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ABREVIATURAS:

AlJ: Artritis Idiopética Juvenil.

UMAE HP CMNO: Unidad Médica de Alta Especialidad Hospital de Pediatria
Centro Médico Nacional de Occidente

OMS : Organizacion Mundial de la Salud

CIF : Clasificacion Internacional del Funcionamiento y la Salud

CVRS: Calidad de Vida Relacionada con la Salud

AR: Artritis Reumatoide

LPI: Lébulo Parietal Inferior

EB: Enfermedad de Behcet

DMJ: Dermatomiositis Juvenil

SNC: Sistema Nervioso Central

NP: Manifestaciones Neuropsiquiatricas
LESNP: Lupus Eritematoso Neuropsiquiatrico
LESp: LES de inicio en la niflez

ACR: American College of Rheumatology
BHE: Barrera Hematoencefalica

NMDAR : Receptor de N-metil-d-aspartato
DE: Desviaciones Estandar

LESa: adultos con LES

TDM: Trastorno depresivo mayor

MMSE: Miniexamen del Estado Mental

LEC: Lupus Eritematoso Cutaneo

DM: Dermatomiositis

TA: Trastornos de ansiedad

SCARED: Child Anxiety Related Emotional Disorders
CDI: Child Depression Inventory

Cl: Cociente Intelectual / Coeficiente intelectual



DFH: Dibujos de la Figura Humana
DAMT: Draw A Man Test
SHBG: Sindrome de hiperlaxitud benigna generalizada

RM: Retraso/retardo mental
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RESUMEN ESTRUCTURADO: EVALUACIQN DEL ESTADO COGNITIVO Y LA
SALUD MENTAL EN PACIENTES PEDIATRICOS CON ENFERMEDADES
REUMATICAS.

Introduccion: Las enfermedades reumaticas, implican una serie de desafios tanto
fisicos como psicociales, pudiendo crear estresores potenciales en el nifio y en su
entorno o familia, por lo que es de suma importancia conocer las alteraciones
neuropsiquiatricas en estos pacientes. Estas afecciones, se encuentran
mayormente descritas en pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico, sin embargo,
se han reportado casos aislados en pacientes adultos y pediatricos con otras
enfermedades, como AlJ, miopatias y vasculitis.

Las enfermedades reumaticas pediatricas influyen en muchos de los aspectos de la
vida del nifio, no solo en el aspecto fisico, sino también en las areas social,
emocional, educativa y econdémica. El impacto de la enfermedad reumatica
pediatrica no se da solo en el nifio, sino que se extiende a toda la familia, alterando
el funcionamiento familiar, pudiendo tener un impacto significativo en el desenlace
de la enfermedad del nifio.

Se han realizado investigaciones donde se identifican problemas en el
funcionamiento psicologico de nifios y adolescentes con enfermedades reumaticas.
Los estudios indican que estos nifios, tienen un riesgo mayor de experimentar una
multitud de problemas de adaptacion psicosocial, principalmente en dos aspectos:
bienestar emocional y competencia social con los iguales. Estos pacientes,
muestran un riesgo mayor de presentar problemas de ajuste psicologico en relacién
a los problemas emocionales (ansiedad, depresion y autoconcepto) y sociales
(agresividad, aceptabilidad social y aislamiento). La ansiedad patolégica, consiste
en la apariciobn de una sensacion de intenso malestar, sin causa objetiva que lo
justifique, que se acompafa de sentimientos de aprension. La depresion mayor, es
un trastorno del estado de animo constituido por un conjunto de sintomas, entre los
gue predominan los de tipo afectivo acompafiados de sintomas de tipo cognitivo,
volitivo y fisico.

Si bien existen multiples estudios sobre prevalencia, diagndstico y tratamiento de la
depresion en la edad adulta, son escasos los realizados en la poblacién infantil y
adolescente. Al igual, son escasos los estudios tanto de depresion como de
ansiedad, que se relacionan con enfermedades crénicas en la poblacion infantil y
sobre todo en enfermedades reumaticas, debido fundamentalmente a la dificultad
diagndstica en esta etapa de la vida, a que las manifestaciones clinicas pueden ser
menos especificas. Por ello, es importante realizar una evaluacion integral de los
enfermos reumaticos pediatricos, donde la evaluacion cognitiva y animica es
fundamental, para mejorar la evolucion, desenlace y el pronostico. En el caso de
este estudio utilizaremos dos cuestionarios para la evaluacion de estas patologias



mediante el Screen for Child Anxiety Related Emotional Disorders Questionnaire
(SCARED) y el Children’s Depression Inventory (CDI).

El Coeficiente Intelectual se obtiene mediante la evaluacion de la capacidad
intelectual de la persona, la cual esta medida por medio de pruebas que se han
estandarizado para cada nivel de edad, y es dividida por la edad cronolégica (en
meses) y multiplicado por 100 para que se obtenga un nimero entero, para posterior
clasificar, por lo que se realizara mediante el Test de Goodenough.

Pregunta de investigacion ¢Cual es el estado cognitivo y la salud mental en
pacientes pediatricos con enfermedades reumaticas?

Objetivo General: Determinar el estado cognitivo y la salud mental, en pacientes
pediatricos con enfermedades reumaticas.

Objetivos especificos: Determinar el estado cognitivo y la salud mental (SCARED,
CDl y Coeficiente Intelectual), en pacientes con LESp; con AlJ; con miopatias y con
vasculitis sistémicas.

Material y métodos: Se tratdé de un estudio transversal. Se realiz6 en pacientes
pediatricos con enfermedades reuméticas, que se encuentren en seguimiento y
manejo, en el servicio de Reumatologia Pediatrica, de la UMAE Pediatria, del
CMNO. Se incluyeron los pacientes pediatricos con diagnéstico de LES, AlJ,
miopatias y vasculitis sistémicas, previo consentimiento informado firmado por los
padres. Se realizé una hoja donde se recolectaron datos del paciente. Se realizaron
dos cuestionarios: el Screen for Child Anxiety Related Emotional Disorders
Questionnaire (SCARED) y el Children’s Depression Inventory (CDI); y el paciente
debid realizar un dibujo (Test de Goodenough). Se recopilaron los datos en una
base en hoja Excel, para su analisis posterior. Fechas de recoleccion de datos a
partir de la aceptacion del protocolo hasta febrero de 2022, para su posterior
analisis. Finalmente se procedio a la redaccion y presentacion de la tesis.

Tamafo de la muestra: No se calcul6 el tamafio de la muestra. Se incluyeron todos
los pacientes que reunieron los criterios de inclusién.

Criterios de inclusion: Pacientes pediatricos con diagnostico confirmado de LES,
AlJ, miopatias inflamatorias (Dermatomiositis juvenil y Polimiositis Juvenil) o
vasculitis sistémicas (Vasculitis por IgA, Enfermedad de Kawasaki, Poliangiitis con
Granulomatosis, Poliangiitis con granulomatosis eosinofilica, Poliangiitis
microscopica y Poliarteritis Nodosa).

- Pacientes cuyos padres, aceptaron participar y firmaron el consentimiento
informado.



Criterios de exclusién: Pacientes pediatricos con enfermedad reumatica y
diagnoéstico psiquiatrico ya establecido y en tratamiento por el servicio de
Paidopsiquiatria.

- Pacientes cuyos padres, no aceptaron participar en el estudio.

Anadlisis estadistico: El analisis descriptivo se realiz6 de acuerdo al tipo de
variable: medidas de tendencia central (promedio y mediana), asi como medidas de
dispersién (desviacion estandar), segun la distribucion de los datos. Para el analisis
bivariado de las variables continuas, se emple6 la prueba de T de Student, en
funcion de la curva de distribucion, mientras que para las variables cualitativas, se
empled la prueba de Chi? o la prueba exacta de Fisher, seglin correspondio.

Aspectos Eticos: La investigacion se llevé a cabo tomando en cuenta las normas
establecidas para investigaciones de seres humanos marcadas por la OMS y las
normas institucionales de la Ley General de Salud en materia de investigacion para
la salud. Para lograr esto se garantizé la dignidad y bienestar de los sujetos
investigados (Articulo 13 del Reglamento de la Ley General de Salud, Pauta 1 de la
CIOMS 2016). Las maniobras diagndsticas que se utilizaron se consideraron con
riesgo minimo al realizarse pruebas psicoldgicas, ya que se realizaron dos
cuestionarios y un dibujo, por lo que no se vulneraron las normas de la Conferencia
de Helsinki de 1964 y su revision de 2013. Para llevar a cabo esta investigacion,
desde la realizacion del protocolo hasta la aplicacion de las encuestas y el analisis
de datos, los investigadores se apegaron en todo momento a los principios éticos
enlistados en las Pautas CIOMS 2016, las Buenas Practicas Clinicas, asi como el
Reglamento de la Ley General de Salud en materia de investigacion para la salud,
en su ultima reforma en 2014. Este protocolo fue aprobado previo a su realizacion,
por el Comité de Etica en Investigacion y el Comité Local de Investigacion en Salud,
del Hospital de Pediatria, del CMNO. Se obtuvo el consentimiento de los padres o
tutores legales, a través de un documento en donde se especificé el objetivo del
estudio, el tiempo de duracion, asi como los métodos y técnicas que se utilizaron,
basandonos en los Articulos 20, 21 y 22 de la Ley General de Salud en materia de
investigacion para la salud, Pauta 9 de la CIOMS 2016 (Anexos 2y 3). El paciente
y su cuidador, estuvieron en todo derecho de negar el consentimiento, lo cual en
ningun momento afectd su atencién en la consulta de Reumatologia Pediatrica. Los
pacientes no cubrieron costos adicionales y se aseguré la confidencialidad de los
datos obtenidos. Los resultados obtenidos con los instrumentos contuvieron datos
sensibles de los nifios investigados, por lo que acorde al articulo 16 de la Ley
General de Salud, se protegié en todo momento la informacién personal. Se contd
con una hoja de recoleccion de datos. Se us6 un sistema de numeracion para
proteger la identidad de los pacientes. Los instrumentos fueron archivados y
guardados de manera segura. La hoja de recoleccién de datos usoé el sistema de
numeracion y la relacion entre esta y el paciente en cuestion, y solo fue de
conocimiento de los investigadores, para fines organizacionales. Se respeto y velo
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por la privacidad y confidencialidad de la informacion obtenida, desde la recoleccion
de la misma, hasta la publicacion de los resultados. Posteriormente, se archivaron
las hojas por un lapso de un afio, para posteriormente ser eliminadas, basados en
la Pauta 12 de la CIOMS 2016. Como ya se menciond, se traté de una investigacion
con riesgo minimo, en la que se trabajé con menores de edad, por lo que se
incluyeron todas las disposiciones generales de ética, citadas en el articulo 34 y 35
del reglamento de la Ley General de Salud en materia de investigacion y Pauta 17
de la CIOMS 2016, por lo que se solicité el asentimiento en pacientes mayores de
7 afos.

Recursos, financiamiento e infraestructura. Se cont6 con la participacion activa
de los investigadores participantes para la elaboracién del protocolo, aplicacion del
cuestionario, recoleccion de datos y analizar la informacion a partir de los datos
obtenidos. Los materiales requeridos constaron de papel blanco tamafio carta,
plumas, tinta para impresion y libreta para recoleccion de datos; materiales
eléctricos como computadora con procesador de texto y procesador numeérico,
impresora, calculadora, memoria externa de tipo USB, programa de analisis
estadistico SPSS 16.0 e internet. Este estudio no requirié de financiamiento externo.
El material requerido fue proporcionado por los investigadores participantes. En la
Unidad Médica de Alta Especialidad Hospital de Pediatria del Centro Médico
Nacional de Occidente, se cuenta con el personal médico: Reumatdlogos Pediatras,
Paidopsiquiatras y residentes, ademas del espacio fisico para llevar a cabo la
aplicacion de encuestas, recoleccién de datos y andlisis de los mismos.

Palabras clave: ESTADO COGNITIVO, SALUD MENTAL, ENFERMEDADES
REUMATICAS, SCARED, CDI.
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MARCO TEORICO

Las enfermedades reumaticas son un grupo diverso de enfermedades crénicas, que
tienen en comdn la presencia de inflamacion cronica, generalmente de causa
desconocida, que afecta estructuras del sistema musculoesquelético, vasos
sanguineos y otros tejidos. La Reumatologia Pediatrica se encarga del estudio de
las enfermedades reumaticas en nifios y adolescentes, donde tuvo su origen en la
primera mitad del siglo XX, principalmente para el estudio de la artritis inflamatoria
crénica, la mas comin de las enfermedades reumaticas infantiles.*

Las principales patologias reumaticas pediatricas incluyen: 1) Artritis Idiopética
Juvenil (AlJ), 2) enfermedades autoinmunes (como son LES, Dermatomiositis,
Esclerodermia y Sindrome de Sjogren), 3) Sindromes de amplificacion del dolor
(entre los que figuran Fibromialgia e hiperlaxitud) y 4) Vasculitis. El tratamiento de
estas enfermedades puede reducir los sintomas, frenar la actividad de la
enfermedad y mejorar la calidad de vida.?

En la actualidad, la mayoria de las enfermedades reumaticas pediatricas no son
fatales, sin embargo influyen en muchos, si no es que en todos los aspectos de la
vida de un nifio, no solo fisicos, sino también sociales, emocionales, educativos y
econdémicos. El impacto de la enfermedad reumatica pediatrica no se da solo en el
nifio, sino que se extiende a toda la familia. En contraparte, el funcionamiento de la
familia, puede tener un impacto significativo en el desenlace de la enfermedad del
nifio, ya que muchas de estas enfermedades no son curables. En situaciones en las
gue no existe cura, es importante saber que los tratamientos, al menos hacen que
los pacientes se sientan mejor. Pueden crear estresores potenciales, que tanto el
nifio como su entorno o familia deben afrontar. Entre las mdltiples situaciones
estresantes a las que deben hacer frente se encuentran: tiempo de espera del
diagnéstico, confirmaciéon de un diagnostico socialmente desconocido, numerosas
exploraciones médicas, periodos de reposo y realizacion de una rehabilitacion
adecuada, tratamientos con efectos secundarios (retraso o detencion del
crecimiento, aumento de peso y efecto cushing de los corticoides; trastornos de la
imagen corporal, irritacion gastrointestinal, etc.), hospitalizaciones frecuentes, dolor,
fatiga, problemas oculares, movilidad restringida e imposibilidad de realizar
actividades llevadas a cabo en el pasado; incertidumbre ante posibles brotes futuros
o recidivas, desplazamientos frecuentes, problemas laborales de los padres,
ausentismo escolar, etc.?

En el campo de la Reumatologia, la calidad de vida ha ganado una gran
popularidad, porque se ha demostrado que mide resultados que son de interés e
importancia para los pacientes, al proporcionar mediciones efectivas del estado del
paciente, para predecir el desenlace del paciente y para producir medidas confiables
y efectivas del impacto del tratamiento. Algunos de los instrumentos que se han
desarrollado para evaluar se centra especificamente en la medicion del estado y
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calidad de vida (QoL), con énfasis en las medidas desarrolladas o utilizadas para la
Artritis Idiopatica Juvenil (AlJ). Conceptos como estructura y funcion, limitacion de
la actividad, restriccion de la participacion, salud y calidad de la vida, son los
términos utilizados para describir las consecuencias de las enfermedades crénicas,
sin embargo, éstos no han sido claros y en ocasiones se superponen. Por esta
razon, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) desarroll6 la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento y la Salud (CIF). Este trabajo se deriva de la
descripcion de la OMS de la salud, como un constructo biopsicosocial y la definicion
de la calidad de vida, como “las percepciones del individuo sobre su posicién en la
vida, en el contexto de la cultura y los sistemas de valores en los que viven y en
relacion con sus metas, expectativas, estandares y preocupaciones”.!

Segun el modelo de la CIF, una condicion de salud afecta a un individuo en tres
dominios: (1) estructuras y funciones (anatomia y fisiologia), (2) actividades (por
ejemplo, actividades de la vida diaria) y (3) participacion social. Cada uno de estos
dominios afecta a los demas.*

La calidad de vida, que se habia considerado un dominio adicional en modelos méas
antiguos de evaluaciones de salud, no esta definida en el modelo CIF. Es un término
gue se usa en el lenguaje cotidiano y fue originalmente aplicado por los sociblogos,
para tratar de determinar el efecto de la riqueza material en la vida de las personas.
Este enfoque socioldgico, se desarrolld en los Estados Unidos durante la Segunda
Guerra Mundial. El concepto se ampli6, de modo que eventualmente incluy6
educacion, bienestar social, economia y crecimiento industrial, y un enfoque social
se incorpord en cuestionarios que se desarrollaron para evaluar el estado de un
individuo dentro de este vasto marco de preocupaciones. Muchas de estas areas
de preocupaciéon o dominios, aunque importantes para un individuo, estan fuera de
la influencia de las intervenciones de salud y de las enfermedades. La calidad de
vida, se considera ademas un constructo altamente subjetivo, uno que puede ser
determinado solo por el afectado, en funcién de sus propios objetivos y expectativas
y de la evaluacién personal de su situacion actual, en muchos ambitos de la vida.!

Por esta razon, se desarrollé otra terminologia para describir la calidad de vida, por
ejemplo, calidad de vida relacionada con la salud (CVRS), satisfaccién con la vida,
autoestima, bienestar, salud general, estado funcional y adaptacion a la vida. Las
herramientas que pretenden medir la CVRS, miden principalmente los sintomas
relacionados con los dominios de la CIF de estructura y funcion, actividades y
participacion y valoran estos sintomas, de acuerdo con expectativas normativas.!

Una enfermedad cronica, constituye una nueva condicion que requiere un
complicado y activo proceso de adaptacion. La adaptacion del nifio/a a la
enfermedad, es una funcibn compleja de procesos biomédicos, evolutivos,
conductuales y psicosociales. Los nifios y adolescentes que padecen enfermedades
cronicas, cuentan con una probabilidad mayor de presentar trastornos o problemas
de tipo conductual, social o emocional. Sin embargo, al igual que sucede con el
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resto de enfermedades crénicas, las investigaciones relativas a las enfermedades
reumaticas no han alcanzado un consenso.?

Se han realizado investigaciones donde se identifican problemas en el
funcionamiento psicologico de nifios y adolescentes con enfermedades reumaticas.
Los estudios indican que estos nifios, tienen un riesgo mayor de experimentar una
multitud de problemas de adaptacion psicosocial, principalmente en dos aspectos:
bienestar emocional y competencia social con los iguales. Estos pacientes,
muestran un riesgo mayor de presentar problemas de ajuste psicologico en relacién
a los problemas emocionales (ansiedad, depresién y autoconcepto) y sociales
(agresividad, aceptabilidad social y aislamiento).?

ARTRITIS IDIOPATICA JUVENIL

La Artritis Idiopatica Juvenil (AlJ), es una enfermedad inflamatoria cronica que
comienza antes de los 16 afios y se caracteriza por la presencia de inflamacién
articular. Afecta aproximadamente entre 1.7 y 8.4 millones de nifios en todo el
mundo. Se calcula que las tasas de incidencia son de alrededor de 1.6 a 23 por
100.000. Todas las razas, etnias y edades pueden verse afectadas. Las mujeres
tienden a verse afectadas con mas frecuencia que los hombres.3

Los sintomas centrales de la AlJ son dolor, hinchazén, rigidez, fiebre, exantema y
limitacién. Una cuarta parte de los pacientes con AlJ, sufren de fatiga severa y
priorizan la fatiga entre sus principales problemas.*

Los nifios con cualquiera de las siete clasificaciones diferentes de AlJ: Poliarticular,
oligoarticular, sistémica, psoriadsica, relacionada con entesitis (ERA) e
indiferenciada, pueden experimentar dolor y discapacidad musculoesquelética,
fatiga y sintomas de angustia psicolégica como depresion y ansiedad. Los nifios con
enfermedades cronicas, tienen un curso menos favorable de sus sintomas de salud
mental a lo largo del tiempo.3

Aunque la etiopatogenia exacta de la AlJ sigue sin estar clara, puede deberse a una
desregulacion inmunitaria en asociacion con: diversos factores ambientales y
genéticos. Algunos nifios experimentan los sintomas de la AlJ durante un periodo
breve, mientras que otros experimentan sus sintomas y sus consecuencias, durante
toda su vida. Durante el curso de la enfermedad, los nifios con AlJ también pueden
experimentar episodios frecuentes de depresion y otros trastornos psicosociales.®

Los pacientes describen la fatiga, que es un sintoma central de la enfermedad, como
extrema, abrumadora, incesante y no relacionada con la actividad fisica.
Desafortunadamente, la fatiga es dificil de evaluar y cuantificar debido a su
naturaleza subjetiva y variadas apariencias (p. Ej., Cognitiva, suefio / descanso,
fisica, emocional).
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En los trastornos inflamatorios, a menudo se observa fatiga central que comprende
varias dimensiones: fatiga fisica (es decir, rendimiento reducido en tareas fisicas),
fatiga mental (es decir, rendimiento reducido en tareas cognitivas) y la falta de
motivacion (es decir, esfuerzo reducido para obtener recompensa heddnica).
Ademas de la fatiga, pueden desarrollarse mas sintomas relacionados con el
cerebro. A largo plazo, los pacientes con artritis suelen presentar deficiencias
cognitivas inducidas por inflamaciéon. Ademas, en los nifios con AlJ, se puede
observar una tasa significativamente mayor de ansiedad y depresion, en
comparacién con un grupo de control sano.*

Un estudio de resonancia magnética multimodal en pacientes con Artritis
Reumatoide (AR), mostrd que los niveles altos de inflamacion, se asociaron con
mas conexiones entre el I6bulo parietal inferior (LPI), la corteza prefrontal medial y
multiples redes cerebrales (incluida la red de atencion dorsal, red de prominencia y
red visual medial), asi como reduccién de materia gris LPI. Estos patrones de
conectividad, predijeron fatiga, dolor y disfuncién cognitiva. Mas recientemente, una
revision en la revista The Lancet discutiendo el vinculo entre la inflamacion y la
comorbilidad de la AR y la depresion, mostr6 que la investigacion en
psiconeuroinmunologia, finalmente se esta tomando en serio y que ha llegado al
dominio del mundo médico. Como resultado de estudiar trastornos dispares, es
decir, enfermedades inmunes y trastornos cerebrales, ahora se descubren en la
otra, elementos que antes se consideraban dominios de una disciplina. Existe una
cantidad cada vez mayor de evidencia, que demuestra una fuerte sefalizacion
bidireccional entre el sistema inmunoldgico y el cerebro. Por ejemplo, una respuesta
pro-inflamatoria, caracterizada por niveles elevados en sangre de las siguientes
citocinas: TNF-a; IL-1 e IL-6, afecta los sistemas de neurotransmisores
monoaminicos para inducir el comportamiento de la enfermedad, incluido el sintoma
principal de la fatiga.

Se ha informado de que la depresion y la fatiga, a menudo se asocian con niveles
elevados de citocinas proinflamatorias. Se ha demostrado una fuerte relacion entre
la fatiga y el dolor en pacientes con AlJ, con un predominio de un cuadro mas fuerte
en las mujeres. Aunque algunos productos biolégicos tienen efectos beneficiosos
sobre la fatiga, a menudo permanece una gran parte. A veces, se pueden observar
efectos paraddjicos de las drogas.*

Actualmente, la incidencia de trastornos de salud mental estd aumentando en la
poblacion general de los Estados Unidos (EE.UU.). La Encuesta Nacional sobre el
Uso de Drogas y la Salud (NSDUH), encontré que de 2011 a 2016, la prevalencia
de depresion en adolescentes, aumento de 8.3% a 12.9%.

Las revisiones sobre salud mental en nifios con artritis juvenil, indican que los
sintomas de depresién y ansiedad prevalecen en esta poblacién y se ha establecido
la interconexién de la salud mental de los padres y los nifios, en las familias
afectadas por AlJ. Sin embargo, los estudios han informado una amplia gama de
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tasas tanto para los sintomas como para los diagnosticos de trastornos de salud
mental y han entrado en conflicto con respecto a la relacién entre estos sintomas,
las caracteristicas de la enfermedad y los desenlaces de la enfermedad. La ultima
década de investigacion en Reumatologia Pediatrica, se ha beneficiado del
desarrollo de cohortes longitudinales (institucionales, multicéntricas e incluso
internacionales) de nifios y adultos que padecen enfermedades como AlJ. Estos
estudios han mejorado nuestra comprension de la epidemiologia, factores de riesgo
y resultados asociados con enfermedades reumatolégicas.®

Los sintomas depresivos entre estos nifios pueden estar condicionados por sus
actividades diarias restringidas, imagenes corporales alteradas, retraso del
crecimiento, sintomas visuales, limitaciones en el tiempo libre y visitas frecuentes al
médico.>

Los problemas del suefio son comunes entre los nifios con enfermedades crénicas
como la Artritis Idiopatica Juvenil. Los resultados sugieren, que la fatiga es comun
y que el suefio se interrumpe en los nifios con AlJ. La cantidad y calidad de suefio
adecuadas, son esenciales para el desarrollo normal del nifio. Las alteraciones del
suefio, se refieren colectivamente a las alteraciones de la capacidad para iniciar o
mantener el suefio y pueden medirse mediante el autoinforme de los padres o el
nifio y mediante medidas objetivas como la actigrafia y la polisomnografia. Algunos
trastornos del suefio, pueden afectar la funcion diurna de un nifio, dando como
resultado problemas de comportamiento como déficit de atencion, agresividad,
hiperactividad, fatiga cronica, disminucion del estado de alerta y rendimiento diurnos
y un aumento del ausentismo escolar. Las alteraciones del suefio, también se han
asociado con la calidad de vida de los nifios, lo que tiene un impacto negativo en el
bienestar fisico y emocional. Se sabe poco sobre la frecuencia y la gravedad de las
alteraciones del suefio en los nifilos con AlJ, aunque los estudios sugieren que su
suefio se interrumpe. Los nifilos con AlJ y sus padres, informan significativamente
mas casos de despertar nocturno, parasomnias, ansiedad relacionada con el suefio,
trastornos respiratorios del suefio, despertar temprano en la mafiana y somnolencia
diurna excesiva, que en los niflos sanos. Aunque se han documentado dificultades
para dormir en nifios con artritis, los mecanismos neuropsicofisiolégicos y
neurobiolégicos subyacentes de los problemas del suefio en la AlJ, siguen sin estar
claros.®

Lewin y Dahl plantean la hipétesis de una interaccion bidireccional entre el dolor y
los trastornos del suefio. Sin embargo, ha habido poco o ningun analisis de otros
factores que posiblemente contribuyan a estos problemas (fisioloégicos /
relacionados con la enfermedad, psicoldgicos [cognitivos / afectivos, conductuales],
socioculturales, determinantes sociales de la salud), ni investigaciones empiricas de
las intervenciones del suefio en esta poblacion. Los médicos que trabajan con nifios
con AlJ por lo tanto, tienen poca orientacion para tratar o prevenir mejor los
problemas del suefio en esta poblacion, lo que coloca a los nifilos que ya son
vulnerables, en mayor riesgo de experimentar los muchos resultados negativos
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asociados con el suefio deficiente, aumentando potencialmente su carga de
enfermedad.®

La calidad de vida relacionada con la salud (CVRS), como un constructo
multidimensional que cubre los componentes fisicos, emocionales, mentales,
sociales y conductuales del bienestar y el funcionamiento, ha sido reconocida como
una de las medidas de calidad para evaluar el resultado de la AlJ. Esto implica que
los datos de la CVRS, deben recopilarse de forma rutinaria en cada nifio, junto con
otros resultados, como hallazgos de laboratorio, afeccion articular, movilidad y dolor,
como parte de los enfoques de evaluacién y tratamiento multimodales de la AlJ.
Teniendo en cuenta los diferentes dominios fisicos, psicolégicos y sociales del
bienestar y el funcionamiento cotidianos, los nifios con AlJ generalmente informan
niveles bajos de CVRS. Durante la Ultima década, se identificaron varios factores
de riesgo demogréficos y clinicos para una mala CVRS, como dolor, niveles de
discapacidad fisica y actividad de la enfermedad. Junto con estos factores de riesgo,
seria necesario estudiar el impacto de los problemas de salud mental en la CVRS,
porque los nifios con AlJ, tienen un mayor riesgo de desarrollar diversos problemas
psicolégicos, parece que corren el riesgo de tener problemas generales de
adaptacion, sintomas de internalizacion, un autoconcepto deficiente y/o problemas
de autoestima. Especificamente, la frecuencia estimada de depresion fue del 15%,
del trastorno somatomorfo del 12.5%, del trastorno de adaptacion del 5% y de
ansiedad y depresion mixtas, del 2.5%. Pocos estudios han evaluado cémo el
funcionamiento psicolégico y los problemas psicoldgicos, se relacionan con los
desenlaces clinicos, especialmente con la CVRS. En un grupo de nifios con varios
tipos de artritis, se encontraron relaciones entre la autoeficacia, el rasgo de
ansiedad, la depresion, el estado clinico de la enfermedad y la edad. En otro estudio,
la depresion se correlacion6 con el dolor, mientras que, junto con la ansiedad, la
depresion fue uno de los mejores predictores de la CVRS alterada en la AlJ. La
depresion, la ansiedad y los problemas de comportamiento, se correlacionaron
moderadamente con la funcién fisica, mientras que un resultado psicolégico
deficiente, se relacion6 con una discapacidad fisica mas grave. En un grupo polaco
de nifios y adolescentes con AlJ, se reveld la relacion entre los niveles altos de dolor
y los niveles altos de ansiedad. Recientemente, se demostr6 que la depresion y la
inflexibilidad psicoldgica, eran predictivas de la ansiedad, el funcionamiento general,
el bienestar y la CVRS.’

ENFERMEDAD DE BEHCET

La enfermedad de Behcget (EB), es un tipo de vasculitis sistémica que afecta todos
los tamafos de vasos arteriales y venosos. Es una enfermedad inflamatoria de
etiologia desconocida y se ve principalmente en el area desde Asia hasta el mar
Mediterrdneo. La EB se observa con mayor frecuencia en los paises que se
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encuentran en la antigua Ruta de la Seda, y la prevalencia en Turquia, es de
aproximadamente 20 - 421/100 000.

La EB, se caracteriza principalmente por lesiones mucocutaneas (aftas orales y
Ulceras genitales recurrentes, eritema nodoso), uveitis y diversas afectaciones del
sistema. En el curso de la enfermedad, se pueden observar manifestaciones del
sistema nervioso central, vasculares, pulmonares, gastrointestinales y articulares.
No hay diferencia de género en la frecuencia de EB, pero el curso de la enfermedad
es mas grave en los hombres. La enfermedad puede causar tasas graves de
morbilidad y mortalidad, especialmente en casos con afectacion del sistema ocular,
nervioso central y vascular.®

La fatiga puede verse como un sintoma de enfermedades reumatolégicas y no
reumatoldgicas. Se han realizado algunos estudios recientes sobre la fatiga en la
EB. La EB puede afectar a los pacientes de forma negativa y causar fatiga,
reduciendo también la calidad de vida y provocar trastornos psiquiatricos como
ansiedad y trastornos depresivos. Estas manifestaciones pueden estar relacionadas
con la actividad de la enfermedad. Los farmacos utilizados durante la enfermedad
o la discapacidad funcional debido a la enfermedad.2

DERMATOMIOSITIS

La Dermatomiositis Juvenil (DMJ), es un trastorno poco frecuente, de nifios <16
afos. Aunque la DMJ puede considerarse una condicion homogénea, de hecho es
bastante heterogénea, no solo en los marcadores de actividad de la enfermedad,
sino también en el perfil clinico. Esto se evidencia por la presentacion, el curso y el
grado altamente variables, de afectacion sistémica o de 4rganos internos. Las
complicaciones pulmonares, cardiovasculares y gastrointestinales, estan bien
descritas, pero la disfuncion neurolégica se informa con poca frecuencia,
generalmente como informes de casos aislados.®

En una revision se identifico solo tres informes de casos de afectacion del sistema
nervioso central (SNC) en la DMJ. Se ha descrito la afectacion neurolégica en la
DMJ con manifestaciones centrales o periféricas. El primero como neuropatia
durante el curso de la DMJ, aungue la existencia de una neuromiositis verdadera,
sigue siendo controvertida. De los otros dos casos se asocia una vasculopatia
propia de la enfermedad. Curiosamente, ambos pacientes reportados tenian
dermatomiositis ulcerosa, presentaban sensibilidad alterada en las extremidades
inferiores y respondieron bien a la adicion de metotrexato oral, que se administro
cuando no hubo una mejoria perceptible con prednisolona. El mecanismo preciso
de esta rara complicacion es poco conocido, pero la evidencia de la biopsia sugirio,
que la causa probable era la isquemia secundaria a una lesién endoneural.®
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Las complicaciones en la Dermatomiositis Juvenil, podrian ocurrir por varias
razones. Estas incluyen vasculopatia como parte de la Dermatomiositis; vasculitis
cerebral verdadera de vasos de tamafio pequefio a mediano particularmente en
sindromes de superposicion; encefalopatia isquémica hipdxica secundaria a
hipoperfusion cerebral con mala funcibn miocardica en algunos pacientes;
encefalopatia hipertensiva y una posibilidad como consecuencia del tratamiento
farmacoldgico. El uso de corticosteroides ha sido implicado, debido a hipertension
asociada o anomalias electroliticas, o cambios de liquido intracerebral. La
encefalopatia asociada a ciclosporina también es una causa reconocida de
convulsiones. Este farmaco es altamente soluble en lipidos y atraviesa la barrera
hematoencefalica.®

LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO

El Lupus Eritematoso Sistémico (LES), es una enfermedad inflamatoria croénica,
inmunomediada, con manifestaciones clinicas diversas, que afecta al 0.1% de la
poblacién general.10

Las manifestaciones neuropsiquiatricas (NP) en el LES, se han reconocido y
reportado con mayor frecuencia en los ultimos afos, ocurriendo hasta en un 50%
de los pacientes durante el curso de la enfermedad. La afectacion es heterogénea
y puede variar desde signos sutiles como cefalea y trastornos del estado de animo,
hasta afecciones graves y potencialmente mortales, como accidente
cerebrovascular, mielopatia y estado de confusional agudo.1©

Las manifestaciones NP, se observan comiunmente en pacientes con LESp y
pueden estar presentes en ausencia de actividad de la enfermedad. Las
manifestaciones del sistema nervioso central (SNC) son diversas y varian desde
manifestaciones mayores como convulsiones y psicosis hasta quejas menores
como dolor de cabeza, trastornos del estado de animo y deterioro cognitivo. El
deterioro cognitivo se observa con frecuencia en el LES; sin embargo, no existe un
estandar de oro para evaluar el deterioro cognitivo en LESc, y la deteccidén con
cuestionarios, no es eficaz para identificar a los nifios afectados.°

Se ha aplicado una bateria adaptada de pruebas del American College of
Rheumatology (ACR) a los pacientes con LESc, aunque el limite para definir el
deterioro cognitivo sigue siendo controvertido. Sin embargo, el efecto a largo plazo
de las manifestaciones del SNC en el LESc es incuestionable. Ademas de un bajo
rendimiento académico, estos pacientes tienen dificultades en las relaciones
interpersonales y en el trabajo. La patogenia aun se desconoce, aunque se han
sugerido numerosos autoanticuerpos, citocinas y biomarcadores neuronales como
posibles mediadores.1°
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La S100b, es una proteina de union al calcio de 21 kDa, producida y liberada
predominantemente por astrocitos. Intracelularmente, S100b exhibe efectos
reguladores sobre el crecimiento celular, diferenciacion, forma celular y
metabolismo energético. Extracelularmente, S100b estimula la supervivencia
neuronal, la diferenciacion, la proliferacion astrocitica y la muerte neuronal a través
de la apoptosis. Desempefia un papel crucial en la estimulacion e inhibicién de la
actividad inflamatoria. Ademas, se ha informado que los niveles mas altos de
proteina en suero S100b, reflejan una lesién cerebral y un aumento de la
permeabilidad de la barrera hematoencefalica (BHE). En pacientes adultos con
LES, los niveles séricos de la proteina S100b fueron mas altos en pacientes con
LESNP, que en pacientes sin LESNP y controles sanos, lo que muestra una buena
capacidad discriminatoria para LESNP y una capacidad aun mejor para LESNP
agudo.10

Se ha demostrado que un subconjunto de anticuerpos, denominados DNRAbs, se
une tanto al ADN como al receptor de N-metil-d-aspartato (NMDAR). Los DNRAbs
se pueden encontrar en el tejido cerebral de pacientes con LES y en el liquido
cefalorraquideo de pacientes con LES con manifestaciones no focales del sistema
nervioso central. Los pacientes que presentan DNRAbs como manifestacion de LES
sufren una agresion a la BHE, que puede ser independiente de la actividad de la
enfermedad. Los DNRAbs penetran el parénquima cerebral y causan patologia
cerebral y deterioro cognitivo.'!

La aparicion temprana de LES puede presagiar un curso clinico mas agresivo, con
episodios méas frecuentes de actividad de la enfermedad o "brotes" de la
enfermedad, en comparacion con la enfermedad de inicio en la edad adulta. Se
estima que aproximadamente del 10 al 25% de los adultos y del 25 al 45% de los
nifios, tienen compromiso del sistema nervioso central (SNC) como parte del LES,
uno de los sintomas mas comunes es el estado de animo depresivo. Una revision
sistemética reciente de adultos con LES, informé que la prevalencia de depresion
varia ampliamente (17% a 75%), debido en parte al alto grado de heterogeneidad
entre los estudios. Otra revisién sistematica, encontré que el estado de animo
depresivo se encuentra entre las psicopatologias mas frecuentes asociadas con el
LES. Pocos estudios han examinado la prevalencia de sintomas depresivos y de
ansiedad en el LES de inicio en la infancia (LESp).1?

El conocimiento de las enfermedades mentales comunes como el trastorno
depresivo mayor (TDM) y los trastornos de ansiedad en el LESp es limitado. Es
importante establecer la prevalencia del TDM y la ansiedad en el LESp, ya que las
tasas de comorbilidad de estos trastornos pueden aumentar en el LESp por varias
razones. Primero, el diagnostico de una condicion de salud fisica grave, confiere
vulnerabilidad psicoloégica a sentimientos de tristeza, impotencia, estrés vy
preocupacion por el futuro. Para algunas personas, estos sintomas requieren una
evaluacion adicional y pueden persistir mas alla del periodo de adaptacion inicial y
alcanzar importancia clinica, requiriendo intervencion terapéutica. EI LESp conlleva
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una carga de tratamiento para el paciente, similar a otras enfermedades croénicas.
Tal carga de tratamiento, coloca a las personas susceptibles, en riesgo de trastorno
psiquiatrico. En segundo lugar, aunque la depresion puede presentarse en ausencia
de enfermedad activa del SNC, también puede ocurrir como un sintoma de LES
neuropsiquiatrico, lo que produce implicaciones terapéuticas clinicamente
significativas. En tercer lugar, el tratamiento del LES con medicamentos
depresdégenos conocidos (por ejemplo, corticosteroides), puede conducir a una
elevacion de los sintomas depresivos o exacerbar un TDM primario, comérbido. Adn
mas, entre los pacientes con estado de animo depresivo como manifestacion, el
inicio del tratamiento con esteroides puede empeorar los sintomas depresivos.!! El
TDM vy los trastornos de ansiedad en los jovenes, son enfermedades comunes,
tratables, que tienen tratamientos efectivos basados en la evidencia. El diagnéstico
oportuno y las intervenciones apropiadas de salud mental, pueden conducir a
mejores resultados de salud, académicos, sociales y ocupacionales y aumentar la
calidad de vida; y a pesar de la amplia variacion en la prevalencia reportada, ningun
estudio previo, ha sintetizado la investigacion existente sobre la prevalencia de
sintomas depresivos y de ansiedad, entre individuos con LESNP.*?

La depresion y la falta de adherencia a la medicacion, son dos objetivos de
intervencién, porque tienen el potencial de mejorar los resultados en LESp, pero es
poco lo que se sabe sobre estos dos factores. La depresion se cita como el predictor
mas significativo de mala calidad de vida relacionada con la salud, en adultos con
LES. La depresidon es, ademas, un factor de riesgo conocido para la falta de
adherencia al tratamiento médico cronico y la mala adherencia, se ha asociado con
un aumento de la actividad de la enfermedad, mayor atencién ambulatoria, visitas a
la sala de emergencias y mal prondstico general. Solo un estudio ha medido la tasa
de no adherencia a la medicacion en el LESp y no incluyo los factores asociados
con la no adherencia a la medicacién, en esta poblaciéon. Ningun estudio ha
evaluado la asociaciéon de depresion y no adherencia a la medicacion, en el LESp.13

El LES afecta principalmente a mujeres en edad fértil, especialmente entre los 15y
los 50 afios. Sin embargo, aproximadamente el 20% de los pacientes se ven
afectados durante la nifiez o la adolescencia, predominantemente del sexo
femenino. Los pacientes con LESp, muestran una forma mas grave de la
enfermedad y desarrollan sintomas neuropsiquiatricos con mayor frecuencia que
los pacientes adultos. Los trastornos son comunes y afectan principalmente la
atencion, la concentracién, el aprendizaje, la memoria, el procesamiento de la
informacion y las funciones ejecutivas, incluso en la aparente ausencia de actividad
de la enfermedad o de otros eventos neuropsiquiatricos. Pocos estudios disponibles
en la literatura, sugieren que los pacientes con LESp estan en riesgo de bajo
rendimiento académico, especialmente causando dificultades en el aprendizaje
aritmético, comprension lectora, memoria visual e incapacidad para resolver
problemas complejos.4
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Se cree que la capacidad cognitiva, refleja la salud general del cerebro y ha sido el
foco de muchos estudios de LESNP. Tipicamente la cognicion global, se clasifica
en varios dominios cognitivos: atencién simple o compleja, memoria, procesamiento
visual-espacial, lenguaje, razonamiento / resolucién de problemas, velocidad
psicomotora y funciones ejecutivas.!®

Los estudios de neuroimagen en pacientes con LESp describen alteraciones de la
sustancia gris y blanca utilizando diferentes técnicas de resonancia magnética, con
pérdida de volumen cerebral y cerebeloso, informada en aproximadamente el 81%
de los nifios. Las lesiones de la sustancia blanca, pueden ubicarse de manera mas
prominente en las regiones prefrontal o frontal en LESp, es decir, regiones del
cerebro donde la mielinizacion esta en curso durante la nifiez y la adolescencia. La
resonancia magnética funcional, ha mostrado patrones diferenciales de activacion
cerebral en nifios con LESp en comparacion con controles sanos, especialmente
cuando la capacidad cognitiva esta disminuida.®

Como parte del proceso de maduracion cerebral esperado, las habilidades
cognitivas avanzan de manera constante durante la nifiez, y los avances mas
pronunciados se obtienen durante la infancia y la nifiez temprana. La carga del LESp
cronico, puede comprometer las capacidades cognitivas en el nifio o adolescente
en desarrollo. De hecho, la capacidad cognitiva levemente deteriorada,
comunmente conduce a déficits en el funcionamiento ejecutivo, la organizacion
visual, el funcionamiento visomotor y la velocidad psicomotora. Estos hallazgos
pueden observarse incluso en nifios con LES que no tienen manifestaciones previas
de LESNP grave, dafio organico o actividad aparente de la enfermedad. Las
pruebas neurocognitivas formales, se consideran el estandar de oro actual, para
evaluar el funcionamiento cognitivo. Otras herramientas propuestas actualmente y
enfoques potencialmente mas factibles para uso clinico, incluyen métodos basados
en cuestionarios y baterias neuropsicolégicas computarizadas (CNB).1°

En el pasado, se han utilizado una variedad de pruebas diferentes para diagnosticar
LESNP, lo que probablemente contribuya a las estimaciones muy diferentes, de la
prevalencia de LESNP en la literatura médica. Por lo tanto, el American College of
Rheumatology propuso un conjunto de pruebas estandarizadas de 1 hora, que se
utilizaria para las pruebas neurocognitivas formales en LES. Esta bateria se ha
encontrado confiable y valida para identificar el deterioro cognitivo en LESNP segun
lo establecido por ACR.1®

La bateria LES, evalua particularmente la memoria de trabajo, la velocidad
psicomotora, la atencion y la capacidad visuoconstructora, ya que se cree que estos
dominios cognitivos, se ven particularmente afectados. Todas las pruebas
estandarizadas incluidas en esta bateria, estdn validadas y proporcionan
puntuaciones segun la edad derivadas de muestras normativas grandes y
demograficamente diversas.!®
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El rendimiento de las pruebas estandarizadas, se informa comunmente como
medias estandarizadas (puntajes Z) y desviaciones estandar (DE), utilizando el
desempeiio de poblaciones normativas como estandares de referencia. Segun el
rendimiento en las pruebas neurocognitivas formales, la capacidad cognitiva se
puede clasificar en un espectro que va desde el deterioro global hasta el rango
normal. Hay al menos cuatro enfoques sugeridos para definir el deterioro
neurocognitivo: (a) rendimiento mas de 2 DE por debajo de la media estandarizada
en al menos uno de los dominios cognitivos considerados; (b) rendimiento mas de
1 DE por debajo de la media estandarizada en al menos dos dominios cognitivos;
(c) rendimiento mas de 2 DE por debajo de la media estandarizada, en al menos
uno de los dominios cognitivos mas bajo rendimiento al menos 1.5 DE por debajo
de las normas publicadas, en uno o mas de otros dominios cognitivos; y (d)
rendimiento mas de 1.5 DE por debajo de la media, en al menos dos dominios
cognitivos.*®

Las limitaciones de la bateria LESp para su uso en entornos clinicos, incluyen un
requisito de tiempo de 3 horas para completarla, y la necesidad de personal
especialmente capacitado. Ademas, el rendimiento de las pruebas neurocognitivas
formales, puede verse influenciado por la fatiga y el dominio del lenguaje, e
idealmente, los intervalos entre las sesiones de prueba deben ser de al menos 6
meses y mejor aun de 12 meses, para evitar efectos evidentes de la practica. El
miniexamen del estado mental (MMSE), es una prueba de deteccion cognitiva, que
en una version modificada, se puede utilizar en nifios de cuatro afios 0 mas. Aunque
es una herramienta breve y practica para detectar la gravedad de los déficits
neurocognitivos a lo largo del tiempo, el MMSE no es lo suficientemente sensible,
como una herramienta de deteccién de la capacidad cognitiva reducida por si
mismo; mas bien, el MMSE debe combinarse con otras pruebas para obtener la
sensibilidad suficiente, deseable para una prueba de deteccion.*®

En algunos pacientes con LESp, se ha informado compromiso neurocognitivo
multidominio y déficits académicos graves durante el primer afio de la enfermedad,
ademas de aumentos concomitantes de los sintomas depresivos en las escalas de
autoinforme del nifio y conductas internalizantes. Los nifios con antecedentes de
LESNP, pueden experimentar fracaso escolar debido a dificultades de atenciéon y
aprendizaje y consecuencias a largo plazo que interfieren con su desarrollo
cognitivo posterior.t®

Se puede obtener la percepcion del cuidador de la funcién cognitiva del nifio,
mediante el cuestionario Pediatric Perceived Cognitive Function-43 (PedsPCF-43),
que proporciona claves adicionales sobre la capacidad cognitiva del nifio. Este
cuestionario ha sido validado para su uso en LESp y seleccionan dominios
cognitivos como la atencion, la recuperacion de la memoria y la memoria de
trabajo.t®
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Las ventajas de las baterias neuropsicolégicas computarizadas, incluyen la
medicion automatizada, altamente estandarizada y de mayor precision, del tiempo
de reaccion, administracion en tiempo real y puntuacion automatizada; y la
capacidad de generar multiples versiones alternativas, para minimizar los efectos
de la practica. La Métrica de Evaluacion Neuropsicolégica Automatizada (ANAM),
es una bateria neuropsicoldgica computarizada, compuesta por una gran biblioteca
de pruebas cognitivas, que se pueden utilizar con bases de datos normativas, para
individuos de entre 9 y 85 afios de edad. La ANAM, mide una amplia gama de
funciones cognitivas, que incluyen el tiempo de reaccion simple y complejo, la
atencion, la velocidad de procesamiento, la memoria de trabajo, el procesamiento
visual-espacial y la memoria de reconocimiento a corto plazo. Se ha desarrollado
una version pediatrica de ANAM (Ped-ANAM), para Su uso con personas mas
jovenes. Hasta la fecha, la mayoria de los estudios, se han realizado en LESp y en
nifios con conmocion cerebral. La bateria de Ped-ANAM, se compone de pruebas
ANAM originales, modificadas para incluir estimulos y procedimientos de prueba
apropiados para la edad (p. €j., nivel de lectura reducido, estimulos e instrucciones
de prueba simplificados, mayor tiempo para responder, etc.), y ademas de las
subpruebas ANAM descritas arriba, incluye el tiempo de reaccién del procedimiento,
el razonamiento légico y el procesamiento espacial. La evaluacion cognitiva de la
edad y el lenguaje mediante el Ped-ANAM, se ha realizado en nifilos de hasta 9 afios
de edad. Estudios sugieren que el Ped-ANAM, es una herramienta de deteccién
sensible, con una precision del 97%, para identificar a los nifios con LESp y deterioro
cognitivo clinicamente relevante.’® Cuando los pacientes con LESp fueron
evaluados sistematicamente con baterias de pruebas de funcién neurocognitiva, se
detectd disfuncion cognitiva subclinica en un porcentaje mayor. La importancia
clinica de esta disfuncion subclinica en el LESp sigue sin estar clara. La mayoria de
los estudios han proporcionado resultados combinados dentro de resultados de
todas las manifestaciones de NPSLE. Estudios previos, no han abordado el
problema de la acumulacién de dafio, en pacientes con NPSLE.'® La deteccion
eficaz, puede apoyar la identificacién temprana de las personas que requieren una
evaluacion mas completa de la capacidad cognitiva, asi como ayudar a guiar las
decisiones de tratamiento médico.’ En los Ultimos afios, las pruebas administradas
por computadora, se han explorado como herramientas de deteccion, en pacientes
con diversas enfermedades.®

Los problemas de salud mental, no estan bien descritos en el Lupus Eritematoso
Cutaneo (LEC) y la Dermatomiositis (DM), aunque los pacientes con LEC y DM,
tienen una calidad de vida disminuida. Los trastornos mentales tienen una mayor
prevalencia en pacientes dermatoldgicos, con un 10.1% y un 17.2% de pacientes
ambulatorios dermatologicos, que presentan depresion clinica y ansiedad,
respectivamente. Algunos de los cuestionarios para su estudio, son el PHQ-9 y el
GAD-7, que han sido validados para el cribado, diagndstico y determinacion, de la
gravedad de la depresion y la ansiedad, respectivamente. ElI Cuestionario de
Evaluacion de la Atencién de la Salud Mental (MHCAQ), una encuesta novedosa
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desarrollada para este propdsito, determina el tratamiento psiquiatrico actual, la
indicacion del tratamiento y las barreras para el mismo. Estos estudios, destacan la
existencia de comorbilidades psiquiatricas y las barreras para la atencion de la salud
mental, en el LEC y la DM. Una alta proporcion de pacientes con LEC y DM, tiene
depresion y/o ansiedad, que pueden beneficiarse de la intervencion. Los trastornos
del estado de &nimo y de ansiedad no diagnosticados o subtratados, pueden ser un
factor que contribuya a la calidad de vida, en las poblaciones de LEC y DM.?°

En un estudio realizado en poblacion pedidtrica mexicana, se reporté una
prevalencia de trastorno depresivo del 20%, cifra que se encuentra por debajo de lo
estimado para la poblacion adulta con LES (44%). Respecto a la distribucion por
sexos, coincide con lo reportado en la literatura, con predominio del sexo femenino
(89%). De los 45 pacientes evaluados, el 62% presentaron alguna manifestacion
neuropsiquiatrica, que se reporté en el 100% de los pacientes con depresién y en el
52% de los pacientes sin depresion, con un valor de p de 0.009, estadisticamente
significativo. La manifestacion mas frecuente fue la cefalea en el 51% del total y el
100% de los pacientes con depresion.?°

SINDROME DE SJOGREN

La prevalencia de manifestaciones neurologicas en el Sindrome de Sjogren, varia
ampliamente de un 10% hasta un 60%, con polineuropatias puras o
predominantemente sensitivas, como la manifestacion neurolégica mas comun (por
ejemplo, Neuropatia sensorial ataxica o neuropatia dolorosa sensorial de fibras
pequefias). La mononeuropatia multiple, la polirradiculopatia, la disautonomia
sintomatica, la neuropatia craneal, la miopatia y la afectacion del sistema nervioso
central son menos frecuentes. Los sintomas psicolégicos mas frecuentemente
relacionados son ansiedad, depresion y somatizacién, asi como problemas
cognitivos y de memoria. La neuropatia periférica se manifiesta con mayor
frecuencia por debilidad muscular, disminucion de la fuerza muscular y parece estar
relacionada con la infiltracion de linfocitos de los pequefios vasos sanguineos que
sirven a los nervios.?!

VASCULITIS

Las vasculitis idiopaticas son un grupo de enfermedades sistémicas raras que
involucran inflamacion de las arterias y otros tejidos con el resultado de cursos de
enfermedades que amenazan la vida y los érganos. Las diferentes formas de
vasculitis idiopatica, se clasifican tipicamente en funcion del tamafio predominante
de los vasos en cada entidad, en vasculitis de vasos pequefios, vasculitis de vasos
medianos y vasculitis de grandes vasos. Aunque los pacientes con cada tipo de
vasculitis presentan aspectos especificos de la enfermedad, existen cargas
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sustanciales de enfermedad y tratamiento, que son comunes a los diferentes tipos
de vasculitis. Para cada tipo de vasculitis idiopatica, el curso de la enfermedad es a
menudo cronico, la recaida es comun e impredecible, el dafio a 6érganos y tejidos
puede acumularse con el tiempo; pueden aparecer nuevos sintomas al final del
curso de la enfermedad y el tratamiento a menudo se asocia con toxicidad y efectos
secundarios graves.

Las percepciones de la enfermedad, también llamadas representaciones de la
enfermedad, son las creencias organizadas que los pacientes tienen sobre su
enfermedad. Basado en el modelo autorregulador de Leventhal, se teoriza que los
pacientes estructuran consistentemente las percepciones de la enfermedad en
dimensiones comunes y mensurables. Tales dimensiones incluyen: creencias sobre
los sintomas que pertenecen a la enfermedad; la percepcion del curso que tiene y
tendrd la enfermedad; creencias sobre el impacto de la enfermedad en el
funcionamiento y el bienestar emocional; creencias sobre el grado de control
personal y basado en el tratamiento de la enfermedad, y la comprension general de
la condicion. Se ha descubierto que las percepciones de la enfermedad, son
determinantes importantes del comportamiento relacionado con la salud y se han
asociado con resultados importantes, como la adherencia al tratamiento y la
recuperacion funcional, en un espectro diverso de enfermedades. Los avances en
el tratamiento han mejorado tanto la morbilidad como la mortalidad; sin embargo,
los regimenes de tratamiento pueden ser intensos y suelen ir acompafiados de
efectos adversos importantes. A pesar de las cargas sustanciales de enfermedad y
tratamiento en que incurren los pacientes con vasculitis, las percepciones de la
enfermedad, no se han evaluado de manera integral en las vasculitis sistémicas.
Comprender las percepciones de la enfermedad de los pacientes con diversas
formas de vasculitis, puede proporcionar informacion sobre las similitudes y
diferencias en las representaciones cognitivas de la enfermedad, y como se observa
en otras enfermedades crénicas, puede ayudar a explicar comportamientos y
resultados importantes relacionados con la salud.??

La fatiga, es una manifestacién importante de vasculitis altamente prevalente y cada
vez mas reconocida, pero los mecanismos subyacentes a la fatiga no se conocen
bien. Un estudio inform6 un hallazgo de fatiga con un efecto significativo sobre la
vida, en aproximadamente la mitad de los pacientes con vasculitis. En otro estudio,
la fatiga fue el sintoma mas comunmente informado en una cohorte de pacientes
con vasculitis y fue un factor principal que contribuy6 al deterioro de la calidad de
vida. Como en otras enfermedades cronicas, la fatiga no esta bien correlacionada
con la duracion de la enfermedad, lo que sugiere que puede ser impulsada por
factores psicosociales en respuesta a la enfermedad. Ademas, las percepciones de
la enfermedad en las vasculitis, pueden estar asociadas con la fatiga, como se ha
demostrado en otras enfermedades. Curiosamente, la fatiga se considera una de
las manifestaciones mas importantes para los pacientes con vasculitis, y a menudo,
se considera mas onerosa que la mayoria de las manifestaciones que se asocian
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con dafio organico. Este hallazgo destaca los diferentes "modelos potenciales de
enfermedad"” entre los pacientes con vasculitis y los profesionales de la salud, y
sugiere la importancia de comprender la enfermedad desde la perspectiva de los
pacientes.??

El manejo a largo plazo, puede implicar polifarmacia y un cronograma exigente de
seguimiento con multiples especialidades. La posibilidad de recaidas impredecibles,
con afeccion a mdultiples érganos y sistemas o que pueden ser potencialmente
mortales, también crea un estrés psicoldgico significativo. Estos factores pueden
alterar el curso de la vida, con consecuencias sobre la calidad de vida y la salud
mental. La salud mental es un factor vital que contribuye a la calidad de vida, que a
menudo tiende a pasarse por alto.??

ANSIEDAD

Los trastornos de ansiedad (TA), son los trastornos psiquiatricos mas frecuentes en
nifios, con una prevalencia estimada que oscila entre el 9% y el 21%, significando
un problema de salud importante en la poblacion pediatrica. Su evolucion natural
sin tratamiento, puede derivar en serias repercusiones negativas en el
funcionamiento académico, social y familiar de los nifios, interfiriendo de forma
importante en el desarrollo. Su identificacion puede ser dificil pues en ocasiones,
son expresiones exageradas o temporalmente inadecuadas, de lo que se
consideran reacciones normales y adaptativas: el miedo y la ansiedad. Las
manifestaciones de los TA son polimorfas y desconcertantes en ocasiones.?42°

La ansiedad patolégica, consiste en la aparicibn de una sensacién de intenso
malestar, sin causa objetiva que lo justifique, que se acompafa de sentimientos de
aprension. Las respuestas de ansiedad incluyen sintomas cognitivos y somaticos,
que son caracteristicos y que expresan la activacion del sistema autondmico
(inquietud psicomotora, piloereccion, taquicardia, taquipnea, sensacion de muerte
inminente, tensién, etc.). Los efectos a largo plazo de los sintomas de ansiedad
persistente, pueden ser variados y de consecuencias casi irreparables, pues
pueden derivar en dafios en el desarrollo del concepto de si mismo, en la
autoestima, en el funcionamiento interpersonal y en la adaptacién social.?*

La clasificacion de los trastornos de ansiedad en la infancia, atn no tiene un caracter
definitivo. Las dos clasificaciones internacionales al uso, ICD-10 (International
Clasification of Diseases) y DSM-IV (Diagnostic and Statistical Classification of
Diseases), refieren que existen algunos trastornos de ansiedad de inicio en la
infancia y en la adolescencia, por 4 razones basicas. 4
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1. La mayoria de los nifios que sufren trastornos de ansiedad, son sujetos
normales en la vida adulta y s6lo una minoria terminara padeciendo algun
trastorno.

2. Muchos trastornos emocionales, pueden considerarse exageraciones de las
respuestas normales del nifio.

3. Los mecanismos etiopatogénicos pudieran ser diferentes.

4. Los trastornos emocionales de los nifios, se diferencian con menos claridad
que los del adulto, en entidades especificas.

La CIE-10 considera que los trastornos emocionales de inicio en infancia y
adolescencia son: ansiedad de separacion, ansiedad fobica, hipersensibilidad social
y trastorno de rivalidad con los hermanos. La DSM-1V incluye en este grupo, solo el
trastorno por ansiedad de separacion y el trastorno reactivo de la vinculacion. El
resto de los trastornos de ansiedad, se delimitan segun un diagnéstico sindrémico,
gue es el mismo en los nifios y adolescentes, que en los adultos. Los trastornos de
ansiedad incluyen el trastorno de panico, las fobias, el trastorno obsesivo
compulsivo (TOC), las reacciones a estrés agudo, el trastorno por estrés
postraumatico (TEP) y el trastorno de ansiedad generalizada (TAG), éste ultimo
conocido previamente, como trastorno por ansiedad excesiva. Quedan aparte, los
sindromes de ansiedad secundarios a una condicion médica o al uso de
sustancias.?*

DEPRESION

La depresion mayor, es un trastorno del estado de animo constituido por un conjunto
de sintomas, entre los que predominan los de tipo afectivo (tristeza patoldgica,
desesperanza, apatia, anhedonia, irritabilidad, sensacion subjetiva de malestar),
acompafados de sintomas de tipo cognitivo, volitivo y fisicos. Podria hablarse por
tanto, de una afectacidén global del funcionamiento personal, con especial énfasis
en la esfera afectiva. En la practica clinica, la depresion no suele presentarse de
forma aislada, sino que es frecuente su asociacion con otras entidades
psicopatologicas. Asi, por ejemplo, la asociacién entre trastorno depresivo y de
ansiedad es alta y con diversas combinaciones sintomaticas en sus
manifestaciones.?®

Si bien existen multiples estudios sobre prevalencia, diagnéstico y tratamiento de la
depresion en la edad adulta, son escasos los realizados en la poblacion infantil y
adolescente. Al igual, son escasos los estudios que se relacionan con
enfermedades cronicas en la poblacion infantil y sobre todo en enfermedades
reumaticas y sus resultados son variables, debido fundamentalmente a la dificultad
diagnéstica en esta etapa de la vida, a que las manifestaciones clinicas pueden ser
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menos especificas que en la depresion del adulto y por las diferencias en los
estudios respecto del tamafio muestral, criterios diagndsticos empleados o tipo de
técnicas de entrevista utilizadas.?®

Debido a las caracteristicas particulares de la depresion en la infancia y
adolescencia, es importante contar con profesionales de atencion primaria y
especialistas en salud mental para nifios y adolescentes, con formacién y
experiencia en el manejo de este trastorno en este grupo de edad y que dispongan
ademas, de los recursos necesarios para la evaluacion, el diagnéstico y tratamiento
de esta patologia. Los estudios epidemioldgicos de prevalencia de la depresion en
la infancia y adolescencia, muestran tasas heterogéneas dificiles de interpretar y
debidas probablemente a la existencia de diferencias metodoldgicas.

Estudios realizados en EE.UU. han sefialado una prevalencia de depresion del 0.3%
en preescolares de la poblacion general, entre el 0.5 - 2% en nifios y nifias de 9 -
11 aflos y del 5.6% en adolescentes entre 13 y 18 afios. Estudios mas recientes en
adolescentes, reportan un porcentaje de depresion mayor y distimia del 3% en los
ultimos 30 dias, del 8% en el Ultimo afio o del 12% durante toda su vida.?®

Respecto a la incidencia de depresion, el porcentaje oscila entre el 5% en nifios y
el 20% en adolescentes, siendo esta Ultima cifra, similar a la tasa de incidencia en
adultos. En Australia, un estudio realizado en una muestra comunitaria de nifios y
jovenes entre 4 y 17 afios (N= 6310), basandose en la informacion aportada por sus
padres y cuidadores, encontré una prevalencia de episodio depresivo mayor, segun
el DSM-1V, en el ultimo afio de un 1.1% en los nifios entre 4-11 afios (practicamente
igual en nifios que en nifias) y de un 5% en los jovenes entre 12-17 afios (mas
frecuente en las chicas: 5.8%, que en los chicos: 4.3%). Sin embargo, en los jovenes
de entre 11 y 17 afios, dicha prevalencia aument6 de un 4.7% hasta un 7.7%, de la
informacion obtenida de los padres, a la aportada por los propios adolescentes,
incrementando en chicos y especialmente en las chicas (3.7% a 4.5%y 5.7% a 11%,
respectivmente).26

En Europa, los datos del estudio Saving and Empowering Young Lives in Europe
(SEYLE), que incluy6 11 paises, con una muestra total de 12,395 adolescentes,
mostraron una prevalencia de depresion (BDI-Il de 20 o mas) entre un 7.1%y 19.4%
(Hungria: 7.1%, Austria: 7.6%, Rumania: 7%, Estonia: 7.9%, Irlanda: 8.5%, Espafa:
8.6%, lItalia: 9.2%, Eslovenia: 11.4%, Alemania: 12.9%, Francia: 15.4%, Israel:
19.4%).%6

Un aspecto importante, es que la presencia de sintomas depresivos en
preadolescentes (7-12 afos), es un fuerte predictor de depresion en el adolescente.
En este sentido, algunos autores consideran que la prevalencia de depresion entre
preadolescentes (0.5% - 2%), podria estar subestimada al no incluir a aquellos que,
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sin cumplir con todos los criterios diagndsticos de trastorno depresivo mayor,
presentan sintomas depresivos y deterioro funcional clinicamente significativos. 26

Numerosas investigaciones confirman, que la prevalencia de depresion aumenta
progresivamente desde la edad preescolar a la infancia y hasta la adolescencia.
Antes de la pubertad, la prevalencia del trastorno depresivo mayor, es similar en
nifos y nifias, incluso levemente superior en los primeros. Sin embargo entre
adolescentes, la prevalencia es mayor en el sexo femenino, con una razon de 2:1,
lo que podria estar en relacion con los cambios hormonales que se producen
durante la pubertad y con un mayor nimero de factores de estrés en las chicas.?®

La depresion es mas comun en personas con enfermedades crénicas que en la
poblacion general. Se asocia con peores resultados en otras enfermedades
reumaticas.

CHILD ANXIETY RELATED EMOTIONAL DISORDERS (SCARED)

Varios estudios epidemioldgicos, indican que los trastornos de ansiedad son una de
las categorias mas frecuentes de psicopatologia entre nifios y adolescentes. Los
datos disponibles de la comunidad, sugieren que entre el 2.8% y el 27% de los nifios
y adolescentes, podrian verse afectados por algun tipo de trastorno de ansiedad
ampliamente conceptualizado y la mitad de estas estimaciones, sitian la cifra por
encima del 10%.

El trastorno de ansiedad por separacion (SAD), el trastorno generalizado (GAD) y
las fobias especificas, parecen ser los trastornos de ansiedad mas comunes en la
infancia. Los trastornos de ansiedad, asi como otros trastornos internalizadores, a
menudo estan subdiagnosticados, porque los nifios ansiosos no causan problemas.
Sin embargo, hay razones por las que es importante identificar los trastornos de
ansiedad infantil: su relacion con las dificultades psicosociales, el riesgo de
desarrollar otros trastornos psiquiatricos y comorbilidades y su continuidad en la
edad adulta. Teniendo en cuenta la alta prevalencia y las consecuencias negativas
de los trastornos de ansiedad infantil, Birmaher et al. en 1997, sefalaron que era
necesario desarrollar un instrumento autoinformado, fiable y valido, para detectar
los sintomas de los trastornos de ansiedad y proporcionar informacion diagnostica
sobre los diferentes tipos de trastornos de ansiedad. Por lo que, después de
multiples revisiones se desarroll6 el cuestionario CHILD ANXIETY RELATED
EMOTIONAL DISORDERS (SCARED).

El SCARED, es un cuestionario de 38 elementos. Segun sus autores, mide cinco
dimensiones de sintomas infantiles y del adolescente, especificamente: SAD, GAD,
trastorno de péanico (PD), sintomas de fobia social (SP) y ansiedad escolar. Debido
a las dificultades para discriminar entre el factor de fobia social y otros trastornos de
ansiedad, reexaminaron el cuestionario, afladiendo tres nuevos puntos para SP,
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desarrollando asi la version final de 41 elementos del SCARED. Varios estudios han
demostrado que SCARED es confiable, la mayoria de ellos obtuvieron
confiabilidades en el rango a 0.70 — 0.85 dependiendo de la escala y mostraron una
buena validez convergente, cuando estaba asociado con otras escalas de ansiedad,
como el Inventario de Ansiedad Estado-Rasgo para Nifios o la Escala de Ansiedad
Manifiesta Infantil Revisada. Por lo tanto, un nimero suficiente de estudios han dado
apoyo a la fiabilidad y validez del SCARED. En el articulo original de Birmaher et al.
de 1997, cuatro de las escalas de ansiedad, representaban trastornos de ansiedad
correspondientes a las categorias descritas en el DSM. La quinta, la escala de fobia
escolar, podria ser mejor considerada, como una categoria de ansiedad separada.?’

SCARED es una medida de auto-informe, que se esta utilizando constantemente
para varios estudios que evaluan los sintomas ansiosos en nifios y adolescentes.
Este instrumento contiene caracteristicas que lo convierten en una herramienta
importante para la evaluacion de la ansiedad entre los nifios. En primer lugar, el
SCARED fue desarrollado especificamente para evaluar la ansiedad pediatricay no
es una version, de un instrumento previamente desarrollado para evaluar la
ansiedad de los adultos. En segundo lugar, la escala evalla los sintomas de
acuerdo con los criterios de diagnostico DSM-IV para trastornos de ansiedad
especificos (fobia social, trastorno de ansiedad generalizada trastorno de ansiedad
por separacion, trastorno de panico).?8

El SCARED es una prueba de papel y lapiz; 10 minutos para administrar, se puede
puntuar inmediatamente, simplemente agregando los elementos para cada escala.
La interpretacion que indica qué trastorno(s) de ansiedad DSM-IV-TR esta en la
parte inferior de la forma misma. No hay manual adicional. Hay una version
secundaria y principal del mismo formulario. Hay 3 opciones de respuesta para
seleccionar para describir al nifio en los ultimos 3 meses; 0 - No es cierto o casi
nunca cierto, 1 - Algo cierto o a veces cierto, y 2 - Muy cierto o A menudo cierto.?82°

CHILD DEPRESSION INVENTORY (CDI)

La depresion como trastorno de estado de animo segun un informe de la OMS,
aparece como la principal causa de discapacidad y la cuarta de las 10 causas
principales, de la carga de morbilidad en el ambito mundial.*°

Kovacs (1992), obtuvo una estructura de cinco factores del CDI: Estado de &nimo
negativo, autoestima negativa, problemas interpersonales, anhedonia e ineficacia.
Chan (1997), estudio la relacion entre los sintomas depresivos, evaluados por la
CDly las medidas de autopercepcion de la competencia escolastica y la aceptacion
social. Los medios de los factores de Kovacs tomados como factores CDI, se
compararon con los puntajes de competencia social y escolar. El grupo académica
y socialmente incompetente, obtuvo medios mas altos en los cinco factores CDI,
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que los otros grupos de competencia social y escolar, corroborando asi la relacion
entre la depresion y la incompetencia social y escolastica, reportada por varios otros
autores. Las diferencias mas altas entre los grupos, fueron las del factor de
ineficacia de la CDI, que incluia elementos relacionados con el logro académico.?

El Inventario de Depresion Infantil (Kovacs, 1992) se cita constantemente en la
literatura como un buen instrumento para identificar los sintomas depresivos en
nifios y adolescentes.

El CDI fue traducido y adaptado culturalmente a una version espafiola considerando
la equivalencia semantica, contextual y técnica de la version inglesa. Bernal,
Rossell6 y Martinez (1996), evaluaron las propiedades psicométricas de la version
espafiola del CDI en una comunidad puertorriquefia y una muestra clinica de
adolescentes cuyas edades oscilaban entre 13 y 20 afios.3?

El Inventario de Depresion Infantil (CDI) es una escala desarrollada especificamente
para los jovenes a partir de la escala Inventario de Depresién Beck (BDI), que se
realiza en adultos. El CDI combina aspectos del enfoque clinico/catego6rico y de la
medicion dimensional, los sintomas cognitivos de la depresidbn son una
caracteristica dominante de la escala. El enfoque clinico/categérico, se evidencia
en que cubre la mayoria de los sintomas de la depresion mayor y menor segun el
DSM IV. La naturaleza dimensional se puede ver, en que los elementos se puntian
cuantitativamente y que las puntuaciones se combinan a subescalas y a una
puntuacion total. Estudios internacionales anteriores, han demostrado que el CDI es
una medida fiable con alta consistencia interna, con alfa de Cronbach que van desde
0.71 a 0.89. Las subescalas CDI, también han demostrado una coherencia interna
buena: Estado de animo negativo 0.62; Problemas interpersonales 0.59; Ineficacia
0.63; Anhedonia 0.66 y autoestima negativa 0.68.33

COEFICIENTE INTELECTUAL

Se estudio el desarrollo psicoldgico de los seres humanos desde el nacimiento hasta
la adolescencia, y en el caso especifico de la inteligencia se encontré6 que esta
evolucionaba a lo largo de la infancia y la adolescencia alcanzando un punto
maximo alrededor de los 15 afios aproximadamente. Luego se estabilizaba y méas
tarde comenzaba a variar, incluso a declinar a lo largo de la vida de la persona. La
medicion de la inteligencia utiliza pruebas que se adecuan a la edad de la persona,
de acuerdo con su edad mental. El puntaje denominado Cociente Intelectual (C.1.),
propuesto en 1912 por el psicologo aleman William Stern, resulta de la edad mental
(la capacidad intelectual de la persona, medida por medio de pruebas que se han
estandarizado para cada nivel de edad), dividida por la edad cronoldgica (en meses)
y multiplicado por 100 para que se obtenga un namero entero:

Cl = (Edad mental / Edad cronolégica) x 100
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Se considera un Cl de 100 como estadisticamente normal, con una variacion de 15
puntos: 100 £ 15 (o sea entre 85y 115). La poblacién tiene la forma de curva normal
o curva de Gauss (curva de campana) como muchas otras habilidades y
caracteristicas de las poblaciones. Una persona con menos de 85 de CI se
considera subnormal y una persona con mas de 115 se considera supranormal.

La categorizacidbn méas aceptada de niveles de Cl es la siguiente:
Genio: 130 0 mas
Inteligencia superior: 115 a 130

Inteligencia normal: 85 a 115

Retardo mental:

Limitrofe o bordeline: 70 a 85
Leve: 50-55a 70

Moderado: 35-40 a 50-55
Grave: 20-25 a 35-40
Profundo: CI de 20-25 o menos

Este énfasis psicométrico ha sido muy util para los trabajos en la educacion, para la
conformacion de escuelas especiales para nifios con déficits cognitivos, sensoriales
y sociales, y para nifios con habilidades superiores al promedio. Ha servido para
proporcionar ambientes mas adecuados a los distintos individuos y para ayudar a la
realizacion de sus potencialidades. La capacidad de aprender, la capacidad de
adaptarse a un nuevo ambiente, las habilidades especificas (matematicas,
musicales, espaciales, sociales) se han tomado en cuenta en estos contextos. El CI
siempre se debe considerar dentro de un rango, que incluye un promedio (por
ejemplo 100) y desviacion estandar (por ejemplo + 15). Es siempre un concepto
relativo. 34

TEST DEL DIBUJO DE UNA PERSONA (GOODENOUGH)

Los Dibujos de la Figura Humana (DFH) pueden ser empleados para recopilar
informacion relativa a las habilidades cognitivas (principalmente, la inteligencia) de
un individuo. Florence Goodenough con su libro Measurement of Intelligence by
Drawings quien presenta el primer estudio psicométrico que enlaza los dibujos y la
inteligencia. Goodenough fue la pionera en usar los DFH para evaluar la inteligencia
de los nifios. Ella desarrollo el Test del Dibujo de una Persona; Draw A Man Test,
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DAMT (Goodenough, 1926) como un medio para analizar los dibujos. EI| DAMT fue
un test relativamente simple. Consistia en que el nifio dibuje la imagen de un
hombre. El dibujo es analizado a través del examen de las relaciones entre el
concepto de desarrollo e inteligencia general que se reflejaba en la calidad del
dibujo. Se asume que la precision y numero de detalles en el dibujo indica el nivel
de madurez intelectual del nifio. EI DAMT tiene 51 items a calificar. Posterior se
convierte el puntaje total en edad mental consultado la tabla de Baremo de
Goodenough, la cual cuenta con el rango de la edad de 3 a 13 afios 9 meses.
Aunque el DAMT es principalmente empleado como una medida de la habilidad
cognitiva, Goodenough no descarto la posibilidad de utilizar el test como una forma
de penetrar en la personalidad del nifio. 3°

JUSTIFICACION

MAGNITUD: La magnitud del presente estudio, se baso en la premisa de que las
enfermedades reumaticas, un grupo de enfermedades crénicas, incurables en su
mayoria, estan fuertemente asociadas a trastornos de salud mental y a disfuncién
cognitiva, afecciones que afectan el desempefio escolar, social y profesional e
incrementan per se las co-morbilidades y el desenlace final de la enfermedad, en
estos pacientes.

TRASCENDENCIA: Los nifios que padecen enfermedades cronicas tienen tasas
mas altas de ansiedad y depresion que la poblacién general. Estas tasas, no han
sido adecuadamente estudiadas en poblacién pediatrica con enfermedades
reumaticas y en nuestro medio, no existen estudios al respecto.

La importancia de un diagnostico oportuno y de intervenciones de salud mental
apropiadas, pueden conducir a una mejor calidad de vida y a aumentar el
desempefio académico, social y ocupacional en estos pacientes, por lo que el
conocimiento y prueba de los instrumentos disponibles para su evaluacion y
diagnéstico y la intervencién terapéutica oportuna, traducirdn un mejor manejo
global de estas patologias.

VULNERABILIDAD: Una debilidad del estudio, fue lograr un llenado adecuado de
los cuestionarios, ya que los instrumentos no han sido probados en especifico en
nuestro pais. Por otra parte, los padres o los pacientes, pudieron negarse a
contestar, o contestar de manera superficial o bien tener problemas para la
adecuada comprension de la evaluacion, por lo que las respuestas obtenidas
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tendrian poca validez. Ademas, se debe tomar en cuenta, que las respuestas en su
mayoria estan constituidas de variables subjetivas, para las cuales se usan escalas
cuantitativas, por lo que su significado podria variar segun el entorno de cada
cuidador y paciente.

FACTIBILIDAD: En la UMAE HP CMNO, se cuenta con servicio de Reumatologia
Pediatrica, con una clinica vasta de pacientes reumaticos que conformaron una
muestra suficiente para el estudio y un servicio de Paidopsiquiatria, para una
evaluacion conjunta de estos pacientes y de los resultados de su evaluacion. No
requirio de financiamiento, ni de la utilizacion de recursos del instituto.

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Las enfermedades reumaticas pediatricas influyen en muchos de los aspectos en
la vida del nifio, no solo fisica, sino también social, emocional, educativa y
econdmica. El impacto de la enfermedad reumatica pediatrica, no se da solo en el
nifio, sino que se extiende a toda la familia. En contraparte, el funcionamiento de la
familia puede tener un impacto significativo en el desenlace de la enfermedad del
nifio. Por lo tanto, es importante realizar una evaluacién integral de los enfermos
reumaticos pediatricos, para mejorar su evolucion, desenlace y pronéstico.

Pregunta de investigacion ¢Cudl es el estado cognitivo y la salud mental en
pacientes pediatricos con enfermedades reumaticas?

OBJETIVOS

GENERAL: Determinar el estado cognitivo y la salud mental en pacientes
pediatricos con enfermedades reumaticas.

ESPECIFICOS:

e Conocer el estado cognitivo y la salud mental, en pacientes con LESp.

e Determinar el estado cognitivo y la salud mental, en pacientes con AlJ.

e Evaluar el estado cognitivo y la salud mental, en pacientes pediatricos con
miopatias.

e Conocer el estado cognitivo y la salud mental, en pacientes pediatricos con
vasculitis sistémicas.
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MATERIAL Y METODOS

1. Tipoy disefio: Se traté de un estudio estudio Transversal.
Universo de estudio: Pacientes pediatricos con enfermedades reumaticas,
en seguimiento y manejo en el servicio de Reumatologia Pediatrica, de la
UMAE HP, CMNO.

2. Criterios de selecciodn
INCLUSION:

- Pacientes pediatricos con diagndstico de LES, AlJ, miopatias y vasculitis
sistémicas.

- Agquellos pacientes de quien los papas aceptaron participar y firmaron el
consentimiento informado.

EXCLUSION:

- Paciente pediatrico con enfermedad reumatica, ya en tratamiento por el
servicio de Paidopsiquiatria.

- Pacientes en los que no fue posible recabar los datos requeridos completos.

3. Tamairfio de la muestray muestreo: No se calcul6 el tamafio de la muestra.
Se incluyeron todos los pacientes que retunan los criterios de inclusion.

4. Variables:
*Variables dependientes:
- Ansiedad
- Depresion
- Coeficiente intelectual

*Variables independientes:
- Enfermedades reumatologicas (LES, AlJ, Miopatias, vasculitis sistémicas)
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5. Tabla de operacionalizacion de variables

Variables Definicién conceptual Tlp_o i Escala Umdgd_ ,de
variable medicion
Ansiedad
Transtorno de generalizada,
sensacion de intenso ansiedad de
Ansiedad malestar, sin causa | Cualitativa Nominal | separacion, fobia
objetiva que lo social, panico
justifique. somatico y fobia
escolar

Trastorno del estado de
animo constituido por un Ausencia de
conjunto de sintomas, sintomas, leves

Depresion Cualitativa Nominal .
entre los que sintomas,
predominan los de tipo depresion.
afectivo
Inteligencia
superior: 115 a 130
Inteligencia normal:
Coeficiente (Edad mental / Edad Cualitativa Nominal 85a 115
intelectual cronoldgica) x 100 Retardo mental:

Limitrofe o
bordeline: 70 a 85
Leve: 50-55 a 70

LES, AlJ,

Enfermedades | Diagndstico realizado L . Miopatias,
. .- Cualitativa Nominal o
reumatologicas por medico vasculitis

sistémicas

6. Procedimientos:
Se incluyeron los pacientes pediatricos con diagnostico de LES, AlJ,
miopatias y vasculitis sistémicas previo consentimiento informado firmado
por los padres (Anexos 2 y 3). Se realiz6 una hoja donde se recolectaron
datos del paciente (Anexo 4).
Se realizaron dos cuestionarios y un dibujo: Screen for Child Anxiety Related
Emotional Disorders Questionnaire (SCARED), Children’s Depression
Inventory (CDI) y Test de Goodenough. (Anexos 5, 6).
Se recopilaron los datos en una base en hoja Excel, para su analisis
posterior. Fechas de recoleccion de datos a partir de la aceptacion del
protocolo hasta febrero de 2022 para su posterior analisis. Sin Temporalidad
especifica.
Finalmente se procedio a la redaccion y presentacion de la tesis.
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A. Dibujo realizado por paciente femenino de 9 afios con Inteligencia superior. B. Caracteristicas en el puntaje
de la edad mental. C. Dibujo realizado por paciente femenino de 8 afios con Inteligencia normal. D. Dibujo
realizado por paciente masculino de 14 afios con retraso leve.

7. Procesamiento de datos y aspectos estadisticos: La descripcion de los
datos se presenté como medidas de tendencia central (promedio y mediana),
asi como medidas de dispersion (desviacion estandar o rango intercuartilar),
segun la distribucion de los datos. Para el analisis bivariado de las variables
continuas, se empled la prueba de T de Student, en funcion de la curva de
distribucién, mientras que, para las variables cualitativas, se empled la
prueba de Chi? o la prueba exacta de Fisher, segun correspondid. Todos los
analisis se realizaron con el programa SPSS 16.0. Se consideré6 como
significativo, un valor de p menor a 0.05.



8. Dentro de los recursos monetarios, unicamente fue necesario contar con
equipo de computo con paquete basico informatico (procesador de texto,
procesador de datos, programa para realizar presentaciones electronicas asi
como programas estadisticos, papel blanco Bond e impresiones. La UMAE
HP CMNO cuenta con poblacién activa de personal clinico y no clinico
suficiente para la muestra del presente estudio, asi como todos los elementos
tanto materiales como de recursos humanos para llevar a cabo este estudio.

ASPECTOS ETICOS

La investigacion se llevé a cabo tomando en cuenta las normas establecidas para
investigaciones de seres humanos marcadas por la OMS y las normas
institucionales de la Ley General de Salud en materia de investigacion para la salud.

Para lograr esto se debidé garantizar la dignidad y bienestar de los sujetos
investigados, como describe el Articulo 13 del Reglamento de la Ley General de
Salud que en toda investigacién en la que el ser humano sea sujeto de estudios,
debera prevalecer el criterio del respeto a su dignidad y la proteccion de sus
derechos y bienestar; Pauta 1 de la CIOMS 2016 donde se describe la justificacion
ética para realizar investigaciones relacionadas con la salud en que participen seres
humanos, radica en su valor social y cientifico: la perspectiva de generar el
conocimiento y los medios necesarios para proteger y promover la salud de las
personas, en este caso enfatizando en la salud mental. Se confio en que los
resultados de la investigacién para llevar a cabo actividades y tomar decisiones
sobre la salud individual, asi como sobre el bienestar social y el uso de recursos
limitados.

Las maniobras diagnésticas que se utilizaron, se consideraron con riesgo minimo al
realizarse pruebas psicologicas, ya que se realizaron dos cuestionarios y un dibujo,
por lo que no se vulneraron las normas de la Conferencia de Helsinki de 1964 y su
revision de 2013.

Para llevar a cabo esta investigacion, desde la realizacion del protocolo hasta la
aplicacion de las encuestas y el analisis de datos, los investigadores se apegaron
en todo momento a los principios éticos enlistados en las Pautas CIOMS 2016, las
Buenas Précticas Clinicas, asi como el Reglamento de la Ley General de Salud en
materia de investigacién para la salud, en su ultima reforma en 2014. Este protocolo
fue aprobado previo a su realizacion, por el Comité de Etica en Investigacion y el
Comité Local de Investigacion en Salud, del Hospital de Pediatria, del CMNO.

Se obtuvo el consentimiento de los padres o tutores legales, a través de un
documento en donde se especifica el objetivo del estudio, el tiempo de duracion, asi
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como los métodos y técnicas que se utilizaron, basandonos en los Articulos 20, 21
y 22 de la Ley General de Salud en materia de investigacion para la salud donde se
define que el consentimiento informado es el acuerdo por escrito, mediante el cual
el sujeto de investigacion o, en su caso, sSu representante legal autoriza su
participacion en la investigacion, con pleno conocimiento de la naturaleza de los
procedimientos y riesgos a los que se sometera, con la capacidad de libre eleccion
y sin coaccion alguna, se describe que para que el consentimiento informado se
considere existente, el sujeto de investigacion o, en su caso, su representante legal
debera recibir una explicacion clara y completa donde se especifica la justificacion
y los objetivos de la investigacion, molestias o los riesgos esperados, beneficios que
puedan obtenerse y dicho consentimiento informado debera formularse por escrito;
Pauta 9 de la CIOMS 2016 (Anexos 2 y 3). Se dio la informacién pertinente y la
oportunidad de dar su consentimiento voluntario e informado para participar en la
investigacion o de abstenerse de hacerlo, el consentimiento informado debi6
entenderse como un proceso, Yy los participantes tuvieron el derecho de retirarse en
cualquier punto del estudio sin sancién alguna. Se dio la informacién relevante
acerca de la investigacion y comprobar que el participante comprende
adecuadamente los hechos importantes; y obtener de cada posible participante un
formulario firmado como evidencia de su consentimiento informado; por lo que se
anexa el consentimiento informado para el estudio cumpla con esta pauta. El
paciente y su cuidador, estuvieron en todo derecho de negar el consentimiento, lo
cual en ningdn momento afectd su atencion en la consulta de Reumatologia
Pediatrica. Los pacientes no cubrieron costos adicionales y se asegurd la
confidencialidad de los datos obtenidos.

Los resultados obtenidos con los instrumentos, contienen datos sensibles de los
nifios investigados, por lo que acorde al articulo 16 de la Ley General de Salud en
las investigaciones en seres humanos se protegio la privacidad del individuo sujeto
de investigacion, identificandolo so6lo cuando los resultados lo requirieron y éste lo
autorizd, con lo que se protegié en todo momento la informacion personal. Se contd
con una hoja de recoleccion de datos. Se us6 un sistema de numeracion para
proteger la identidad de los pacientes. Los instrumentos se archivaron y guardaron
de manera segura. La hoja de recoleccion de datos, uso el sistema de numeracién
y la relacion entre esta y el paciente en cuestion, y solo fue del conocimiento de los
investigadores, para fines organizacionales. Se respet6 y velo por la privacidad y
confidencialidad de la informacion obtenida, desde la recoleccion de la misma, hasta
la publicacién de los resultados. Posteriormente, se archivaron las hojas por un
lapso de un afio, para posteriormente ser eliminadas, basados en la Pauta 12 de la
CIOMS 2016, donde se indica que cuando se almacenan datos, no se debera
afectar los derechos y el bienestar de las personas de quienes se recolectaron los
datos. Al recolectarse y almacenar datos para fines de investigacion, se obtuvo el
consentimiento informado especifico para un uso particular o el consentimiento
informado amplio para un uso futuro no especificado. Se tomaron medidas para
proteger la confidencialidad de la informacion vinculada a los mismos, para lo cual
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solo se compartieron datos anonimos o codificados y se limit el acceso de terceros
a los mismos.

Como ya se menciond, se tratd de una investigacion con riesgo minimo, en la que
se trabajo con menores de edad, por lo que se incluyeron todas las disposiciones
generales de ética, citadas en el articulo 34 y 35 del reglamento de la Ley General
de Salud en materia de investigacion; donde establecen que ademas de las
disposiciones generales de ética que deben cumplirse en toda investigacion en
seres humanos, aquélla que se realice en menores, excepto cuando se trate de
mayores de 16 aflos emancipados y cuando se pretenda realizar investigaciones en
menores de edad, se deberd asegurar que previamente se han hecho estudios
semejantes en personas de mayor de edad, excepto cuando se trate de estudiar
condiciones que son propias de la etapa neonatal o padecimientos especificos de
ciertas edades; y Pauta 17 de la CIOMS 2016, por lo que se solicitd el asentimiento
en pacientes mayores de 7 afios. Ya que esta descrito en la Pauta 17 de la CIOMS
2016 que los nifios y adolescentes deben ser incluidos en las investigaciones
relacionadas con la salud, ya que tienen fisiologias y necesidades de salud
particulares, sin embargo, sus fisiologias particulares y su desarrollo emocional
también pueden poner a los nifios y adolescentes en mayor riesgo de sufrir dafios
en el transcurso de una investigacion. Por ello fue necesario contar con protecciones
especificas para salvaguardar los derechos y el bienestar de los nifios en la
investigacion por lo que deberemos de asegurar de que el adolescente o0 un
representante legalmente autorizado hubiera dado permiso para su participacion; y
se hubiera obtenido el acuerdo (asentimiento) del nifio o el adolescente conforme a
su capacidad para hacerlo, después de haber recibido la debida informacion sobre
la investigacion adaptada a su nivel de madurez. En general, la negativa de un nifio
0 adolescente a participar o continuar en una investigacion debe respetarse, a
menos que, en circunstancias excepcionales, esa participacién se considere su
mejor opcién médica.

RECURSOS, FINANCIAMIENTO E INFRAESTRUCTURA.

Humanos: Se contd con la participacion activa de los investigadores participantes
para la elaboracién del protocolo, aplicacién del cuestionario, recoleccién de datos
y analizar la informacion a partir de los datos obtenidos.

Materiales: Los materiales requeridos constaron de papel blanco tamafio carta,
plumas, tinta para impresion y libreta para recoleccion de datos; materiales
eléctricos como computadora con procesador de texto y procesador numérico,
impresora, calculadora, memoria externa de tipo USB, programa de analisis
estadistico SPSS 16.0 e internet.

Financiamiento o recursos financieros: Este estudio no requirié de financiamiento
externo. El material requerido fue proporcionado por los investigadores participantes
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Infraestructura: En la Unidad Médica de Alta Especialidad Hospital de Pediatria del
Centro Médico Nacional de Occidente, se cuenta con el personal médico:
Reumatodlogos Pediatras, Paidopsiquiatras y residentes, ademas del espacio fisico
para llevar a cabo la aplicacion de encuestas, recoleccion de datos y andlisis de los
mismos.
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RESULTADOS

En la Tabla 1 se presentan los resultados de la demografia estudiada, el total de la
poblacién analizada fue de 75 pacientes con una edad promedio de 168 +28 meses,
de los cuales el 72% es de sexo femenino y el 28% es masculino. El diagnostico de
los pacientes se clasific6 en 5 enfermedades de la siguiente manera: lupus

eritematoso sistémico (39% de

la poblacién), artritis idiopatica juvenil (40%),

vasculitis (8%), sindrome de hiperlaxitud benigna generalizada (7%) y otras
enfermedades del tejido conectivo (9%).

De acuerdo con la cantidad de
farmacos que se recetaron se
distinguieron 4  tipos de
tratamientos: 0, 1, 2 y 3, que
corresponden al numero de
medicamentos asignados al
paciente. A la mayoria de los
pacientes se les dio 1 o 2
medicamentos representando el
40% y 44% de la poblacion,
respectivamente. Dentro de los
tratamientos asignados a un 36%
de la poblacion se le dio
tratamiento con esteroide.

Otros de los aspectos evaluados
en los pacientes son la ansiedad
y la depresion, se detectdé un 17%
de la poblacion con ansiedad y
un 16% con depresion. De
manera general, el 76% de los
pacientes presentd una calidad
de vida buena, el 19% regular y
el 5% mala.

Se evalu6 el coeficiente
intelectual (CI) de los pacientes
de 8 a 14 afos, y se detecto que
el 52% de estos pacientes
presentd una inteligencia normal,
el 41 % presento algun tipo de
retraso mental y solo el 7 %
inteligencia superior.

TABLA 1. Datos demogréficos, de tratamiento, trastornos psiquiatricos, calidad de vida y coeficiente
intelectual de enfermedades reumatoldgicas en paciente pediatricos.

Variable N=75
Edad (meses) 168 + 28
Género Femenino: 54 (72%) Masculino: 21 (28%)
Diagndstico
Lupus eritematoso sistémico (LES) 29 (39%)
Artritis idiopatica juvenil 30 (40%)
Otras enfermedades del tejido conectivo 7 (9%)
Vasculitis 6 (8%)

Sindrome de hiperlaxitud benigna generalizada 3 (7%)

Tratamiento*

0 7 (9%)

1 30 (40%)

2 33 (44%)

3 5 (7%)
Tratamiento con esteroide 27 (36%)
Ansiedad 23 (17%)

Puntaje: 22 + 13 (Rango de referencia: >25)

Depresion 12 (16%)

Puntaje: 10 + 7.8 (Rango de referencia: >19)

Calidad de vida

Buena 32 (76%)
Regular 8 (19%)
Mala 2 (5%)
***Coeficiente intelectual (CI) 87 + 20 (Rango de referencia Inteligencia normal: >85)

Diagnéstico CI

RM** moderado 1 (3%)
RM leve 6 (14%)
RM limitrofe 10 (24%)
Inteligencia normal 22 (52%)
Inteligencia superior 3 (7%)

*Cantidad de farmacos empleados como tratamiento; **RM: retraso mental
***Se realizo CI a pacientes de 8 a 14 afios
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TABLA 2. Datos demograficos, de tratamiento, trastornos psiquidtricos, calidad de vida y coeficiente intelectual de enfermedades reumatoldgicas en paciente pediatricos comparativo
por patologia.

Variable Lupus eritematoso sistémico Artritis idiopatica juvenil Otras enfermedades Vasculitis SHBG
del tejido conectivo
n=29 n=30 n=7 n=6 n=3
Edad (meses) 174 + 23 171 + 27 158 + 36 157 + 39 146 + 30
Género
Femenino: 23 (79%) 19 (63%) 5 (71%) 4 (67%) 3 (100%)
Masculino: 6 (21%) 11 (37%) 2 (29%) 2 (33%) 0

Tratamiento*

0 1 (1%) 3 (10%) 1 (14%) 0 2 (67%)
1 8 (28%) 12 (40%) 6 (86%) 3 (50%) 1 (33%)
2 20 (69%) 10 (33%) 0 3 (50%) 0
3 0 5 (17%) 0 0 0
Tratamiento con esteroide 20 (69%) 4 (13%) 0 3 (50%) 0
Ansiedad 12 (41%) 6 (20%) 2 (29%) 2 (33%) 1 (33%)
Puntaje: 25+ 13 19+ 11 20+ 16 22+9 31+19
Depresién 6 (21 %) 5 (17%) 0 1 (17%) 0
Puntaje: 13+8 10+7 7+5 8+7 9+1

Calidad de vida

Buena 23 (79%) 19 (63%) 4 (57%) 5 (83%) 2 (67%)
Regular 6 (21%) 8 (27%) 3 (43%) 1 (17%) 1 (33%)
Mala 0 3 (10%) 0 0 0

° Coeficiente intelectual (CI) 87 +12 88 + 22 83+ 25 72 + 37 93 + 22

Diagnostico CI

RM** moderado 0 0 0 1 (33%) 0
RM leve 0 3 (18%) 2 (40%) 1(33%) 0
RM limitrofe 4 (27%) 5 (31%) 0 0 1(33%)
Inteligencia normal 11 (73%) 6 (38%) 3 (60%) 1 (33%) 1 (33%)
Inteligencia superior 0 2 (13%) 0 0 1 (33%)

*Cantidad de farmacos empleados como tratamiento; **RM: retraso mental ***SHBG: Sindrome de hiperlaxitud benigna generalizada

° Se realizo CI a pacientes de 8 a 14 afios a 42 pacientes

La informacién de los pacientes por patologia diagnosticada se presenta en la Tabla
2. En esta tabla es posible observar que los pacientes de mayor edad (174 + 23)
fueron diagnosticados con lupus eritematoso sistémico (LES), mientras que los de
menor edad (146 + 30) con el sindrome de hiperlaxitud benigna generalizada
(SHBG). En todas las patologias la mayor poblacién fue de sexo femenino,
abarcando del 63% hasta el 100%.

En el caso del SHBG en la mayoria de los pacientes (67%) no fue necesario recetar
algun farmaco; a la mayoria de los pacientes (69%) con LES se les asign6é un
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tratamiento con 2 farmacos; finalmente, en relacion con la artritis idiopatica juvenil
(40%), vasculitis (50%) y otras enfermedades del tejido conectivo (86%) a la
mayoria de los pacientes solamente se les asigno un farmaco. El uso de tratamiento
con esteroides solo se aplic6 en algunos pacientes con lupus eritematoso
generalizado, artritis idiopatica juvenil (AlJ) y vasculitis.

En todas las enfermedades se detectdé una mayor presencia de pacientes con
ansiedad y un menor nimero con depresion, presentdndose el mayor indice en los
pacientes con LES teniendo un 41% de pacientes con ansiedad y un 21% con
depresion. EI mayor porcentaje de los pacientes con cualquiera de los 5
diagnosticos presenté una calidad de vida buena y el resto de los pacientes una
calidad de vida regular, a excepcion de los pacientes con AlJ de los cuales un 10%
presentd una calidad de vida mala.

Se obtuvo el coeficiente intelectual a pacientes de 8 a 14 afos, obteniendo un
promedio de Coeficiente intelectual (Cl) en un puntaje de 87 + 20 (Rango de
referencia Inteligencia normal: >85). El mayor valor (93 + 22) de ClI lo presentaron
los pacientes con SHBG y el menor valor de CI (72 + 37) los pacientes con vasculitis.
La mayoria de los pacientes tuvo

. . . TABLA 3. CARACTERIZACION DEL TRASTORNO ANSIOSO.
inteligencia normal en el caso de

los siguientes padecimientos: Variable N =23
lupus eritematoso generalizado
(73%), artritis idiopéatica juvenil Ansiedad 23 (17 %)

(38%) y otras enfermedades del
tejido conectivo (60%); mientras
que, en el caso de vasculitis 1a «ipg de trastorno
mayoria de los pacientes

Puntaje: 22 + 13 (Rango de referencia: >25)

, . . T. Ansiedad por separacion 18 (78%)
presento algun tipo de retraso y
respecto al SHBG presentaron T. Ansiedad social 15 (65%)
inteligencia normal o superior. Trastorno de panico 13 (56%)
En la Tabla 3 se presenta Ansiedad generalizada 13 (56%)
infformacion  mas  detallada Fobia escolar 5 (22%)

respecto a la evaluacion de la
ansiedad que presentaron
algunos de los pacientes **Cantidad de trastornos

analizados. Del total de Ila 1 4 (17 %)
poblacion evaluada (75

. , 2 5 (22 %)
pacientes) el numero de
pacientes que  presentaron 3 9 (39 %)
ansiedad fue de 23, lo que 4 2 (9 %)

corresponde al 17% del total de la
poblacion; los cuales presentaron

un puntaje promedio de 22 + 13, _ —— .
. ; *Tipos de trastornos identificados **Cantidad de trastornos
siendo el rango de referencia de identificados

5 3 (13 %)
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>25. En los pacientes se identificaron los siguientes 5 tipos de trastornos: trastorno
de panico, trastorno de ansiedad generalizada, trastorno de ansiedad por
separacion, trastorno de ansiedad social y fobia escolar; siendo el mas recurrente
el trastorno de ansiedad por separacion (78%) y el menos presente la fobia escolar
(22%). También se evalu6 el nimero de trastornos que se identificaron en cada
paciente, siendo 3 trastornos (39%) el nUmero mas repetido y 4 trastornos (9%) el
menos comun.

TABLA 4. Datos demograficos, de tratamiento, trastornos psiquiatricos, calidad de vida y
coeficiente intelectual, comparativo entre Lupus eritematoso sistémico y Artritis idiopatica juvenil.

Variable Lupus eritematoso sistémico (LES) Artritis idiopatica juvenil (AIJ)
Femenino Masculino Femenino Masculino
n= 23 n=6 n= 19 n= 11 p
Edad (meses) 178 + 21 160 + 26 168 + 25 175+ 32 0.88

Tratamiento*

0 0 1 (17%) 1 (5%) 2 (18%)
1 6 (36%) 2 (33%) 8 (42%) 4 (36%)
2 17 (74%) 3 (50%) 5 (26%) 5 (46%)
3 0 0 5 (26%) 0
Tratamiento esteroide 17 (74%) 3 (50%) 2 (10%) 2 (18%)
Ansiedad 12 (52%) 0 6 (32%) 0
Puntaje: 28 + 14 15+4 21+13 15+7
Depresion 6 (26%) 0 5 (26%) 0
Puntaje: 15+8 5+2 13+8 6+5

Calidad de vida

Buena 19 (83%) 4 (67%) 11 (58%) 8 (73%)
Regular 4 (17%) 2 (33%) 6 (32%) 2 (18%)
Mala 0 0 2 (10%) 1 (9%)

° Coeficiente intelectual (CI) 85 + 12 97 + 12 87 +24 89 + 23 0.55

Diagnostico CI

RM** moderado 0 0 0 0

RM leve 0 0 2 (20%) 1 (16%)
RM limitrofe 4 (36%) 0 3 (30%) 2 (34%)
Inteligencia normal 7 (64%) 4 (100%) 4 (40%) 2 (34%)
Inteligencia superior 0 0 1 (10%) 1 (16%)

*Cantidad de farmacos empleados como tratamiento. **RM: retraso mental
°Se realizo CI a pacientes de 8 a 14 afios en 15 pacientes con LES y 16 pacientes con AIl.
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Se compararon los pacientes con LES con los pacientes con AlJ. Los resultados se
presentan en la Tabla 4; en ambos padecimientos la mayoria de los pacientes
fueron mujeres; respecto a la edad de los pacientes en el caso de LES las mujeres
fueron de mayor edad y en los pacientes con AlJ los hombres fueron los de mayor
edad, con una p de 0.88, la cual no es significativa.

El tipo de tratamiento mas frecuentemente empleado para los pacientes con LES
fue de 2 farmacos tanto en mujeres (74%) como en hombres (50%), mientras que
en el caso de la AlJ en las mujeres fue de 1 farmaco (42%) y en los hombres de 2
farmacos (46%). El tratamiento con esteroides se emple6 més en el caso del
diagnostico de LES, especificamente con los pacientes de sexo femenino
utilizadndolo en un 74% de esta poblacion.

Un aspecto que destacar al realizar esta comparativa, es que solo en la poblacion
de sexo femenino, se detecto la presencia de ansiedad y de depresion. En relacion
a la calidad de vida, la mayoria de los pacientes sin importar el diagndstico o el sexo,
presentd una buena calidad de vida y el resto de los pacientes con LES, presento
una calidad de vida regular. Sin embargo, en el caso de la AlJ, hubo un pequefio
porcentaje de pacientes con una calidad de vida mala.

El coeficiente intelectual fue realizado a 15 con pacientes con LES y 16 pacientes
con AlJ de edades entre 8 y 14 afios. La media de CI en pacientes femeninas con
LES, fue de 85 + 12 y en varones de 97 + 12. En AlJ, la media de ClI fue de 87 + 24
en pacientes femeninas y de 89 + 23 en varones, con una p 0.55.

En pacientes con LES la inteligencia fue normal en el 64 % de las mujeres y en el
100 % de los varones; el 36 % de las mujeres tuvo retraso mental limitrofe.

Dos pacientes femeninas con AlJ, clasificaron con retraso mental leve; 3 con RM
limitrofe, 4 con inteligencia normal y una con inteligencia superior. En varones, un
paciente tuvo retraso mental leve, 2 RM limitrofe, 2 inteligencia normal y uno
inteligencia superior.

En la tabla 5, se muestran los datos demograficos, de tratamiento, trastornos
psiquiatricos, calidad de vida y coeficiente intelectual, comparativos por género, en
pacientes con LES. Se destaca la presencia de ansiedad y depresiéon solo en el
género femenino, y una diferencia de coeficiente intelectual de 85 + 12 en mujeres
vs 97 + 12 en hombres, con una p 0.142, ambos sin significancia estadistica.

En la tabla 6, se muestran los datos demograficos, de tratamiento, trastornos
psiquiatricos, calidad de vida y coeficiente intelectual, comparativos por género, en
pacientes con AlJ. Se destaca la presencia de ansiedad y depresion solo en el
género femenino, sin significancia estadistica.
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TABLA 5. Datos demograficos, de tratamiento, trastornos psiquiatricos, calidad de vida y
coeficiente intelectual, comparativos por género en pacientes con LES.

Variable Lupus eritematoso sistémico
Femenino Masculino
n= 23 n= 6 P
Edad (meses) 178 + 21 160 + 26 0.30
Tratamiento*
0 0 1 (17%)
1 6 (36%) 2 (33%)
2 17 (74%) 3 (50%)
3 0 0
Tratamiento esteroide 17 (74%) 3 (50%)
Ansiedad 12 (52%) O
Puntaje: 28 + 14 15+4
Depresion 6 (26%) 0
Puntaje: 15+8 5+2
Calidad de vida
Buena 19 (83%) 4 (67%) 0.574
Regular 4 (17%) 2 (33%) 0.574
Mala 0 0
° Coeficiente intelectual (CI) 85+ 12 97 +12 0.142
Diagnostico CI 0.516
RM** moderado 0 0
RM leve 0 0
RM limitrofe 4 (36%) 0
Inteligencia normal 7 (64%) 4 (100%)
Inteligencia superior 0 0

*Cantidad de farmacos empleados como tratamiento. **RM: retraso mental
°Se realizo CI a pacientes de 8 a 14 afos en 15 pacientes con LES.
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TABLA 6. Datos demograficos, de tratamiento, trastornos psiquiatricos, calidad de vida y
coeficiente intelectual, comparativos por género, en pacientes con All.

Variable Artritis idiopatica juvenil (AIJ)
Femenino Masculino
n= 19 n=11
Edad (meses) 168 + 25 175 + 32 0.712

Tratamiento*

0 1 (5%) 2 (18%)
1 8 (42%) 4 (36%)
2 5 (26%) 5 (46%)
3 5 (26%) 0
Tratamiento esteroide 2 (10%) 2 (18%)
Ansiedad 6 (32%) 0
Puntaje: 21 + 13 15+7
Depresion 5 (26%) 0
Puntaje: 13+8 6+5

Calidad de vida

Buena 11 (58%) 8 (73%) 0.466

Regular 6 (32%) 2 (18%) 0.672

Mala 2 (10%) 1 (9%) 0.695
° Coeficiente intelectual (CI) 87 + 24 89 + 23 0.886
Diagnéstico CI 0.975

RM** moderado 0 0

RM leve 2 (20%) 1 (16%)

RM limitrofe 3 (30%) 2 (34%)

Inteligencia normal 4 (40%) 2 (34%)

Inteligencia superior 1 (10%) 1 (16%)

*Cantidad de farmacos empleados como tratamiento. **RM: retraso mental
°Se realizo CI a pacientes de 8 a 14 afios en 16 pacientes con AlJ.
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DISCUSION

Los trastornos neuropsiquiatricos se han convertido en un problema de salud
publica en las ultimas décadas. En poblacion general, se ha reportado depresion en
el 12.9% de los adolescentes®.

Las alteraciones neuropsiquiatricas, son identificadas cada vez con mayor
frecuencia, como parte del escenario clinico de las enfermedades reumaticas, tanto
del adulto como juveniles, especialmente el trastorno depresivo y el trastorno de
ansiedad, que han sido ampliamente descritas en patologias como el Lupus
Eritematoso Sistémico, el Lupus Eritematoso Juvenil, la Artritis Reumatoide y la
Artritis Idiopatica Juvenil. La frecuencia estimada de depresion es del 15%, del
trastorno somatomorfo del 12.5%, del trastorno de adaptacion del 5% y de ansiedad
y depresion mixtas, del 2.5%’. Una revision sistematica reciente de adultos con LES,
informé que la prevalencia de depresion varia ampliamente (17% a 75%)*2. En el
presente estudio, la prevalencia de depresion fue documentada en el 16% vy el
trastorno de ansiedad generalizada, en el 17% de la poblacién estudiada, con mayor
prevalencia en género femenino (72%).

La afeccion vascular del sistema nervioso en LES y el indice de actividad de la
enfermedad, han sido relacionados con la presencia de manifestaciones neuro-
psiquiatricas'?. El lupus neuropsiquiatrico, afecta tanto a varones como al género
femenino. Sin embargo, en el presente estudio, no se documentaron alteraciones
neuropsiquiatricas como depresion y ansiedad en varones, lo que confirma que la
presencia de dichas alteraciones, no es dependiente Unicamente del grado de
actividad de la enfermedad, sino que tiene un origen multifactorial, incluyendo el
entorno socioeconémico y cultural del paciente, la medicacion y las co-morbilidades,
entre otros multiples factores asociados®®. Sin embargo, no fue estudiada la relacién
entre este hallazgo y el indice de actividad de la enfermedad al momento de la
evaluacion psiquiatrica. Un estudio previo en poblacion pediatrica mexicana con
LESj que incluyé a 45 pacientes, reportd depresion en el 20% de los nifios
estudiados, con predominio de afeccion en el género femenino?°,

El trastorno de ansiedad generalizada, no ha sido suficientemente estudiado en la
mayoria de las enfermedades reuméticas pediatricas, habiendo sido documentado
principalmente en LESj y AlJ 236, En el presente estudio, la presencia de ansiedad,
se encontré en 23/75 pacientes (17%), siendo mas prevalente en la poblacién con
LES;. Tres pacientes, tuvieron simultaneamente los 5 trastornos neuropsiquiatricos
estudiados; dos de ellos tenian Lupus Eritematoso Sistémico y uno de ellos Artritis
Idiopatica Juvenil. El total de pacientes afectados con trastorno generalizado de
ansiedad fue de 23 (17%), la mayor parte de ellos con LESj (12 = 41%).

La disfuncién cognitiva, se ha reportado alterada en un gran porcentaje de pacientes
con Artritis Reumatoide®’ y también en pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico,
pero ha sido poco estudiada en poblacion pediatrica®®2%, En el presente estudio, se
documento alteracion del Cl en el 41% de los pacientes en los que fue medido, la
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mayor parte de ellos, mujeres con AlJ. En este mismo grupo en contraparte, se
encontré un coeficiente intelectual mayor en varones y el 100% de éstos, calificd en
el rango de inteligencia normal, sin que se pueda establecer una causa en relacion
a este hallazgo y considerando asi mismo, la pequefa cantidad de la muestra
estudiada y la poblacién incluida en el estudio que no fue probada para CI, por
encontrarse fuera del rango de edades que podian ser incluidas en la prueba
utilizada.

Las afecciones neuropsiquiétricas y la funcion cognitiva, no han sido evaluadas en
pacientes adultos o pediatricos, con vasculitis sistémicas. En el presente estudio,
2/3 pacientes con vasculitis, mostraron afeccién neurocognitiva, uno de ellos con
retraso mental moderado y uno leve. Los tres pacientes cursaron con alteracion
psiquiatrica, dos de ellos trastorno de ansiedad y uno depresion.

Se incluyé un pequefio grupo de pacientes con patologia articular crénica no
inflamatoria, con diagndstico de sindrome de hiperlaxitud articular generalizada, en
el cual no se encontraron alteraciones psiquiatricas y se documenté el mayor
coeficiente intelectual de todas las entidades clinicas. Sin embargo, el pequefio
namero de pacientes en los grupos, no permitid establecer diferencias o
asociaciones significativas.

CONCLUSION

Los resultados obtenidos de la presente investigacion, sugieren que la salud mental
y el estado cognitivo, son afecciones comunes a la totalidad de la patologia
reumatica pediatrica, con una prevalencia que no ha sido correctamente
establecida. Estas alteraciones forman parte importante de la morbilidad y la
consecuente mortalidad en estos pacientes, por o que deben ser adecuadamente
evaluadas y manejadas, a la par de la enfermedad somatica.

Deben realizarse estudios similares que incluyan un mayor nimero de pacientes,
para establecer el total de las alteraciones mentales y neurocognitivas, presentes
en cada una de las entidades clinicas reumaticas pediatricas, asi como los factores
asociados y predisponentes, que permitan orientar intervenciones especificas, que
mejoren la calidad de vida, el bienestar y la supervivencia a largo plazo de estos
pacientes.
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PROTOCOLO -
INCLUSION DE
PACIENTES
ANALISIS DE DATOS

I
INTERPRETACION DE
DATOS Y REDACCION
DE RESULTADOS

I

ENTREGA DE TESIS
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ANEXO 2. CONSENTIMIENTO INFORMADO

o

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL

DIRECCION DE PRESTACIONES MEDICAS
UNIDAD DE EDUCACION, INVESTIGACION Y POLITICAS DE SALUD
COORDINACION DE INVESTIGACION EN SALUD

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPACION EN EL PROTOCOLOS DE INVESTIGACION:

“EVALUACION DEL ESTADO COGNITIVO Y LA SALUD MENTAL, EN PACIENTES PEDIATRICOS CON
ENFERMEDADES REUMATICAS.”

Folio:

Guadalajara, Jalisco a de del 2021

JUSTIFICACION Y OBJETIVO DEL ESTUDIO: Se me ha explicado que el presente estudio tiene el objetivo de conocer el estado emocional
y capacidades mentales en los pacientes pediatricos con enfermedades reumaticas como la que tienen mi hijo/hija. Se me informo que con
la participacion de mi hijo/ hija en este estudio se espera conocer de manera temprana la deteccion de problemas del estado de &nimo de
mi hijo, para que las autoridades de salud del IMSS planifiquen acciones que permitan atender de manera especializada en caso de ser
necesario. Estoy enterado que el estudio consiste en completar dos cuestionarios y realizar un dibujo, con una duracién aproximada de 20

a 30 minutos.

Se me ha explicado la participacién de mi hijo/ hija de manera clara, con palabras entendibles, hasta satisfacer mi deseo de informacién, el
motivo para la realizacion de este estudio y que la participacion es mia como Padre o Madre de un nifio atendido en la UMAE Hospital de
Pediatria del CMNO de la siguiente manera:

PROCEDIMIENTO: Se me informé que mi participacion de mi hijo/ hija en el presente estudio consiste en contestar dos cuestionarios y
realizar un dibujo, en la misma fecha de mi consulta programada, y me sera aplicada por un Residente de Reumatologia. A mi hijo se le
entregaran 2 cuestionarios para contestar las cuales cuentan con 41 y 27 preguntas respectivamente. Tendra que responder los dos
cuestionarios con varias opciones, eligiendo la opcién que mas se acerque a cémo se siente mi hijo/hija, y va a ir anotando en las hojas tus
respuestas. No hay limite de tiempo y se estima un tiempo con una duracién aproximada de 20 a 30 minutos, si tiene duda con alguna
pregunta, el médico ayudara entenderla mejor. Por Ultimo, se le va a entregar una hoja en blanco a mi hijo/hija, donde debera realizar un
dibujo de un nifio o nifia, que no sea de alguna caricatura o pelicula, de la manera que quiera en la hoja. Tiene todo el tiempo que necesite
para terminarlo. Habra personal de apoyo, en caso de que tenga cualquier duda, en alguna de las preguntas. El Residente de Reumatologia
gue me aplicara la encuesta esta capacitado sobre el tema de depresion y ansiedad, asi como del coeficiente intelectual y la realizacién de
los cuestionarios. Los resultados seran analizados por un equipo de trabajo.

POSIBLES RIESGOS Y MOLESTIAS: Entiendo que la participacion de mi hijo/ hija en este estudio puede representar una molestia para
mi o mi hijo/hija, ya que la participacion consiste en responder de forma sincera, voluntaria y completamente anénima, dos cuestionarios
gue estan enfocados en la depresién y ansiedad, asi como realizar un dibujo para valorar sus capacidades mentales de mi hijo/hija. Estas
preguntas pueden incomodar un poco debido al nivel personal de las preguntas en las que estan enfocadas, asi como la inversién del

tiempo para realizarlo.

BENEFICIOS: El principal beneficio que el presente proyecto brindara, es la deteccién oportuna de problemas del estado de animo y de

conocimiento de mi hijo/hija, y asi poder recibir de manera temprano el apoyo médico y psicolégico que requiera.
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INFORMACION SOBRE RESULTADOS Y ALTERNATIVAS DE TRATAMIENTO: Se me explicé que, si lo deseo, se me podran
proporcionar los resultados finales del presente estudio y las alternativas de solucién para el apoyo y orientacién que se requiera, incluyendo

valoracion por el servicio de Psiquiatria Infantil.

PARTICIPACION O RETIRO: Se me explico que en la participacion de mi hijo/ hija, si lo deseo, tengo el derecho a participar o no, en el
presente estudio, asi como poder retirarnos del mismo en cualquier momento que lo desee o considere conveniente. En caso de decidir
retirarnos del estudio, no se afectara la atenciéon dentro del IMSS. No se nos proporcionara apoyo econémico, si deseamos participar en el

estudio.

PRIVACIDAD Y CONFIDENCIALIDAD: Se me inform6 que durante la participacién de mi hijo/ hija, tengo la seguridad que todos los datos
obtenidos son completamente anénimos, seran guardados en la mas estricta privacidad y manejados en forma totalmente confidencial. Que
la informacién es confidencial y se encontrara resguardada bajo seguridad en archivos fisicos y/o electronicos a los cuales Unicamente
tendra acceso el investigador responsable, mismos que seran desechados al cumplirse 1 afio tras su recoleccion. En caso de publicar los
resultados del estudio los investigadores se comprometen a no identificar a mi hijo/hija ya que sus datos quedaran registrados bajo un folio

asignado.

MANIFIESTO QUE LA PARTICIPACION DE MI HIJO/ HIJA EN ESTE ESTUDIO ES VOLUNTARIA Y SIN NINGUNA PRESION Y QUE EN
CUALQUIER MOMENTO QUE YO LO DECIDA PODRE CANCELAR LA PARTICIPACION DE MI HIJO, PUDIENDO O NO EXPRESAR EL
MOTIVO.

Doy fe, que se le ha explicado a mi hijo/hija su participacion al contestar 2 cuestionarios y realizar un dibujo con palabras sencillas y claras,

y:

ACEPTA PARTICIAR D NO ACEPTA PARTICIPAR D

POR TANTO, YO

AUTORIZO QUE SE INCLUYA A MI HIJO NO AUTORIZO QUE SE INCLUYA A MI HIJO
EN EL PROTOCOLO DE INVESTIGACION. D EN EL PROTOCOLO DE INVESTIGACION. D

NOMBRE Y FIRMA DE QUIEN OBTIENE EL
NOMBRE Y FIRMA DE AMBOS PADRES O CONSENTIMIENTO

TUTORES O REPRESENTANTE LEGAL

NOMBRE Y FIRMA NOMBRE Y FIRMA
TESTIGO TESTIGO

En caso de dudas o aclaraciones relacionadas con el estudio podra dirigirse con los investigadores responsables: Dra. Carmen Araceli
Arellano Valdez, Avenida Belisario Dominguez No. 735, Colonia Independencia, Guadalajara, Jalisco, CP 44340. Teléfono (33) 36 68 30
00 extension 32621, Teléfono: 33 34 08 58 82, Correo electrénico: enanara@yahoo.com.mx y/o Dra. Miriam Janet de la Rosa Castillo,
Residente de Reumatologia pediatrica. Teléfono: 44 48 29 46 22, correo electronico: miriam.delarosa.castillo@gmail.com.

En caso de dudas o aclaraciones sobre sus derechos como participante podra dirigirse al: Comité Local de Etica en Investigacién 1302 del
IMSS: Avenida Belisario Dominguez No. 735, Colonia Independencia, Guadalajara, Jalisco, CP 44340. Teléfono (33) 36 68 30 00 extension
32696 y 32697.

En caso de dudas o aclaraciones sobre sus derechos como participante podra dirigirse a: Comisién de Etica de Investigacion de la CNIC
del IMSS: Avenida Cuauhtémoc 330 4° piso Blogue “B” de la Unidad de Congresos, Colonia Doctores. México, D.F., CP 06720. Teléfono
(55) 56 27 69 00 extension 21230, Correo electrénico: comision.etica@imss.gob.mx
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ANEXO 3.- CARTA DE CONFIDENCIALIDAD

Guadalajara, Jalisco a de del 2021

El C. Dra. Carmen Araceli Arellano Valdez (investigador responsable) del proyecto
titulado “Evaluacion del estado cognitivo y la salud mental, en pacientes pediatricos
con Enfermedades Reumaticas”, con domicilio ubicado en Av. Belisario Dominguez
No. 735, Colonia Independencia. C. P 44340. Guadalajara, Jalisco; a

de 2021, me comprometo a resguardar, mantener la confidencialidad y no
hacer mal uso de los documentos, expedientes, reportes, estudios, actas,
resoluciones, oficios, correspondencia, acuerdos, directivas, directrices, circulares,
contratos, convenios, instructivos, notas, memorandos, archivos fisicos y/o
electronicos, estadisticas o bien, cualquier otro registro o informacién que
documente el ejercicio de las facultades para la evaluacion de los protocolos de
investigacion, a que tenga acceso en mi caracter investigador responsable, asi
como a no difundir, distribuir o comercializar con los datos personales contenidos
en los sistemas de informacion, desarrollados en el ejercicio de mis funciones como

investigador responsable.

Estando en conocimiento de que en caso de no dar cumplimiento se estara acorde
a la sanciones civiles, penales o administrativas que procedan de conformidad con
lo dispuesto en la Ley Federal de Transparencia y Acceso a la Informacion Puablica
Gubernamental, la Ley Federal de Proteccion de Datos Personales en Posesion de
los Particulares y el Cédigo Penal del Estado de Jalisco, a la Ley Federal de
Proteccion de Datos Personales en Posesion de los Particulares, y demas
disposiciones aplicables en la materia.

Acepto

Dra. Carmen Araceli Arellano Valdez

Nombre y Firma
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ANEXO 4. ASENTIMIENTO INFORMADO

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
UNIDAD DE EDUCACIO[\I, INVESTIGACION Y POLITICAS DE SALUD
COORDINACION DE INVESTIGACION EN SALUD

ASENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPACION EN PROTOCOLO DE
INVESTIGACION
Nombre del estudio: “EVALUACION DEL ESTADO COGNITIVO Y LA SALUD
MENTAL, EN PACIENTES PEDIATRICOS CON ENFERMEDADES
REUMATICAS.”

Folio:

Fecha: A de del 2021 Guadalajara, Jalisco, México.

Lugar: Hospital de Pediatria, Centro Médico Nacional de Occidente.

Av. Belisario Dominguez No0.735. Esq. Salvador Quevedo y Zubieta. Colonia
Independencia. Guadalajara, Jalisco, México.

Teléfono: 36683000 Extension 31664.

Responsables del Estudio:
Dra. Araceli Arellano Valdez al teléfono 33 14 10 20 76
Dra. Miriam Janet de la Rosa Castillo. Teléfono: 44 48 29 46 22

Mi nombre es Miriam Janet de la Rosa Castillo, soy residente de ultimo afio del
Servicio de Reumatologia Pediatrica del Hospital de Pediatria, Centro Médico
Nacional de Occidente.

Estamos haciendo una investigacién para conocer mas acerca del estado
cognitivo y la salud mental en pacientes pediatricos con enfermedades reumaticas,
quiero pedirte que nos ayudes.

Si th estas de acuerdo en participar en la investigacion, tendrds que hacer lo
siguiente:

1.- Se te entregaran 2 cuestionarios con opciones para contestar, siempre bajo la
presencia de tu mama o papa.

2.- Tendras que responder los dos cuestionarios con varias opciones, eligiendo la
opcion que mAas se acerque a cOmo te sientes, y vas a ir anotando en las hojas tus
respuestas. No hay limite de tiempo, y si tienes duda con alguna pregunta, yo te
puedo ayudar a entenderla mejor.

3.- Por dltimo, se te va a entregar una hoja en blanco, donde deberéas realizar el

dibujo de un nifio o nifia, que no sea de alguna caricatura o pelicula, de la manera
gue quieras en la hoja. Tiene todo el tiempo que necesite para terminarlo.
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Es muy probable que participar te ayude con tu enfermedad porque asi sabremos
como esta tu estado de animo.

Ademas, puede que este estudio ayude en el futuro a otros nifios que también
tengan alteraciones en el estado de animo.

Es posible que tengas algunas dudas durante la realizacién de los cuestionarios,
pero no te preocupes, porque estaremos cercas para contestar y aclarar cualquiera
de las dudas que tengas. Prometemos cuidarte durante el estudio y hacer todo lo
posible para que no tengas ningun problema.

Tu participacion es libre y voluntaria, asi como si tu decides participar, pero tus
padres o tU en algun momento ya no quieren continuar en este estudio no habra
ningun problema, no se enojaran y te seguiremos dando la atencion y cuidados que
necesites por parte de tu Médico tratante la Dra.

La informacion que tengamos de ti y de tu salud sera un secreto, esto quiere decir
que no le diremos a nadie tus resultados, sélo lo sabremos las personas que
formamos este equipo. Tus padres también lo sabran y a ellos le daremos tus
resultados en algun punto del estudio.

Si aceptas participar, te pido por favor poner una X en donde dice Si quiero participar
y pongas tu nombre.

Si no aceptas patrticipar, te pido por favor poner una X en donde dice No quiero
participar y pongas tu nombre.

Si quiero
participar Nombre
No quiero
participar Nombre
Nombre y firma de quien obtiene el Nombre y firma del padre o tutor

asentimiento

Testigo 1 Testigo 2
Nombre, direccion, relacion y firma Nombre, direccion, relacion y firma.
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ANEXO 5.- HOJA DE CAPTURA DE DATOS

EVALUACION DEL ESTADO COGNITIVO Y LA SALUD MENTAL, EN
PACIENTES PEDIATRICOS CON ENFERMEDADES REUMATICAS.

Fecha: Mes Afo

Folio:

Género: Masculino , Femenino

Fecha de nacimiento: dia , mes , afio Edad (afos):
Estado:

DATOS DEL DIAGNOSTICO DE LA ENFERMEDAD DEL PACIENTE

*Diagnastico:

*Fecha de diagndstico:

*Tratamiento farmacolégico: AINE|:| EsteroideD FARMED BiolégicoD

* Apego a tratamiento:

Médico: Si No Padre/ Tutor: Si No

*Diagnaostico por Paidopsiquiatria:

*Tratamiento por Paidopsiquiatria:

DATOS DE ACTIVIDAD COTIDIANA

* Asistencia a la escuela: Sij No:

* Calidad de vida actual:

Vestirse y asearse:

Ejercicio:
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Actividades escolares:

Banarse:

Cepillarse los dientes:

Cepillarse el cabello:

Comer:

Caminar;

Correr:

Jugar:

Levantar objetos por encima de la cabeza:

Escribir o hacer garabatos:

Montar bicicleta:

* Cuidador acompafante (Especificar: Madre, Padre, Tutor):

* Satisfaccion con el estado actual:

Buena |:| Regular Mala




ANEXO 6.- SCARED

FOLIO:

Cuestionario para Trastornos Relacionados con la Ansiedad del nifio.

Contestar 0= nunca o raramente ocurre; 1: ocurre a veces,
2= ocurre muy seguido o siempre

0

1

1- Cuando me siento asustado, me es dificil respirar.

2- Tengo dolor de cabeza cuando estoy en la escuela.

3- No me gusta estar con gente a la que no conozco bien.

4- Tengo miedo si duermo fuera de casa.

5- Me preocupo si le caigo bien a otras personas.

6- Cuando estoy asustado quisiera desaparecer.

7- SOy nervioso.

8- Sigo a mi madre o padre donde sea que vayan.

9- La gente me dice que parece gue estoy nervioso.

10- Me siento nervioso con gente a la que no conozco mucho.

11- Tengo dolor de estdbmago en la escuela.

12- Cuando estoy asustado siento como si me estuviera
volviendo loco.

13- Me da miedo dormir solo.

14- Me preocupa ser tan bueno como los otros nifios.

15- Cuando estoy asustado siento como si las cosas no fueran
reales.

16- Tengo pesadillas acerca que algo malo pueda sucederle a
mis padres.

17- Me da miedo ir a la escuela.

18- Cuando estoy asustado mi corazon late rapido.

19- Me pongo a temblar.

20- Tengo pesadillas con que algo malo pueda sucederme.

21- Me preocupa que las cosas me salgan bien.

22- Cuando estoy asustado transpiro mucho.

23- Me preocupo demasiado.

24- Me asusto demasiado sin ninguna razon.

25- Me asusto cuando me quedo so6lo en casa.
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26- Es dificil para mi hablar con gente que no conozco bien.

27- Cuando estoy asustado, siento como si cayera en shock. (¢)

28- La gente me dice que me preocupo demasiado.

29- No me gusta estar lejos de mi familia.

30- Tengo miedo de ponerme ansioso o tener ataques de
panico.

31- Me preocupa que algo malo podria sucederle a mis padres.

32- Me pongo timido con la gente a la que no conozco bien.

33- Me preocupa pensar que pudiera sucederme en el futuro.

34- Cuando me asusto siento como si me estuviera cayendo.

35- Me preocupa si hago bien las cosas.

36- Tengo miedo de ir a la escuela.

37- Me preocupo por cosas que ya pasaron.

38- Cuando me asusto, me siento mareado.

39- Me siento nervioso cuando estoy con otros nifios o adultos,
y tengo que hacer algo mientras ellos me observan. (ej: leer en
voz alta, hablar, jugar, practicar un deporte, etc)

40- Me siento nervioso cuando voy a fiestas, bailes o algun
lugar en donde habré gente que no conozco.

41- Soy timido.
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ANEXO 7.- CUESTIONARIO CDI

FOLIO:

Cuestionario de Depresion Infantil.

1. (] Estoy triste de vez en cuando.
[ Estoy triste muchas veces.
1 Estoy triste siempre.

2. [0 Nunca me saldra nada bien

[1 No estoy seguro de si las cosas
me saldran bien.

[J Las cosas me saldran bien

3. [J Hago bien la mayoria de las
cosas.

1 Hago mal muchas cosas

1 Todo lo hago mal

4. [1 Me divierten muchas cosas
[0 Me divierten algunas cosas
[1 Nada me divierte

5. 0 Soy malo siempre
[1 Soy malo muchas veces
[0 Soy malo algunas veces

6. [1 A veces pienso que me pueden
ocurrir cosas malas.

[1 Me preocupa que me ocurran
cosas malas.

[1 Estoy seguro de que me van a
ocurrir cosas terribles

7. [ Me odio
[1 No me gusta como soy
[J Me gusta como soy

8. [J Todas las cosas malas son culpa
mia.

[ Muchas cosas malas son culpa
mia.

(1 Generalmente no tengo la culpa
de que ocurran cosas malas.

9. 0 No pienso en matarme

[1 pienso en matarme pero no lo
haria

1 Quiero matarme.

10. OTengo ganas de llorar todos los
dias

[0Tengo ganas de llorar muchos
dias

[0 Tengo ganas de llorar de
cuando en cuando.

11. [J Las cosas me preocupan
siempre

(] Las cosas me preocupan
muchas veces.

] Las cosas me preocupan de
cuando en cuando.

12. O Me gusta estar con la gente

(1 Muy a menudo no me gusta
estar con la gente

1 No quiero en absoluto estar con
la gente.

13. [J No puedo decidirme
J Me cuesta decidirme
Ome decido facilmente
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14. [J Tengo buen aspecto

[1 Hay algunas cosas de mi
aspecto que no me gustan.

[1 Soy feo

15. [J Siempre me cuesta ponerme a
hacer los deberes

[ Muchas veces me cuesta
ponerme a hacer los deberes

1 No me cuesta ponerme a hacer
los deberes

16. [ Todas las noches me cuesta
dormirme

[J Muchas noches me cuesta
dormirme.

(1 Duermo muy bien

17. (1 Estoy cansado de cuando en
cuando
1 Estoy cansado muchos dias
[1 Estoy cansado siempre

18. [0 La mayoria de los dias no
tengo ganas de comer

[0 Muchos dias no tengo ganas
de comer

[0 Como muy bien

19. [J No me preocupa el dolor ni la
enfermedad.

[1 Muchas veces me preocupa el
dolor y la enfermedad

(1 Siempre me preocupa el dolor
y la enfermedad

20. [0 Nunca me siento solo.
[J Me siento solo muchas veces
[1 Me siento solo siempre

21. [ Nunca me divierto en el colegio
(1 Me divierto en el colegio sélo
de vez en cuando.
[0 Me divierto en el colegio
muchas veces.

22. [J Tengo muchos amigos

[1 Tengo muchos amigos pero me
gustaria tener mas

1 No tengo amigos

23. [J Mi trabajo en el colegio es
bueno.

[0 Mi trabajo en el colegio no es
tan bueno como antes.

0 Llevo muy mal las asignaturas
gue antes llevaba bien.

24. [J Nunca podré ser tan bueno
COMo otros nifos.

1 Si quiero puedo ser tan bueno
COMo otros nifos.

[J Soy tan bueno como otros
nifos.

25. [J Nadie me quiere

[1 No estoy seguro de que alguien
me quiera

[1 Estoy seguro de que alguien
me quiere.

26. [ Generalmente hago lo que me
dicen.

[1 Muchas veces no hago lo que
me dicen.

1 Nunca hago lo que me dicen

27. 1 Me llevo bien con la gente
[1 Me peleo muchas veces.
[ Me peleo siempre.
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ANEXO 8.- DICTAMEN DE APROBACION
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