana y 

rango  

0.23  

0-6 

0.04 

0-1 

3.6  

0-22 

Valor p 0.000 0.000 0.000 

r (p) 0.22 (0.278) 0.079 (0.701) 0.71 (0.000) 

Fuente: Base de datos 

Todos los datos son media (x) y desviación estándar (DE) salvo que se explique lo contrario 

 

En el siguiente grafico se muestra los totales de articulaciones tanto dolorosas, 

inflamadas y limitadas en la visita 0 y visita final, con diferencia estadísticamente 

significativas. En la visita final hubo disminución en el conteo articular en todos los 
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pacientes, debido a que todos recibieron infliximab, el grupo placebo se mantuvo 

hasta la semana 12, posteriormente todos los pacientes pasaron a recibir infliximab.  

 

Ilustración 7 Articulaciones en la visita basal y final en los dos grupos y tratamiento. 

 

Fuente: Base de datos 

 

Ilustración 8 Respuesta ACR 30 por fases de estudio 

 

Fuente: Base de datos 
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Las entesis periféricas más frecuentemente dolorosas encontradas fueron: fascia 

plantar/ calcáneo (76.9%), aquilea (61.5%) y medio pie (57.7%) 

De las entesis axiales las más frecuentes en mostrar inflamación fueron cervical C7 

y lumbar L1 (19.2%). 

 
12.3. C-HAQ 

El cuestionario fue contestado por el padre o tutor, se consideraron el de visita inicial 

y basal; al revisar la base de datos se encontró que se omitió una pregunta, por lo 

que se analiza el C-HAQ con 8 dominios y 29 preguntas (el original cuenta con 30 

preguntas). 

Al revisar la fiabilidad o reproducibilidad del instrumento con alfa de Cronbach tanto 

por dominio como por ítem se encontraron los siguientes resultados. 

• Alfa de Cronbach C-HAQ de 29 elementos 0.77 

• Alfa de Cronbach C-CHAQ con 8 dominios 0.66 

 

12.4. HAQ 

El cuestionario fue contestado por el padre o tutor, se consideraron el de visita inicial 

y basal; al revisar la base de datos se encontró que se omitió un dominio con 3 ítems 

(agarrar). Por lo que se analiza el HAQ con 7 dominios (el original consta de ocho) 

Al revisar la fiabilidad o reproducibilidad del instrumento con alfa de Cronbach tanto 

por dominio como por ítem se encontraron los siguientes resultados. 

• Alfa de Cronbach HAQ de 17 ítems 0.90 

• Alfa de Cronbach HAQ con 7 dominios 0.87 

 

12.5. Comparación C-HAQ y HAQ 

En el grafico se observa la comparación de los dominios de HAQ y C-HAQ (HAQ 

dominio agarrar en 0 dado que fue el dominio que se eliminó) donde se aprecia que 

el C-HAQ tiene medidas más altas, y el HAQ una tendencia a calificaciones 

menores.  
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Ilustración 9 Comparación de HAQ y C-HAQ por dominios 

 

Fuente: Base de datos 

 

Se muestra en la tabla 8 que existe una correlación moderada y significativa entre 

los dominios de C-HAQ y HAQ. No se encontró concordancia en ninguno de los 

dominios entre C-HAQ y HAQ. 

 

Tabla 8 Correlación y concordancia por dominios entre HAQ y C-HAQ basales 
 

r (p) Kappa (p) 

Vestirse 0.637 (0.000) -0.142 (0.10) 

Levantarse 0.456 (0.019) -0.096 (0.321) 

Comer 0.447 (0.022) -0.038 (0.005) 

Caminar 0.521 (0.006) -0.141 (0.115) 

Higiene personal 0.560 (0.003) 0.163 (0.165) 

Alcanzar 0.404 (0.041) -0.088 (0.357) 

Agarrar NA NA 

Actividades 0.132 (0.520) -0.106 (0.114) 

Fuente: Base de datos 

Todos los datos son media (x) y desviación estándar (DE) salvo que se explique lo contrario 

 

0

0,5

1

1,5

2

2,5
VESTIRSE
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COMER
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HIGIENE
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ACTIVIDADES

CHAQ HAQ
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Tabla 9 Valores totales de C-HAQ y HAQ visita inicial y final 

Variable Placebo (14) Infliximab (12) 

CHAQ basal ítem 1.46 (0.25) 1.40 (0.27) 

CHAQ final ítem 1.10 (0.15) 1.10 (0.17) 

P 0.000 0.009 

CHAQ basal dominio 1.89 (0.42) 1.79 (0.41) 

CHAQ final dominio 1.15 (0.22) 1.15 (0.20) 

p 0.000 0.000 

HAQ basal ítem 0.75 (0.39) 0.68 (0.56) 

HAQ final ítem 1.11 (0.21) 1.06 (0.13) 

P 0.002 0.024 

HAQ basal dominio 1.05 (0.44) 0.99 (0.78) 

HAQ final dominio 1.15 (0.26) 1.10 (0.16) 

p 0.355 0.622 

Fuente: Base de datos 

Todos los datos son media (x) y desviación estándar (DE) salvo que se explique lo contrario 

 

En la tabla 10 se resume el análisis de las tres medidas de funcionalidad, y se 

muestra que no hubo diferencia significativa al inicio y final en ninguna de ellas. 

 

Tabla 10 Comparación entre CHAQ y HAQ, BASFI entre los dos grupos al inicio y 

al final 
 

Basales  
  

Finales  
  

 
Placebo 

(DE)  

Infliximab 

(DE) 

VALOR 

p 

Placebo 

(DE) 

Infliximab 

(DE) 

VALOR 

p 

C-HAQ 

dominio 

1.89 

(0.42) 

1.79 (0.41) 0.575 1.15 

(0.22) 

1.15 (0.20) 0.943 

C-HAQ 

ítem 

1.46 

(0.25) 

1.40 (0.27) 0.590 1.10 

(0.15) 

1.10 (0.18) 0.908 

HAQ 

dominio 

1.05 

(0.44) 

0.99 (0.78) 0.799 1.15 

(0.26) 

1.10 (0.16) 0.513 
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HAQ ítem 1.89 

(0.42)  

1.79 (0.41)  0.705 1.11 

(0.21) 

1.07 (0.13) 0.570 

BASFI 5.41 (2.6) 5.14 (2.97) 0.811 1.04 

(1.42)  

1.34 (1.67) 0.618 

Fuente: Base de datos 

Todos los datos son media (x) y desviación estándar (DE) salvo que se explique lo contrario 

 

13. DISCUSIÓN 

Sham D. et al, estudiaron la discordancia de la valoración de discapacidad entre sus 

apoderados (proxy) y adolescentes en una cohorte de pacientes con AIJ, en su 

muestra se incluyó 5 pacientes únicamente con AIJ relacionada a entesitis de 

acuerdo a la clasificación de ILAR. El resultado de cuestionario A-HAQ (HAQ de 

adolescentes) fue de 0.25 (0- 0.88). Se vio un 9% de subestimación por apoderados 

y un 7% de sobreestimación por apoderados. Este estudio ha demostrado un 

acuerdo sustancial entre calificaciones de adolescentes y padres en niveles de 

discapacidad, por otro lado, no se sabe si la madre o el padre completaron el 

cuestionario, al igual que en nuestro análisis de base de datos ya que se darían 

variaciones dependiendo de quien está más cerca del niño y tiene mayor tiempo de 

convivencia. Ellos encontraron concordancia moderada en C-HAQ y HAQ al análisis 

por todos los dominios con coeficientes kappa superiores a 0.6 sugiriendo que el 

HAQ llenado por el paciente seria la medida preferible a usar en adolescentes; a 

diferencia del presente análisis donde los valores de kappa por dominio todos fueron 

menores de 0.2. En cuanto a la correlación esta fue de 0.86 entre los valores de C-

HAQ y HAQ globales, por nuestra parte en los datos se encontró una correlación 

moderada y significativa en la mayoría de dominios. (22)  

En una investigación realizada en una clínica pediátrica a atención de adultos que 

incluyo 89 pacientes con enfermedades reumatológicas,  45% entre 14-17 años de 

edad y 73% con diagnóstico de AIJ sugiere evaluar tanto la versión infantil como la 

versión adulta del HAQ durante el periodo de transición, ya que solo en el análisis 

por dominios la correlación intraclase de  alimentar, caminar, higiene y alcanzar 

mostraron correlaciones altas y el resto de dominios correlaciones moderadas en el 
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grupo de pacientes con AIJ; en nuestro análisis de datos encontramos correlaciones 

moderadas entre todos los dominios. (23) 

En datos de estudios transversales en pacientes adolescentes con distintas 

enfermedades crónicas con encuestas aplicadas a ellos y sus padres o apoderados, 

valorando capacidad funcional y calidad de vida se ve una tasa de acuerdo del 51%, 

estos resultados pueden estar influenciados por la edad del paciente, el nivel de 

educación de los padres o apoderados, estatus socioeconómico y si la valoración 

esta realizada por el padre o la madre ya que ningún cuestionario fue completado 

por el paciente; en el análisis de este trabajo no se cuente con datos de escolaridad, 

ocupación y si fue el padre o madre quienes llenaron el cuestionario lo que limita el 

presente análisis. (24)  

Previamente se reportan comparaciones en cuanto a la percepción de la 

enfermedad en pacientes con AIJ entre los niños mayores de 7 años y sus padres, 

utilizando el cuestionario de JAMAR, que reporta un desacuerdo de principalmente 

en la valoración de dolor, actividad de la enfermedad, funcionalidad y bienestar, 

siendo esta más marcada cuando mayor es la actividad de la enfermedad. A 

diferencia de esto no se encontró correlación de HAQ con actividad de la 

enfermedad medida por BASDAI (r 0.31). (21) 

En un estudio de pacientes con AIJ la mayoría mujeres con manifestaciones 

poliarticulares y sus apoderados, se realizó el análisis de concordancia en 300 

casos, el 54% de apoderados calificaron la capacidad funcional de sus hijos de peor 

forma que los propios adolescentes, solo en el 30% se mostró una concordancia 

aceptable. (25)  Conforme los niños van creciendo y pasando de la adolescencia a 

la adultez las medidas de desenlace pueden mostrar datos inexactos a lo largo del 

tiempo, en el estudio prospectivo de artritis juvenil de Reino Unido que incluyo 303 

adolescentes con diagnóstico de AIJ las puntuaciones CHAQ completado por los 

apoderados superaron las puntuaciones de HAQ, ambos estudios muestran 

hallazgos similares a los datos presentados que no encontró concordancia en 

ninguno de los dominios entre CHAQ y HAQ, mostrando las diferencias en 

valoración de funcionalidad en este grupo de pacientes. (26) 
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Se utilizo el BASFI como tercer comparador sin embargo este es diseñado para su 

aplicación en adultos y no se dispone de datos de validación en niños, sin embargo 

en el presente análisis se encontró una buena correlación de este con C-HAQ y 

HAQ. 

Como limitación de este estudio existió la perdida de variables, tanto de una 

pregunta para la valoración de C-HAQ y un dominio de HAQ sin embargo con la 

determinación de validez de constructo el resultado final de cada uno de estos no 

se vio afectado de manera significativa. Si bien la base de datos inicial no fue 

diseñada con esta finalidad, al realizar este análisis posterior permite plantear 

opciones para valoración de funcionalidad en el grupo de pacientes con 

espondiloartritis juvenil. No se dispone de datos que permitan buscar variaciones de 

resultados tomando en consideración quien lleno el cuestionario (padre o madre) ya 

que estas determinaciones dependen de la cercanía con el paciente. Un sesgo a 

considerar es el tamaño de la muestra que fue calculada para demostrar la eficacia 

de una maniobra terapéutica, y no para determinar validez de las escalas de 

funcionalidad, para esto el tamaño de la muestra recomendado es de 10 pacientes 

por cada ítem a validar.  

Hasta el momento no existe ningún estándar de oro para las evaluaciones entre 

apoderados y adolescentes en cuanto a la discapacidad funcional. La tendencia 

actual es que el adolescente llene su cuestionario considerando que las 

espondiloartritis se presentan en niños de mayor edad que los otros tipos de AIJ, 

esto también podría contribuir al conocimiento el adolescente sobre su enfermedad 

y se deberá plantear futuras investigaciones con un mayor número de pacientes 

para validar el uso de los instrumentos.  

 

14. CONCLUSIONES  

• No se encontró concordancia en ninguno de los dominios entre C-HAQ y 

HAQ en los pacientes que participaron el ensayo clínico de espondiloartrtitis 

juvenil. 

• La correlación de resultados de C-HAQ con BASFI fue 0.69 

• La correlación por dominio de C-HAQ y HAQ fue moderada y significativa. 
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• Se recomienda como estrategia para valoración de la capacidad funcional en 

pacientes con Espondiloartritis Juvenil el uso de HAQ aplicado a los 

pacientes. 

• No se puede responder si se prefiere quien responda, ya que no se hizo el 

abordaje. 

• De acuerdo a los resultados al parecer tiene mejor desempeño el HAQ desde 

el punto de vista del apoderado/tutor. 

• Se necesita un mayor número de muestra para poder validar estos 

cuestionarios en adolescentes, y estos ser aplicados al paciente de forma 

directa.  
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