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RESUMEN

La artritis idiopatica juvenil (AlJ) es la enfermedad reumatica crénica mas comun en
nifas, es un padecimiento multisistémico predominantemente articular que afecta
principalmente a pequefias articulaciones de las manos y pies, de forma simétrica.
Su prevalencia e incidencia es aun desconocida, pero diferentes estudios sugieren
que la incidencia estimada es de 10 a 20 casos nuevos por 100,000 nifias en riesgo
por ano. La edad de comienzo es entre el afio y los tres afos de vida, siendo raro
su inicio antes de los seis meses de edad. La distribucion etaria varia segun el tipo
de inicio de la enfermedad y con respecto al sexo, es dos veces mas frecuente en
nifias. El impacto en la calidad de vida de esta enfermedad se asocia a la percepcion
de una mayor limitacion fisica debido a la presencia de inflamacién. La evaluacién
de las creencias del paciente, sus expectativas y del modo en que éste y su familia
asumen e interpretan los sintomas permite conocer el nivel de afectacion por esta
enfermedad. Al estudiar la Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS) en
nifos y adolescentes se debe considerar su habilidad de participar plenamente en
funciones y actividades fisicas, sociales y psicosociales apropiadas para cada edad.
El nifio puede ofrecer una percepcion de su calidad de vida desde antes de los cinco
afnos de edad. La CVRS es la valoracion que hace el nifio o adolescente de su
funcionamiento fisico, psicolégico y social cuando este se ha visto limitado o
alterado por una enfermedad. Se ha reportado que entre el 47% y 57% de los
pacientes con AlJ tienen afectacién en su CVRS, en comparacion con el 16% de
una poblacién aparentemente sana. Otras variables han sido asociadas a la CVRS
como: gravedad o severidad de la enfermedad, edad, sexo, apoyo social y
percepcion del control.

La percepcion de control de la enfermedad ha sido evaluada para ubicar a la
persona en un tipo de locus de control (grado de creencia en la persona de que los
factores internos o externos son los responsables de su propia salud o enfermedad).
Es asi que la percepcion de la calidad de vida es significativamente mayor en

quienes tienen un locus de control interno sobre aquellos que predomina un externo.



El locus de control aplicado al campo de la salud aporta que aquellas personas que
creen que su salud dependen de ellas mismas (locus de control interno), tendran
mejor salud que las que crean que las causas de las enfermedades son ajenas a la
persona que las sufre (locus de control externo), debido a que el locus de control de
la salud interno facilita que se mantengan los habitos saludables y el cuidado activo
de la salud. El tipo de locus de control puede permitirnos conocer como el paciente
evalua su nivel de afectacion, ya sea como resultado de la conducta de otras
personas, o sucesos que no controla (locus de control externo) o si es el resultado
de lo que hace (locus de control interno) y que puede controlar. Este estudio
permitira describir una caracteristica de personalidad que incide en la evaluacién de
la CVRS para proponer intervenciones que promuevan el mayor bienestar posible

en este tipo de pacientes.
MATERIAL Y METODOS
Esta investigacion fue realizada en dos fases.

Fase I: El objetivo fue realizar la estandarizacién del instrumento de Locus de
Control para Nifilos Mexicanos de Diaz Loving y Andrade Palos a través de un
disefo transversal en escolares de 8 a 11 afios de tres escuelas primarias de la
Ciudad de México. Se incluyé a 600 escolares y se excluyé a niflos que por cualquier
condicion fisica o psicolégica estuvieran impedidos para contestar la escala. Se
solicitd autorizacion a las autoridades de las escuelas para la aplicacion del
instrumento. Para el analisis estadistico se calculé prueba t-Student para muestras
independientes para describir la discriminacion de reactivos, analisis de factores,
coeficiente Alfa de Cronbach (confiabilidad), puntos de corte a través de la mediana

y analisis de conglomerados.

Fase IlI: El objetivo fue evaluar la asociacion del tipo de Locus de Control y el nivel
de Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS) en pacientes escolares con
Artritis Idiopatica Juvenil (AlJ). Se realizdé un estudio transversal en 108 pacientes

de 8 a 11 afios con diagnédstico de AlJ del Hospital Infantil de México Federico



Gomez, el muestreo fue por conveniencia (no probabilistico). Se incluyé a pacientes
con diagnéstico de AlJ, Consentimiento informado y pacientes que sabian leer y
escribir. Se excluy6 a pacientes que por su condicion fisica o psicolégica no podian
contestar la escala. Las variables que se estudiaron fueron Locus de control
(variable independiente), Calidad de vida relacionada con la salud (variable
dependiente) y las variables de sexo, edad, tiempo de evolucién de la enfermedad,
actividad de la enfermedad y dolor. Los instrumentos que se utilizaron fueron: la
Escala de Locus de Control para nifios mexicanos de Diaz Loving-Andrade Palos,
el Inventario de Calidad de Vida Pediatrico (PedsQL) y Escala Visual Analoga
(EVA). A cada paciente y su familiar se les invito a participar, se les explico el
objetivo y desarrollo de la investigacion, y se solicitd la firma de la Carta de
Consentimiento y Asentimiento Informado. El analisis estadistico que se calculé fue
con frecuencias y porcentajes; medias y desviacion estandar de acuerdo al tipo de
distribucion de los datos. Se calculo la prueba de chi cuadrada (X?) para evaluar si

habia diferencias entre el locus de control y la calidad de vida relacionada a la salud.
RESULTADOS

Fase I: Se evaluaron a 601 nifios escolares de 8 a 11 afios de tres escuelas
primarias de la Ciudad de México. Contestaron la escala 294 nifas (48.9%) y 307
nifnos (51.1%) que cursaban de tercero a sexto grado de primaria. Se llevé a cabo
el analisis de discriminacion de reactivos a través de la mediana de 16 puntos y se
compararon las calificaciones obtenidas a través de la prueba t-Student. Los
reactivos 5, 18 y 28 no discriminaban a los nifios y nifias de altas y bajas
calificaciones por lo que se eliminaron. Con 27 reactivos se llevo a cabo el analisis
de factores (AF) de componentes principales y rotacion oblicuo (PROMAX). Se tomé
en cuenta los tres primeros factores que explicaban el 24.3% de varianza total. Se
calculd la confiabilidad de los factores (Factor 1=.60; Factor 2=.55 y Factor 3 =.42)
y la denominacion de los factores se llevo a cabo a través de la comparacion de la
composicion de la escala original. Para la estandarizacion se calcularon las

puntuaciones y el valor de la mediana de cada uno de los tipos de locus de control.



Para clasificar el tipo de locus que presentaban los nifios se realizdé un analisis de
conglomerados (AC) y se presentaron los resultados a través de un Dendograma,

en el que se obtuvieron tres perfiles de Locus de control.

Fase IlI: Se evaluaron a 108 pacientes con diagnoéstico de AlJ de los cuales fueron
nifnas el 76.8%, el 53.7% tuvieron de 6 a 12 afos, con un tiempo de evolucién de la
enfermedad fue de 3 meses a mas de 25 meses (53.7%). El tipo de AlJ con mayor
frecuencia fue la poliartritis de Factor Reumatoide Positivo (39.8%), el 72.2% de los
pacientes no tenian actividad de la enfermedad al momento de la evaluacion y el

57.4% reportaron la ausencia de dolor.

Con relacién al tipo de locus de control el interno fue reportado por el 57.4%, de tipo
indefinido el 35.2% y de tipo externo el 7.4%; mientras que la CVRS la evaluaron
como buena el 61.1% y como mala el 38.9%. No se encontro relacién entre el locus
de control y las variables sociodemograficas y clinicas, pero si hubo diferencias en
la Calidad de Vida Relacionada con la Salud y el género (p<.003), tiempo de
evolucion de la enfermedad (p<.02) y dolor (p<.01). No se encontré relacion entre
el tipo de Locus de Control y la Calidad de Vida Relacionada con la Salud en

pacientes escolares con Artritis Idiopatica Juvenil.
CONCLUSIONES

La CVRS se relacion6 con aspectos clinicos como el tiempo de evolucion y la
presencia de dolor. El control médico del periodo agudo del padecimiento
(inflamacion y dolor) y el aprendizaje y adaptacion a la enfermedad que se logra con
la experiencia y con el tiempo que el sujeto ha estado enfermo (tiempo de
evolucion), permiti6 que los pacientes pudieran evaluar como buena su calidad de
vida. No obstante, las variables psicoldgicas no influyeron sobre la percepcién de la
CVRS. Si bien el tipo de Locus de Control Interno fue el que se presenté con mayor
frecuencia en los participantes, en el estudio no se pudo determinar que la presencia
de un Locus de Control en especifico influyera sobre el estado de bienestar de los

pacientes del estudio.



ABSTRACT

Juvenile idiopathic arthritis (JIA) is the most common chronic rheumatic disease in
girls, it is a predominantly joint multisystemic condition that mainly affects small joints
of the hands and feet, symmetrically. Its prevalence and incidence is still unknown,
but different studies suggest that the estimated incidence is 10 to 20 new cases per
100,000 girls at risk per year. The age of onset is between the year and three years
of life, its onset being rare before six months of age. The age distribution varies
according to the type of disease onset and with respect to sex, it is twice as frequent
in girls. The impact on the quality of life of this disease is associated with the
perception of a greater physical limitation due to the presence of inflammation. The
evaluation of the patient's beliefs, their expectations and the way in which he and his
family assume and interpret the symptoms allows to know the level of involvement
with this disease. When studying Health-Related Quality of Life (HRQL) in children
and adolescents, their ability to participate fully in physical, social and psychosocial
functions and activities appropriate for each age should be considered. The child
can offer a perception of his quality of life from before the age of five. HRQL is the
assessment made by the child or adolescent of their physical, psychological and
social functioning when this has been limited or altered by a disease. It has been
reported that between 47% and 57% of patients with JIA have involvement in their
HRQL, compared with 16% of an apparently healthy population. Other variables
have been associated with HRQL, such as: severity or severity of the disease, age,

sex, social support, and perception of control.



The perception of control of the disease has been evaluated to place the person in
a type of locus of control (degree of belief in the person that internal or external
factors are responsible for their own health or disease). Thus, the perception of
quality of life is significantly higher in those with an internal locus of control over
those with an external locus of control. The locus of control applied to the field of
health contributes that those people who believe that their health depend on
themselves (locus of internal control), will have better health than those who believe
that the causes of the diseases are alien to the person who suffers (external control
locus), because the internal health control locus facilitates the maintenance of
healthy habits and active health care. The type of locus of control can allow us to
know how the patient evaluates his level of involvement, either as a result of the
behavior of other people, or events that he does not control (external locus of control)
or if it is the result of what he does ( internal locus of control) and can control. This
study will describe a personality characteristic that affects the evaluation of HRQL to
propose interventions that promote the greatest possible well-being in this type of

patients.
MATERIAL AND METHODS
This research was carried out in two phases.

Phase I: The objective was to carry out the standardization of the Locus de Control
instrument for Mexican Children of Diaz Loving and Andrade Palos through a
transversal design in schoolchildren from 8 to 11 years of three primary schools in

Mexico City. 600 schoolchildren were included and children who due to any physical
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or psychological condition were prevented from answering the scale. Authorization
was requested from school authorities for the application of the instrument. For the
statistical analysis, a t-Student test was calculated for independent samples to
describe the discrimination of reagents, factor analysis, Cronbach's alpha coefficient

(reliability), cut-off points through the median and cluster analysis.

Phase II: The objective was to evaluate the association of the type of Locus of
Control and the level of Health Related Quality of Life (HRQOL) in school patients
with Juvenile Idiopathic Arthritis (JIA). A cross-sectional study was carried out in 108
patients aged 8 to 11 years with a diagnosis of JIA from the Federico Gémez
Children's Hospital of Mexico, the sampling was for convenience (not probabilistic).
Patients with a diagnosis of JIA, informed consent, and patients who knew how to
read and write were included. Patients who due to their physical or psychological
condition were unable to answer the scale were excluded. The variables that were
studied were Locus of control (independent variable), Quality of life related to health
(dependent variable) and the variables of sex, age, time of evolution of the disease,
activity of the disease and pain. The instruments used were: the Diaz Loving-
Andrade Palos Locus of Control Scale for Mexican children, the Pediatric Quality of
Life Inventory (PedsQL) and the Visual Analog Scale (EVA). Each patient and their
family member were invited to participate, the objective and development of the
investigation were explained to them, and the signing of the Letter of Consent and
Informed Consent was requested. The statistical analysis that was calculated was

with frequencies and percentages; means and standard deviation according to the
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type of data distribution. The chi-square test (X2) was calculated to assess whether

there were differences between the locus of control and health-related quality of life.

RESULTS

Phase I: 601 school children from 8 to 11 years old from three primary schools in
Mexico City were evaluated. The scale was answered by 294 girls (48.9%) and 307
boys (51.1%) who were in the third to sixth grade of primary school. The reagent
discrimination analysis was carried out through the median of 16 points and the
scores obtained through the t-Student test were compared. Reagents 5, 18 and 28
did not discriminate against boys and girls with high and low grades, and therefore
they were eliminated. With 27 reagents, the principal component and oblique rotation
factor analysis (AF) was carried out (PROMAX). The first three factors that
accounted for 24.3% of total variance were taken into account. The reliability of the
factors was calculated (Factor 1 = .60; Factor 2 = .55 and Factor 3 = .42) and the
naming of the factors was carried out by comparing the composition of the original
scale. For standardization, the scores and the median value of each type of control
locus were calculated. In order to classify the type of locus presented by the children,
a cluster analysis (CA) was performed and the results were presented through a

Dendogram, in which three control locus profiles were obtained.

Phase Il: 108 patients diagnosed with JIA were evaluated, of whom 76.8% were
girls, 53.7% were between 6 and 12 years old, with a time of evolution of the disease

from 3 months to more than 25 months (53.7 %). The type of JIA most frequently
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was Polyarthritis of Positive Rheumatoid Factor (39.8%), 72.2% of the patients had

no disease activity at the time of evaluation and 57.4% reported the absence of pain.

Regarding the type of locus of control, the internal one was reported by 57.4%, the
indefinite type 35.2% and the external type 7.4%; while HRQL evaluated it as 61.1%
good and 38.9% as bad. No relationship was found between the control locus and
the sociodemographic and clinical variables, but there were differences in the Quality
of Life Related to Health and gender (p <.003), time of disease evolution (p <.02 )
and pain (p <.01). No relationship was found between the type of Locus of Control

and Health-Related Quality of Life in school patients with Juvenile Idiopathic Arthritis.

CONCLUSIONS

HRQL was related to clinical aspects such as the time of evolution and the presence
of pain. The medical control of the acute period of the disease (inflammation and
pain) and the learning and adaptation to the disease that is achieved with experience
and with the time that the subject has been ill (time of evolution), allowed the patients
to evaluate how good their quality of life. However, the psychological variables did
not influence the perception of HRQL. Although the type of Internal Locus of Control
was the one that occurred most frequently in the participants, the study could not
determine that the presence of a specific Locus of Control influenced the welfare

state of the study patients.



CAPITULO |

ARTRITIS IDIOPATICA JUVENIL (AlJ)

La artritis idiopatica juvenil (AlJ) es la enfermedad reumatica cronica mas comun en
nifios’ y una causa importante de discapacidad a corto y largo plazo. La AlJ es una
enfermedad crénica multisistémica, predominantemente articular que afecta
principalmente a pequeiias articulaciones de las manos y pies, de forma simétricaZ.
Su prevalencia e incidencia es aun desconocida, pero diferentes estudios sugieren
que la incidencia mundial es de alrededor de 0.82 — 22.6/100 000 nifios al afio con
prevalencia de aproximadamente 7 — 401 / 100 0003. La Organizacion Mundial de
la Salud (OMS) ha estimado que uno de cada mil nifios puede padecer AlJ a nivel
mundial, conformandose dentro del 1% de la poblacion mundial*.

No hay muchos estudios epidemioldgicos, se estima que habria en la actualidad
entre 5.000 y 10.000 nifios con AlJ que necesitan atencion médica por esta
enfermedad. La edad de comienzo es entre el afno y los tres afios de vida, es raro
su inicio antes de los seis meses de edad. La distribucion etaria varia segun el tipo
de inicio de la enfermedad y con respecto al sexo, es dos veces mas frecuente en

nifas®.

En el Hospital Infantil de México Federico Gémez (HIMFG) en el afno del 2018,
fueron atendidos un total de 3,153 nifas, nifos y adolescentes en la consulta de

reumatologia, otorgando atencion de primera vez a 138 pacientes y de los cuales



26 casos nuevos fueron diagnosticados con algun tipo de AlJ. La consulta de
enfermedades del sistema osteomuscular y del tejido conectivo ocupa el noveno
lugar de los servicios de mayor demanda por consulta externa®.

La causa de la AlJ permanece aun desconocida y los mecanismos patogénicos no

han sido claramente esclarecidos.

Manifestaciones clinicas.

La inflamacién de las articulaciones constituye uno de los sintomas cardinales de la
enfermedad, pero no necesariamente es su manifestacion inicial. Sintomas como el
cansancio son comunes en nifos con formas poliarticulares o sistémicas,
especialmente al inicio o durante los brotes de la enfermedad. Pueden presentar
somnolencia, falta de energia o irritabilidad. La anorexia, la pérdida de peso y el

retraso de crecimiento se observan sobre todo en la enfermedad sistémica’

Manifestaciones articulares.

En la mayoria de los casos, la inflamacién de las articulaciones comienza en forma
insidiosa, pero puede presentarse con signos de inflamacion aguda.

El dolor® con el movimiento y la rigidez articular son las manifestaciones mas
frecuentes, las articulaciones comprometidas se hallan inflamadas, con aumento de
la temperatura local, dolor a la palpacién y a la movilizacion. Los pacientes pueden
presentar rigidez matutina, luego del reposo (descanso nocturno), los nifios

mayores refieren con claridad sus sintomas articulares, pero en los menores, la



presencia de inflamacion debe ser inferida a través de una cojera o cambios en los
patrones de movimiento habituales.

Todas las articulaciones pueden afectarse; las grandes, comprometidas con mayor
frecuencia son: rodilla, carpos, tobillos. Las pequenas articulaciones de manos y
pies se afectan particularmente en la forma poliarticular (metacarpo-falangicas,

interfalangicas proximales y distales)®.

Manifestaciones extrarticulares.

Su presencia es la principal expresion de la enfermedad. De las manifestaciones
sistémicas, la fiebre, el rash y las lesiones oculares son las mas caracteristicas.

La fiebre se presenta en un 98% de los nifios con artritis y puede anteceder a las
manifestaciones articulares’. El rash cutaneo (erupcion macular o maculopapular
rojo asalmonado, o rosado, de 2-5 mm de diametro) puede durar minutos a pocas
horas y desaparecer sin dejar lesiones residuales. Generalmente, ocurre asociado
a episodios febriles u otras manifestaciones sistémicas y puede preceder a la
inflamacion.

La uveitis (inflamacion del iris y el cuerpo ciliar) en un pequefio porcentaje de nifos
refiere sintomas asociados como dolor, enrojecimiento y fotofobia, interpretados
errbneamente como conjuntivitis. Si bien la uveitis se presenta luego de meses o
anos después del comienzo de la artritis, en el 5-10% de los casos puede preceder

al comienzo de la artritis".



Clasificacion de la AlJ.
La AlJ se clasifica en siete categorias de enfermedad, de acuerdo con sus diferentes

formas de presentacion y evolucion clinica®.

Tabla 1. Clasificacion de la Artritis Idiopatica Juvenil.'?

Artritis sistémica.
2 Oligoartritis:

1. Oligoartritis persistente.

2. Oligoartritis extendida.
Poliartritis: factor reumatoideo negativo.
Poliartritis: factor reumatoideo positivo.
Artritis psoriasica.

Artritis relacionada con entesitis.

N oo o0 AW

Artritis indiferenciada: no cumple con criterios para ninguna de las
categorias anteriores; o cumple criterios para mas de una de las

categorias anteriores.

Nota. Fuente: Adaptado de Petty RE, Southwood TR, Manners P, et al. International League
of Associations for Rheumatology Classification of Juvenile Idiopathic Arthritis: second
revision. Edmonton, 2001. J Rheumatol 2004; 31:390-392.

En orden de frecuencia, los subtipos de enfermedad son AlJ oligoarticular (del 50 al
60%), AlJ poliarticular (del 30 al 35%), AlJ Sistémica (del 10 a 20%), AlJ Psoriasica
(del 2 al 15%) y Atrtritis relacionada con entesitis (del 1 al 7%)°.

Se describen a continuacioén los diferentes subtipos de AlJ:



1. Artritis sistémica.

Se observa en ambos sexos, sin una edad tipica de presentacion. Su diagndstico
requiere la presencia de inflamacion acompafiada o precedida de fiebre cotidiana,
de al menos dos semanas de duracién, mas uno o mas de los siguientes hallazgos
clinicos: rash que coincide con picos febriles; hepatomegalia; esplenomegalia;
linfadenopatia generalizada o serositis’. La artritis es a menudo poliarticular y
simétrica, puede estar ausente al inicio y desarrollarse durante el curso de la

enfermedad.

2. Oligoartritis.

Se define como aquel subtipo que compromete cuatro o menos articulaciones
durante los primeros 6 meses de enfermedad. Se caracteriza por presentar artritis
asimétrica de comienzo temprano (menores de seis anos) y con mayor frecuencia
en el sexo femenino. Las articulaciones mas comprometidas son las rodillas y los
tobillos. Se describen dos subgrupos: oligoarticular persistente, enfermedad
confinada a cuatro articulaciones o0 menos, y la oligoarticular extendida, en la cual
la artritis se extiende a mas de cuatro articulaciones después de los primeros seis

meses de enfermedad’s.

3. Poliartritis factor reumatoideo negativo (seronegativa).
Artritis que afecta cinco o mas articulaciones durante los primeros seis meses de
enfermedad en ausencia de factor reumatoideo. Al menos tres formas de

enfermedad han sido descritas dentro de esta categoria: una con artritis asimétrica,
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edad de inicio temprana, predominancia en mujeres asociada a AAN y riesgo
aumentado de iridociclitis. Otra forma, similar a la artritis reumatoide del adulto con
poliartritis simétrica de grandes y pequefas articulaciones, afecta a nifias de edad
escolar y cursa con VSG acelerada y AAN negativos. La tercera es la llamada
“artritis seca”, con minima tumefaccion articular, pero mucha rigidez y contracturas

en flexion, con VSG normal y poca respuesta al tratamiento.

4. Poliartritis factor reumatoideo positivo (seropositiva).

Afecta cinco o mas articulaciones durante los primeros seis meses de enfermedad
asociado a la presencia de factor reumatoideo de tipo IgM (comprobado en dos
ocasiones). Los pacientes presentan una poliartritis simétrica que afecta las
pequenas articulaciones de las manos y los pies; pueden observarse nodulos

reumatoideos en la superficie de extension de antebrazos y codos.

5. Artritis relacionada con entesitis.

Afecta a varones mayores de seis afos y se caracteriza por la asociacion de artritis
y entesitis. Los sitios de entesis mas afectados son la insercion del tendén de
Aquiles en el calcaneo, la fascia plantar y el area del tarso. La inflamacién es a
menudo leve y remitente; la mitad de los nifios desarrollan oligoartritis, mientras que
otros progresan y afectan articulaciones sacroiliacas y columna con un cuadro

caracteristico de espondilitis anquilosante.®



6. Artritis psoriasica.

El diagnostico de este subtipo de enfermedad requiere la presencia simultanea de
artritis y el rash psoriasico tipico, o si este ultimo estuviera ausente, dos de los
siguientes: antecedente familiar de psoriasis en primer grado, dactilitis 0 punteado
ungueal.’? Este no es un subgrupo muy bien definido, pero la caracteristica mas
importante es la ocurrencia de dactilitis y artritis que afecta pequenas y grandes

articulaciones.*

7. Artritis indiferenciada.
Incluye pacientes que no satisfacen los criterios de inclusion para alguna categoria

0 que reunen criterios para mas de una.’

Complicaciones.

Se describe la presencia de retraso del crecimiento que se debe a persistencia de
enfermedad sistémica activa, uso de corticosteroides, hiporexia y malnutricién
asociada con la enfermedad. Ademas del retraso de crecimiento lineal, ocurren en
esta afeccion tipicas alteraciones “localizadas” de crecimiento 6seo, en los centros
epifisarios, atribuidas al aumento de la vascularizacién que ocurre como resultado
de la inflamacioén persistente a ese nivel. Generalmente se desarrollan en las formas
oligoarticulares y son responsables de los trastornos observados en la longitud de
la extremidad comprometida. La presencia de amiloidosis se presenta en todo
paciente con AlJ de evolucibn prolongada dado que presenta

hepatoesplenomegalia progresiva, proteinuria persistente, diarrea inexplicable o
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epistaxis recurrente. Su ocurrencia es rara en América (0.14%), pero se ha
registrado en un 5-7.5% de nifios portadores de AlJ en paises europeos.'®

La presencia osteoporosis (osteopenia generalizada y localizada) ha sido descrita
en la AlJ. Los nifios con artritis presentan disminucion del contenido mineral 6seo.
Existe alteracion en la mineralizacion por defecto o falla en la formacién 6sea y el
grado de osteopenia se correlaciona con la actividad de la enfermedad.'”

El Sindrome de Activacién Macrofagica (SAM) es una complicacién grave de la AlJ,

sobre todo de la forma sistémica de la enfermedad.

Diagndstico y diagndstico diferencial.

Es un diagndstico clinico que se hace en un nifio menor de 16 afos con artritis
(definida como la tumefaccién o la limitacion del movimiento de la articulacién
acompanada de calor, dolor o molestias) de una duracion al menos de 6 semanas
después de haber descartado otras causas identificables de artritis®. Realizar el
diagnéstico puede ser dificil en un nifio pequefio, que no puede describir con
claridad los sintomas o manifestar el dolor y que, habitualmente, lo que hace es
alterar su patron de crecimiento o maduracion en base al area anatémica afectada
por la artritis.”

Por ello, al tratar a estos pacientes no solo se deben tener en cuenta otras entidades
nosologicas que puedan ocasionar sintomas musculoesqueléticos, en este caso
artritis, sino también conocer el desarrollo madurativo de los nifios para detectar

cualquier anormalidad funcional o madurativa.



En general, una enfermedad reumatica supone una situaciéon que no es amenazante
para la vida, pero lleva asociada la presencia de dolor mas o menos permanente y

dificultades para realizar conductas habituales.

Tratamiento.

Una vez realizado el diagnéstico de AlJ, la mayoria de los nifios requieren de
tratamiento farmacolégico. La terapia especifica por utilizar depende de la edad y
de la severidad de la artritis. Los objetivos del tratamiento en AlJ incluyen controlar
el dolor y la inflamacion, mantener la funcién y favorecer un crecimiento normal, el

desarrollo global y el bienestar.®

Consideraciones especiales:

Dolor.

El dolor es un factor importante que afecta la capacidad de los pacientes con AlJ
para realizar actividades de la vida diaria, asistir a la escuela o participar en
actividades recreativas. Sallfors'® confirmo que los nifios con AlJ perdian una media
de 3.7 dias de clase durante un periodo de 2 meses y el 55.6% de los pacientes
referia no asistir nunca o solo a veces a la clase de educacion fisica. El 73.9% de

los pacientes tuvieron uno o ningun dia de dolor.



Huygen, Kuis y Sinnema en el 2000'"° reportan que los nifios con AlJ no se
diferencian de los controles sanos en cuanto a su autoestima, motivacion para el
rendimiento y miedo al fracaso, y aspecto fisico; sin embargo, ninguno de los
pacientes con AlJ mostro depresion. Mientras que Guridi y cols en el 2012,%° refieren
la presencia de depresion estado aproximadamente del 83.3% en nifios de 1 a 5

afnos y del 68% en nifios con un tiempo de evolucién de 6 a 10 afios.

El impacto en la calidad de vida de esta enfermedad se asocia a la percepciéon de
una mayor limitacion fisica debido a la presencia de inflamacion. La evaluacion de
las creencias del paciente, sus expectativas y del modo en que éste y su familia
asumen e interpretan los sintomas permite conocer el nivel de afectacién por esta
enfermedad, ademas de las implicaciones respecto a la evolucion, principalmente

en lo referente a la adhesion al tratamiento y curacion?’.

Diversos estudios con nifilos con diagndstico de AlJ han sugerido el incremento de
problemas psicosociales, sin embargo, tamanos de muestra pequefos, pacientes
hospitalizados y el uso de mediciones no estandarizadas es lo que caracteriza a
estos estudios??. En otros intentos por evaluar los niveles de afectacion psicosocial
y emocional de estos pacientes con AlJ se ha observado la presencia de niveles de
autoestima adecuados, no depresion, asi como la importancia del apoyo familiar y
social en comparacién con nifios sanos ha revelado que los pacientes con AlJ no
estan afectados, pero el nivel de afectacion esta condicionado a la severidad de la
enfermedad y su interferencia con sus actividades de la vida cotidiana®?, y por lo

tanto afecta la evaluacion que el nifio pueda hacer sobre su calidad de vida.
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CAPITULOIII

CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON LA SALUD (CVRS)

Se ha producido un aumento en la prevalencia de las enfermedades crénicas debido
a la reduccion de las enfermedades bacterianas y al desarrollo de nuevas

tecnologias médicas que aumentan la esperanza de vida de las personas?.

En las enfermedades cronicas la medicion de la calidad de vida (CV) adquiere una
enorme importancia como medida de resultado de los programas e intervenciones
de salud, asi mismo se ha asociado a indicadores como la mortalidad, la

hospitalizacion y el consumo de recursos sanitarios?*2°,

El tema de la CV se incorpord al campo de la salud recientemente, con un auge
evidente en la década de los 90°s, que se mantiene en los primeros afos del siglo
XXI3*, Durante los afios sesenta la concepcion de la CV era evaluada como una
variable econdmica da un viraje y se inicia su vinculacion con la capacidad de las
personas para realizar sus propios planes de vida. La posesion de bienes materiales
o el uso del indicador de producto per capita no eran suficientes, ni explicaban la
forma en que percibian las personas la CV. Es entonces que se empieza a hablar
de CV como el grado de satisfaccion que tiene la persona con su situacion fisica,
su estado emocional, su vida familiar, amorosa, social, asi como el sentido que le

atribuye a su vida entre otras cosas?®.
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Las Ciencias de la Salud incorporan el concepto de Calidad de Vida, como una

necesidad en la evaluacion de los resultados en salud?’-28.

Las medidas de la CV tienen como obijetivo el reflejar la percepcion del paciente y

provienen de diferentes areas de investigacion?+2°.

1. La investigacion de la felicidad, proveniente de la tradicion psicoldgica.

2. La investigacion en indicadores sociales, se centro en los determinantes sociales
y econdmicos del bienestar. Aparece por primera vez el término de calidad de vida

por Ordway en 1953.

3. En el area de la salud, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) definié la CV
como “la percepcion que un individuo tiene de su lugar en la existencia, en el
contexto de la cultura y del sistema de valores en los que vive y en relacion con sus

objetivos, sus expectativas, sus nhormas, sus inquietudes”.

Se trata de un concepto muy amplio que esta influido de modo complejo por la salud
fisica del sujeto, su estado psicolégico, su nivel de independencia, sus relaciones

sociales, asi como su relacion con los elementos esenciales de su entorno.

La percepcion de la salud, es considerada dentro del concepto de Calidad de Vida
Relacionada con la Salud (CVRS) y no se puede desligar de la definicién de
enfermedad y que tradicionalmente la determinacion del estado de salud o
enfermedad de los individuos se habia centrado en métodos objetivos basados en

la elaboracion e implementacion de medidas, tales como marcadores bioquimicos,
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fisiolégicos y anatdmicos, o simplemente empleando el uso de indicadores

epidemioldgicos para caracterizar una poblacion®°.

El concepto de Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS) posee una serie

de caracteristicas:

- Centrado en el paciente: esta orientado hacia la perspectiva de la persona
afectada. El mejor evaluador de la calidad de vida es la misma persona y no un

experto “externo”.

- Multidimensional: incluye al menos las siguientes dimensiones, fisica (la
evaluacion de la persona de su estado fisico), psicolégica (la percepcion de la
persona de su estado cognitivo y afectivo) y social (la percepcion de la persona

sobre sus relaciones sociales y sus roles).

La CVRS da mayor importancia a la evaluacion que realiza el individuo sobre sus
limitaciones en diferentes areas bioldgicas, psicologicas y sociales le ha procurado

el desarrollo de una determinada enfermedad.

A partir de 1990 se comenz6 a estudiar la CVRS y considera la percepcion del nifo
sobre su bienestar®'. El CVRS en nifios y adolescentes difiere en algunos aspectos
del concepto de los adultos, en el sentido de que se debe tener en cuenta su
habilidad de participar plenamente en funciones y actividades fisicas, sociales y
psicosociales apropiadas para cada edad. Se ha demostrado que el nifio puede

ofrecer una percepcion de su calidad de vida desde antes de los cinco afos de
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edad??, incluso entre los cinco a seis afios pueden expresar las manifestaciones de

los sintomas de dolor y su estado fisico®.

Segln Quiceno (2008)%?, la Calidad de Vida Infantil (CVI) se define como “la
percepcion del bienestar fisico, psicoldgico y social del nifio o adolescente dentro
de un contexto cultural especifico de acuerdo a su desarrollo evolutivo y a sus
diferencias individuales”, mientras que la Calidad de Vida Relacionada con la Salud
Infantil (CVRSI) seria la valoracion que hace el nifio o adolescente de su
funcionamiento fisico, psicolégico y social cuando este se ha visto limitado o

alterado por una enfermedad o accidente.

Las diferentes dimensiones de la CVRSI estan afectadas por otras variables, la
percepcion de bienestar objetivo o subjetivo del nifio o adolescente sobre su salud
mental y fisica esta influida por el contexto cultural al cual pertenece y se haya

desarrollado.

A continuacion, se presenta el modelo de Quiceno sobre la CVRSI.
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Figura 1. Dimensiones y factores relacionados con la Calidad de Vida Relacionada
a la Salud Infantil (CVRSI; Quiceno, 2008)%.
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Evaluacion de la Calidad de Vida.

Los instrumentos de CVRS estan disefados para proporcionar una medicién del
impacto de la enfermedad. Una puntuacion de CVRS es un numero que representa
la distancia entre el estilo de vida esperado y la valoracién que el individuo hace
sobre su propia vida. Su medicion ha de evaluar la distancia entre la CVRS actual
ligada a la enfermedad y al estilo de vida deseado. Para la medicion disponemos de

dos grandes tipos de instrumentos, los genéricos y especificos.
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La creacién de instrumentos genéricos ofrece una vision general del problema de
salud, sirviendo, asi como base para diversos estudios epidemioldgicos, aunque
pueden serlo también sobre distintos grupos poblacionales, independientemente del
problema de salud. La ventaja de estos instrumentos consiste en que permiten

evaluar la utilidad de los tratamientos integrando mortalidad y morbilidad.

Los instrumentos de CVRSI de tipo genéricos evaluan fundamentalmente
dimensiones asociadas a aspectos psicologicos, fisicos y de relaciones sociales.
Las dimensiones relacionadas con el aspecto social recogen la forma en que el
sujeto interactua con el medio: colegio, amigos (relaciones con los pares, rechazo
por los pares), familia (comunicacion familiar). Como aspectos psicologicos, los
cuestionarios recogen informaciéon sobre los sentimientos y las emociones
positivas/negativas; la depresion, el sufrimiento, la ansiedad y el estado de animo;
la percepcion de si mismo, la autoestima y la apariencia fisica; las adquisiciones
cognitivas, la habilidad para concentrarse, aprender y utilizar la memoria; y por
ultimo, las conductas en general o de riesgos en especial. Con respecto al aspecto
fisico, se evalua la capacidad para realizar las actividades fisicas diarias;
desplazamiento, destreza, deambulacién y el cuidado personal; los sintomas, como

el dolor y el malestar3'.

En una revision sistematica sobre instrumentos que miden CVRSI3* se reporta la
existencia de quince cuestionarios para nifos y adolescentes de 4 a 18 afos. Se ha
sugerido que la medicién de la CVRS puede acompafiarse de la medicion de

variables bioldgicas/fisiologicas, donde se puede incluir pruebas de laboratorio (por
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ejemplo, actividad de la enfermedad), medicamentos administrados y el reporte de
sintomas durante la visita médica (dolor articular). La relacién entre las variables
bioldgicas/fisioldgicas y la evaluacion de la calidad de vida relacionada con la salud
provee evidencia del impacto sobre la percepcion del médico a la importancia de la

medicion de la calidad de vida3®.

Calidad de Vida Relacionada con la Salud en pacientes con AlJ.

Un nifio con una enfermedad cronica no esta unicamente afectado por la pérdida de
su funcionamiento fisico, puede ademas experimentar dificultades en su
funcionamiento psicolégico como lo muestran los pacientes con enfermedades
reumatolégicas®® El area de funcionamiento fisico es la mas afectada, entendiendo
esta dimensidén como la habilidad para realizar diariamente sus actividades, tal como

el vestirse, caminar una distancia corta, etc.

Son diversos los estudios con pacientes pediatricos con artritis idiopatica juvenil. Se
ha recomendado en dos revisiones sistematicas que la evaluacién de la CVRS en
estos pacientes se considere como una medida del estatus de salud del
paciente3*35, Al evaluar el estado emocional se reporta la presencia de depresion,
la afectacion de la calidad de vida en la dimension fisica y que esta modelada por
la severidad de la enfermedad3’38. La percepcion de la CVRS en estos pacientes
se reporta con bajas calificaciones equivalentes a la presencia de dificultades o mala

calidad de vida3%4? y cuando se relaciona con la presencia de dolor los valores de
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la calidad de vida disminuyen mas'84043_ Al comparar a los pacientes con AlJ con
otras enfermedades cronicas se reportan diferencias; observando que la AlJ tiene

mayor afectacion en el area motora**.

Se reporta que entre el 47% y 57% de los pacientes con AlJ tienen afectacion en su
CVRS, en comparacion con el 16% de una poblacion aparentemente sana. La
discapacidad fisica y el dolor son los predictores mas importantes relacionados con
CVRS, sin embargo, el ausentismo escolar y la carga subjetiva del uso de

medicamentos también juegan un papel relevante*®.

La presencia de dolor esta relacionada con la afectacion a la CVRS, se han
estudiado las estrategias de afrontamiento, la presencia de problemas emocionales,
dificultades en sus relaciones de pares y problemas con la asistencia a la escuela®®.
Sin embargo, existen otras variables que han sido asociadas a la CVRS como:
gravedad o severidad de la enfermedad, edad, sexo, apoyo social y percepcion del

control*’.

La percepcion de control de la enfermedad ha sido evaluada para ubicar a la
persona en el tipo de locus de control (grado de creencia en la persona de que los
factores internos o externos son los responsables de su propia salud o enfermedad);
se investiga el grado de efecto percibido de la medicacion sobre los sintomas de la
enfermedad considerando un mejor efecto de la medicacion pudiese dar una mayor
sensacion de control sobre esta y la percepcion del sujeto acerca del grado de

control que él percibe tiene sobre su propia enfermedad. Es asi como la percepcién
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de la calidad de vida es significativamente mayor en aquellos que tienen un locus
de control interno sobre aquellos que predomina un externo*®. Se recomienda
profundizar la investigacion de explicaciones, de caracter cognitivo que vinculen de
alguna manera la calidad de vida con la percepcion de control, partiendo de la base
que aquellas personas que creen que su salud esta mediada por sus propias
conductas tienen una mejor evaluacion de aquellas que conciben este proceso con
una mayor influencia de los externos. Se ha sugerido la relacion entre locus de
control y calidad de vida (mayor control o control interno estaria asociado a una

mayor calidad de vida)*’.

Aplicado el constructo de Locus de Control al campo de la salud, éste aporta que
aquellas personas que creen que su salud depende de ellas mismas (Locus de
Control Interno), tendran mejor salud que las que crean que las causas de las
enfermedades son ajenas a la persona que las sufre (Locus de Control Externo),
debido a que el Locus de Control de la salud interno facilita que se mantengan los

habitos saludables y el cuidado activo de la salud*®4°.
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CAPITULO Il

LOCUS DE CONTROL (LC)

J.B. Rotter introdujo el concepto de Locus de Control (LC) en la década de los afios
sesenta dentro de la Teoria del Aprendizaje Social. Surgi6 con la finalidad de
sistematizar el estudio de las diferencias individuales de personalidad, la cual se
adquiere y se transforma en el recorrer de la vida a través de la interaccion del
individuo con su medio significativo. Por lo tanto, las experiencias de una persona
desempenan un papel fundamental en la determinacién del comportamiento actual,

porque ellas interfieren en los nuevos aprendizajes del sujeto®5".

De acuerdo con esta teoria, la conducta de las personas puede predecirse desde el
conocimiento de cdmo éstas ven la situacion, desde sus expectativas sobre su
propia conducta y desde sus evaluaciones sobre los resultados que podrian ocurrir

en consecuencia de sus actos en esa situacion.

El término de locus de control®® se refiere a las creencias que las personas tienen
con respecto a quién o qué cosas controlan los resultados de su vida y que
determinan las consecuencias de sus conductas. El interés por este rasgo de
personalidad se debe a la observacidén de que ciertas conductas, que se presentan
0 no ante ciertas circunstancias y que después de que el reforzamiento (cualquier
estimulo que aumenta la probabilidad de que una conducta se repita, por ejemplo
aceptacion o rechazo) aparece de forma sistematica y puede ser descrita. Para

lograr describir una conducta se requiere de conocer el valor del reforzador si es
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positivo (aceptacion, una felicitacion, etc.) o negativo (rechazo); de su historia, la

secuencia asi como del patrén y valor asignado por cada persona.

Rotter describe y utiliza cuatro tipos de variables que intervienen: el potencial para
realizar una conducta, las expectativas de reforzamiento, el valor del reforzamiento
y la situacion psicolégica. Entonces el potencial para que una persona haga una
conducta en una situacion psicolégica especifica, estd en funcién de 1) la
expectativa de la persona de que tal conducta llevara a unas consecuencias
particulares en esa situacion, y 2) del valor de esas conductas para la persona en

esa situacion dada®®.

Las expectativas de reforzamiento en una situaciéon dada, también llamadas
expectativas especificas, estan determinadas por las experiencias concretas del
individuo en esa situacion y también por las expectativas de caracter general que el
individuo genera a partir de sus experiencias en otras situaciones que percibe como
similares. Se distingue posteriormente entre expectativas especificas (0
expectativas de reforzamiento en una situacién dada) y expectativas generalizadas
(o expectativas de reforzamiento que el individuo extrapola de su experiencia en
situaciones anteriores similares). El interés se centra en las expectativas
generalizadas ya que en ellas se fundamenta el LC%? ya que la conducta dependera
de la cantidad de experiencia que tenga el individuo, es decir, a mayor experiencia
mayor peso de las expectativas especificas. El valor del reforzamiento y las
situaciones psicoldgicas especificas influyen también en las expectativas de

reforzamiento asi como las conductas alternativas disponibles para el individuo en
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esa situacion: cuanto menor sea el rango de opciones conductuales disponibles,
mayor sera la capacidad de los constructos propuestos en la Teoria del Aprendizaje
Social para predecir una conducta, puesto que el numero de conductas a elegir sera

menor.

Entonces, el LC es una cognicion del tipo de expectativa generalizada, que refleja
el historial de reforzamiento de cada individuo, y que se refiere a la

independencia/dependencia de los resultados respecto a la conducta®?.

El constructo de LC no es unitario ni se trata de una tipologia, sino que puede
implicar creencias diferentes segun el ambito al que se refiera, prediciendo la
conducta de las personas en ciertos ambitos y situaciones %354, Las expectativas de
control variaran en funcién de contextos especificos, al tiempo que existe una
tendencia a mantener un tipo de expectativas en diferentes contextos6°°. Asi, por
ejemplo es posible que individuos que se comportan generalmente con un locus de
control externo, en situaciones especificas se comporten como internos. Esto es
porque la historia de aprendizajes de los sujetos les ha mostrado que ellos tienen el
control del refuerzo en ciertas situaciones, aunque en general no perciban tener el

control de lo que les ocurre®*.

Ahora bien, si se sopesan las ventajas y desventajas de la internalidad y la
externalidad, el locus de control interno pareciera ser claramente mas ventajoso que

el externo, relacionandose con aspectos mucho mas deseables y positivos®3.
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Tipos de Locus de Control.

El LC se define cuando una persona percibe que un refuerzo sigue a una accion
suya pero que no es contingente a esa accion, se percibe tipicamente como el
resultado del azar, que esta bajo el control de otras personas o como algo
impredecible debido a la gran complejidad de las fuerzas que lo causan. Cuando
una persona interpreta un evento de esta manera, llamamos a esto una creencia de
control externo. Si la persona percibe que el evento es contingente a su propia
conducta o a sus caracteristicas relativamente permanentes, se llama a esto una
creencia en el control interno. Entonces el Locus de Control Interno (LCI) se define
como la creencia generalizada en la cual los refuerzos que siguen a una accién
estan directamente relacionados con la conducta del sujeto. Mientras que el Locus
de Control Externo (LCE) se refiere a la creencia por la cual los refuerzos que siguen
a una accion estan bajo el control de otras personas, estan predeterminados o son

controlables, puesto que dependen de las fuerzas del destino y/o del azar.

Medicion del Locus de Control.

Rotter construy6 el primer instrumento para medir el LC, este instrumento se
denominé Escala de Locus de Control I-E para Adultos. El analisis factorial reflejo
la existencia de un factor mas amplio y de un numero elevado de pequenos factores.
Es una escala unidimensional que muestra un conjunto muy limitado de pares

conductuales. La dimension que forma esta escala la constituyen dos polos
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opuestos: el interno y el externo. Una consecuencia del uso de esta escala fue la
tendencia a ver el LC como un rasgo de personalidad y no como una creencia, pues
el hecho de que las respuestas del sujeto tendieran mas a un amplio polo u otro de
la escala se atribuia a la existencia de un rasgo de personalidad. Recordando que
LC es una expectativa generalizada que la persona lleva consigo desde una
situacion a otra nueva, lo que hace mas similar a un rasgo que a un estado y le

aproxima al concepto de unidimensionalidad de la personalidad.

Ha sido utilizada de forma inapropiada al haberse estudiado como predictor de la
conducta al margen de otros factores con los que supuestamente interactua. Este
hecho explica el bajo poder predictivo de este constructo sobre la conducta®®. No
obstante, Wallston en 1992% sefiala que aunque la relacién sea débil, aparece en
forma consistente, es decir, el LC se comporta como un predictor muy extensivo

pero poco intensivo.

Es Lefcourt en 1980%, amplia el rango de posibilidades del constructo LC. En su
definicién incluye todo tipo de consecuencias derivadas de la conducta del individuo,
independientemente de que éstas puedan ser consideradas como refuerzos o no.
Para Lefcourt el locus de control es parte de una expectativa generalizada respecto
de la conexidn entre las caracteristicas personales y de los resultados esperados.
Una expectativa generalizada de control externo es una creencia difusa de que los
resultados son independientes de los esfuerzos personales y una expectativa
generalizada de control interno es la creencia de que los resultados son

contingentes con las acciones.
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Instrumentos de medicién del Locus de Control.

La primera escala de LC, fue desarrollada por James y Phares en 1957. Después
de varios refinamientos, surgioé la escala unidimensional desarrollada por Rotter,
formada por 23 reactivos y denominada Escala de Locus de Control I-E para
Adultos. La Escala de Rotter sigue siendo la mas conocida y aun la mas usada entre
las escalas de miden el LC. La Escala I-E fue el producto final de cuatro versiones
previas y hasta la quinta version se valoro la validacién concurrente, la de constructo
y la predictiva (siendo todas ellas satisfactorias), lo cual permitié su posterior
publicacion®®. Esta escala ha sido traducida, acortada, ampliada, analizada y vuelta
a analizar factorialmente, modificada, adaptada y criticada, pero se considera aun

la base de todas las medidas de LC.

Rotter realizé diversos estudios y reporta correlaciones significativas entre las
puntuaciones de la Escala IE y situaciones como los juegos de azar, el activismo

politico, la persuasion, el tabaquismo, la motivacion de logro y la conformidad®®.

Diversos investigadores han afirmado que la Escala de Locus de Control I-E era
unidimensional®, pero en diversos estudios los resultados no fueron replicados en
su momento®'62, Los estudios de Levenson en 197383, reportan inconsistencias e
inadecuaciones en la escala, distinguié entre las personas que creen que el poder
de otras personas puede controlar el mundo, y las que sienten que el mundo es
incontrolable e impredecible y entonces desarrolld las Escalas IPC del Locus de

Control (la escala Interna, la escala Poder de los otros y la escala Azar). A partir de
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estos estudios se han creado instrumentos especificos que contemplan estas o0 mas

dimensiones®.

La elaboracién de instrumentos que miden el LC ha seguido dos caminos: por un
lado, buscar posibles dimensiones en este constructo a partir del Analisis Factorial
y, por otro, conseguir una mayor especificidad de los instrumentos. Lefcourt en
198158 menciona tres aproximaciones distintas y con origenes diferentes para
evaluar el constructo. Las dos primeras intentan clasificar las formas en que puede
ejercerse el control sobre el entorno, independientemente del ambito en que se le
situe (laboral, de salud, etc.) y la tercera se centra en la evaluacion del control en
ambitos especificos donde es importante el control para conseguir unos resultados
concretos en el area de salud, en el area laboral y las relaciones personales entre
los individuos de diferentes grupos de edad. Sin embargo, la mayoria de estas

escalas han sido desarrollas o dirigidas para adultos.

Locus de Control en nifos.

El origen del locus de control en los nifios se espera que tenga una estrecha relacion
con la conducta de sus padres debido a que en los primeros afios de vida estos
controlan las contingencias de reforzamiento de la conducta de los nifios. De igual
manera si un hijo es rechazado y castigado por sus padres, aprendera que no es
capaz de controlar su medio ambiente, sino que este es controlado por otros y como

consecuencia no percibirad que es capaz de manejarlo.
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Bialer®® (1961) y Crandall, Katkovsky y Crandall®® (1965), proponen que en el
desarrollo temprano, los nifios ven el mundo controlado externamente, ello debido
a su necesaria dependencia temprana de otros, para su cuidado emocional y fisico.
Supusieron que las expectativas generalizadas de control interno, no deberian
existir en nifos muy, pequenos, pero deberian desarrollarse con el crecimiento y
maduracion. En 1967, Katkovsky , Crandall y Good®’ en su estudio sobre la relacion
entre LC e interaccidn padres-hijos reportan altas correlaciones en nifios de ambos
sexos en LCl y el grado en que los padres eran protectores, los apoyaban
emocionalmente y no los rechazaban. Estos investigadores reportan que es mas
probable que los nifios desarrollen en mayor grado una orientacion interna, si tienen
apoyo y amor maternal, y las nifas desarrollan una orientacion externa, si
experimentan rechazo y control autoritario paternal. En contraste, Halpin, Halpin y

Whiddon®8 1980, no encontraron tal correlacion.

Chandler, Wolf, Cook y Dugovics® 1980, reportan que otras dimensiones que se
correlacionan con el LCI de los hijos son el LCI de la madre, menos restricciones
por parte de la madre asi como sugerencias y explicaciones del padre hacia el hijo.
Las madres de nifios con LCI, han ejercido practicas de independencia con sus hijos

a mas temprana edad que los nifios con LCE.

Andrade’® (1987) reportd correlaciones positivas entre el locus de control y
conductas de los padres como apoyo emocional, instrumental y afectividad.
Asimismo, observo que son mas las conductas de la madre que las del padre las

que mostraron ese efecto significativo en el LC de los hijos, lo cual de cierta manera
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concuerda con el hallazgo de Chandler®®, quienes reportaron que el LC de la madre

correlaciona con el LC de los hijos, pero no el del padre.

El hecho de que sean las conductas de la madre y no las del padre, se explica por
el hecho de que hay mayor contacto entre estos, sobre todo en los primeros afios,
pero no por esto debe dejarse de lado la influencia del padre, ya que algunas de
sus conductas también influyen en el LC de los hijos. También se ha descubierto
que ciertas practicas paternas ayudan a fomentar una creencia en el LCI:

condiciones afectuosas, responsabilidad, apoyo y el estimulo a la independencia’.

En su estudio de 1994 Carton y Nowicki’? sugieren que una infancia libre de estrés,
donde los niflos experimentan menor control personal pero mayor calidez materna,
se asocia con el desarrollo de expectativas generalizadas de control interno.
Mencionan que en los eventos estresantes el control y la calidez de los padres, son
tres variables importantes para el desarrollo de las creencias de control, sugieren
que nifos con autonomia para analizar el ambiente, desarrollan expectativas de
control interno, debido a que aprenden que los eventos en su vida son resultados
de sus acciones o habilidades. Los nifios que usan un excesivo control, creen que
los eventos en sus vidas se deben a factores externos como a las acciones de sus

padres, opuesto a la vision de los eventos como contingentes de su propia conducta.

Se puede esperar que entre mas eventos estresantes que se experimenten
tempranamente, mayor sera el impacto en el desarrollo de las expectativas de

control generalizado’®. La internalidad aumenta con la edad, conforme los nifios
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crecen, su LC tiende a volverse mas interno’4. Una persona desarrollara un rasgo

consistente interno o externo, y que depende de sus experiencias de reforzamiento

pasado.

Es asi que se han desarrollado escalas para evaluar el LC en nifios y adolescentes,

creando medidas generales y especificas como se puede ver en la tabla 2,

elaborada por Linares’®:

Tabla 2. Instrumentos que miden el Locus de Control en nifios.

Nombre: Autores, aio: Reactivos y Tipo de # Confiabilidad
factores escalas & Validez
Escala de Locus de | Bialer, 1961. 23 reactivos Si - No #& No evaluada
control. 1 factor
Test de Locus de Battle y Rotter, | 6 dibujos 7 puntos #No evaluada
Control I-E de 1963 1 factor. para cada & Concurrente,
dibujos para nifos. dibujo Predictiva
Cuestionario de Crandall, 34 reactivos Respuestas | # Alfa 0.54-0.60.
Responsabilidad del | Katkovsky y 1 factor forzadas. Test-retest 0.54-0.74
logro académico. Crandall, & Constructo,
1965. Predictiva
Escala de Locus de | Nowickiy 40 reactivos Si- No # Alfa 0.62-0.81
Control para nifos. Strickland, 1 factor & Concurrente,
1973 Constructo
Escala de Contro I- | Michel, Zeiss y | 14 reactivos Respuestas | # Dos mitades 0.47-
E- Standorf de pre- Zeiss, 1974. 1 factor forzadas 0.62
escolar. Test-retest 0.14-0.20
& Constructo,
Predictiva
Grupo de medidas Gruen, Korte y | 38 fotografias. | Respuestas | # Kuder-Richarson
de Locus de Control. | Baum, 1974. forzadas 0.68-0.79
& Concurrente
Escala de Locus de | Louden, 1978. | 12 reactivos. Si—No # Dos mitades 0.61

Control para Grupos
Minoritarios.

1 factor.

& Concurrente
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Tabla 2. Continuacion Instrumentos que miden el Locus de Control en nifios.

Escala de LC para la | Dahlquist y 48 reactivos Si- No # Alfa 0.75-0.80
percepcién de nifos | Ottinger, 1983. | 1 factor. & Concurrente,

en interacciones Constructo,
sociales. Convergente.
Escala Richaurd de 45, 32,16 Si—No # Dos mitades 0.41-
Muldimensional al Minzi, 1991. reactivos cada 0.74.

del Locus de Control version. Test-retest 0.42-0.79
para nifos. 5 factores. & Aparente

Escala Connell, 1985. | 48 reactivos Escala de 4 | # Alfa 0.43-0.75
Muldimensional al 3 factores. puntos: & Constructo,

de la Percepcion del verdadero — | Predictiva

Control de los Nifios. falso.

Diaz Loving y Andrade Palos’® construyeron la Escala de Locus de Control para
Niflos Mexicanos. Con esta escala apoyan la multidimensionalidad del concepto de
locus de control describiendo tres factores de control (o tres tipos de locus de

control): fatalista, instrumental y afectivo.

La subescala afectiva se refiere a la modificacién del medio ambiente a través de
las relaciones afectivas con quienes le rodean; los reactivos de esta subescala
podran considerarse como representativos del locus de control interno, ya que se
refiere a situaciones en las que el nifio ejerce una forma de control que se manifiesta

en una presion de tipo afiliativo hacia aquellos que pueden ejecutar la conducta.

La subescala fatalista, la cual describe situaciones donde el nifio considera que no
puede hacer nada para controlar su medio. Podria considerarse que representa una
forma extrema de control externo, en México esta caracteristica esta presente. En
el caso de los nifos mexicanos se encontré que existe mas de una forma de ser

30




interno, ya que, un nifio puede estar orientado a intentar resolver situaciones dificiles
y por lo tanto puede lograr sus metas interviniendo directamente sobre el medio
(subescala instrumental) o indirectamente a través de sus relaciones afectivas

(subescala afectiva) con otros.

La Rosa’® (1986) al trabajar con los nifios encontré que aparte del control interno y
el control externo aparecié otra dimension, es decir, un locus de control interno
afectivo que hace referencia a que el nino manipulaba el medio de manera indirecta
a través de habilidades de afiliacion y comunicaciéon. Enriquez y Tapia’’ (1989)
calcularon la validez y confiabilidad de la escala de Locus de Control (construyendo
una combinacion de la escala de Diaz Loving y Nowicki y Strinckland en nifios de

primaria y secundaria).

TIPOS DE LOCUS DE CONTROL EN MEXICO

Varela y Mata en 200478 llevaron a cabo una investigacion con el objetivo de saber
si el LC en los nifios de siete, nueve y once afos es interno o externo, asi como
determinar si existen diferencias vinculadas al sexo. Los resultados muestran que
el LC predominante para los nifios de todas las edades fue el interno, observaron
diferencias por sexo, siendo el grupo de los nifios los que obtienen las calificaciones
mas altas en internalidad y en el grupo de las nifias se obtienen puntajes mas altos

en externalidad. EI LC que prevalece en la poblacién infantil en México es interno’®.
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Diversas investigaciones se han realizado para reportar la asociacion del locus de
control con otras variables. Phares (1976) en Findley y Cooper, (1983)7°, realizd
estudios que probaron la relacion entre locus de control y logro en nifios, y concluyé
que solamente los nifios con control interno, demostraron una ejecucién superior a
la de los nifios con control externo, asimismo, observd que esta relacion era mas
substancial en nifios que en adultos. Tesiny, Lefkowitz y Gordon en 19808, que
encontraron que la externalidad, se asociaba con mal desempefo en lectura,
matematicas y habitos de estudio. Otras investigaciones han reportado que el locus
de control interno se asocia con una busqueda mas activa para cumplir los objetivos,
la accién social, la participacion mas espontanea en las actividades de
aprovechamiento, mejores relaciones interpersonales, mejor ajuste emocional, una
sensacion de bienestar, y los niveles mas altos de rendimiento, la busqueda de
informacion, el estado de alerta, y la toma de decision autbnoma. Un locus de control
externo se asocia mas con la depresion, la ansiedad, y una menor capacidad para

hacer frente a las experiencias de vida estresantes’?8,

Locus de Control y Salud.

Al aplicar la Teoria del Aprendizaje Social y el constructo de Locus de Control de
Rotter al campo de la salud, nace el Locus de Control de la Salud; la cual refiere
que las personas que creen que su salud depende, en primera instancia de ellas

mismas (LCI), tendran mejor salud que las que creen que las causas de las
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enfermedades son ajenas a la persona que las sufre (LCE), debido a que el LC de
la Salud interno facilita que se mantengan los habitos saludables y el cuidado activo

de la salud.

Los profesionales de la salud han venido observando que el diagndstico y
tratamiento de ciertas enfermedades precisa no so6lo de la determinacion de su
naturaleza (con todas sus posibles especificaciones bioldgicas), sino también de la
evaluacion de las creencias del paciente, de sus expectativas y del modo en el que

éste y su familia asumen e interpretan los sintomas®2.

El conocimiento, las ideas y las expectativas que el paciente y su familia tengan
sobre la naturaleza, origen, curso y prondstico de la enfermedad, asi como de la
hospitalizacion, suponen relevantes implicaciones respecto de su evolucion,
principalmente en lo referente a la adhesion al tratamiento y curacion?'. En el ambito
de la enfermedad y hospitalizacion infantil este fendmeno es muy significativo, con
el agravante de que las creencias, expectativas y el conocimiento del paciente
pediatrico estan, en gran medida, influidas por las de sus padres. Se ha observado
que el LC funciona como un importante recurso de afrontamiento que tiene gran
relevancia como factores predictivo de otras variables actitudinales, afectivas y

comportamentales®3.

El estudio de locus de control en salud nacié al aplicar el constructo de locus de
control de Rotter al campo de la salud. Fernandez en 199484, se refiere a la “creencia

de las personas sobre qué o quién es responsable de lo que le ocurre a uno”. Se
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considera que las personas que crean que tienen control sobre su salud realicen
con mayor frecuencia comportamientos que permitan mantener o mejorar su salud.
Se reporta que existe una relacion entre las conductas que efectuan las personas,
observando que aquellas con un locus de control interno son mas proclives a

realizar acciones en pro de su salud®.

Nowicki y Strickland®® refieren que los individuos con un locus de control interno,
asumen una mayor responsabilidad por su propia salud. Son mas propensos a
involucrarse en conductas mas saludables (por ejemplo, no fumar y adoptar mejores
habitos nutricionales) y tener un mayor cuidado para evitar accidentes. Ademas, los
estudios han encontrado que los internos tienen en general menores niveles de
estrés y son menos propensos a sufrir de enfermedades relacionadas al estrés.
Implicito en el concepto de Rotter del locus de control es el supuesto de que los

internos estan mejor adaptados y son mas eficaces en la vida.

El LC es factor protector de la salud mental; el LC interno amortigua el efecto de
sintomas fisicos y emocionales de la enfermedad, por el contrario, el LC externo
puede tomarse como predictor de enfermedades La percepcion de tener cierto
control sobre lo que ocurre en la vida cotidiana, suele asociarse con mejores
estrategias de afrontamiento al estrés, autoeficacia, autoestima; mejor bienestar
psicosocial. Por el contrario, la sensacion de no poder controlar lo que nos ocurre,
genera frecuentemente un estado de paralizacion que inhabilita a las personas para

alcanzar las metas propuestas®*.
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El potencial de un individuo para involucrarse en una serie de comportamientos de
salud es una funcion multiplicativa entre el grado en que el sujeto cree que sus actos
pueden influir en su salud y el grado en el que el individuo valora su salud. Cuando
una persona padece una enfermedad grave acostumbra a relegar el control a los
médicos, es decir se manifiestan creencias de LCE centrado en el médico,
dependiendo de la realidad esto sera adaptativo o no. Se considera que aquellos
que creen que tienen el control sobre su salud realizaran mas a menudo
comportamiento que la promuevan y, como resultado tendran una mejor salud®’. Lo

contrario ocurrira a con los que suponen que carecen de dicho control.

El LC se encuentra estrechamente relacionado con indicadores de ajuste
emocional, como la CVRS. Tradicionalmente, se sehala que el locus de control
interno tiene un mayor impacto positivo sobre la salud®. La investigacion reporta
que aquellos que creen que pueden hacer algo respecto a su enfermedad tienen
una adaptacion mas positiva que aquellos que no®?; son mas proclives a practicar
buenos habitos saludables®®, pueden aumentar su adherencia al tratamiento®;
usan mas estrategias de afrontamiento activas y reportan menores niveles de

depresion que los de una orientacion externa®?,

Un solo estudio, con pacientes adultos con artritis reumatoide y osteoartritis reportan
que un nivel mas alto de locus de control interno de la salud esta asociado a mejor

calidad de vida, tanto en el area fisica como mental®s.
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Finalmente, el locus de control es una caracteristica definida de los individuos que
opera de manera constante en diversas situaciones. Las influencias sobre el
comportamiento producido por la dimension interna-externa influyen en cada
persona de tal forma que las personas pueden comportarse de manera diferente

cuando se enfrentan con la misma situacion.
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JUSTIFICACION

La presencia de una enfermedad cronica afecta la forma en que suele vivir un
paciente y su familia. La Artritis Idiopatica Juvenil afecta principalmente a nifas
principalmente menores de 16 afios y se considera como la enfermedad
reumatoldgica mas frecuente en la poblacion infantil. El area de mayor afectacion
que se ha evaluado es el area motora o fisica debido a la presencia de dolor, la
inflamacién de las articulaciones y que le impide realizar sus actividades diarias.
Debido a esto la evaluacion que pueda realizarse de la Calidad de Vida Relacionada
con la Salud es afectada por la percepcion y limitaciones en las areas emocional,
social, escolar y fisica. El tipo de Locus de Control permite conocer como la paciente
evalua su nivel de afectacion, ya sea como resultado de la conducta de otras
personas, o sucesos que no controla (locus de control externo) o es el resultado de

lo que ella hace (locus de control interno) y que puede controlar.

El estudio de la calidad de vida en el ambiente clinico provee informacion relevante
para el tratamiento y seguimiento de los pacientes, la evaluacién adecuada que se
realice durante la consulta puede proveer informacién acerca de los aspectos del
funcionamiento fisico, emocional y social; sin embargo, en ocasiones no son
evaluados en la consulta de seguimiento por el médico y por lo tanto no comentado

por el médico con el paciente.
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El estudio de locus de control permitira describir una caracteristica de personalidad
que puede estar incidiendo en la evaluaciéon de la CVRS, asi como proponer

intervenciones que promuevan el mayor bienestar posible en este tipo de pacientes.
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MATERIAL Y METODOS

Esta investigacion fue realizada en dos fases, que se describen a continuacion.

e FASE UNO

Estandarizacion de la Escala de Locus de Control para Nifios Mexicanos de Diaz

Loving y Andrade Palos’®.

INTRODUCCION

Estandarizar — en el ambito de la psicometria — se define como la transformacién de
las puntuaciones directas (crudas) de un instrumento en otras tipicas de acuerdo
con una norma establecida, por ejemplo, a partir de una media y desviacion
estandar®. Asi la transformacion de una puntuacion permite clasificar, ordenar o
conocer la magnitud de dicho atributo, a fin de establecer semejanzas o diferencias
en la posesion que cada persona tiene del atributo®.

Las calificaciones directas o crudas tienen significado sélo en funcion de un
promedio de calificaciones, es decir, de un parametro de comparacion (por ejemplo,
la media estadistica). Para facilitar la interpretacion de puntuaciones se recomienda
transformar la puntuacion cruda. De esta manera, es posible interpretar de manera
adecuada una calificacion individual en relacién con un grupo normativo y con la

ventaja de que otras personas puedan interpretarlas®.
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Una vez que los puntajes crudos han sido transformados o normalizados el siguiente
paso es la elaboracion de normas de calificacion. Las normas de calificacion se
presentan en una tabla que contiene las calificaciones crudas y calificaciones
derivadas (puntuaciones transformadas) con la descripcion del grupo sobre el cual
se han elaborado. Lo mas frecuente es que la puntuacion de una persona se
compare con las calificaciones obtenidas por otras personas en un grupo de
referencia pertinente, el grupo normativo. Un grupo normativo consiste en una
muestra tomada de la poblacion de interés, que debe ser una muestra
representativa (personas que comparten ciertas caracteristicas o dimensiones
como sexo, edad, grado o nivel educativo, la ocupacion, zona geografica, posicidon

socioeconomica y la raza) y que proporciona una base de comparacion.

Objetivo

Estandarizar la Escala de Locus de Control para Nifios Mexicanos.

Diseino

Transversal (desarrollo de la estandarizacion de un instrumento).

Poblacion

Escolares de 8 a 11 anos de nivel basico de la Ciudad de México.
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Seleccion de la muestra

De tres escuelas de la Ciudad de México se llevo a cabo la seleccidn de los alumnos
a través de un muestreo no probabilistico de casos consecutivos para la aplicacion

del instrumento.

Criterios de Seleccion

e Criterios de Inclusion.

- Escolares de 8 a 11 afios que supieran leer y escribir.

e Criterios de Exclusion.

- Escolares que por cualquier condicion fisica o psicologica estuviera impedido para

contestar la escala.

e Criterios de Eliminacion.

- Prueba psicolégica contestada de forma incompleta o con respuestas multiples en

un mismo reactivo.

Tamano de la muestra

Nunally®” menciona que se requiere de 10 sujetos por cada reactivo que forme parte
del instrumento. El numero de sujetos a incluir se determiné de acuerdo con los
criterios de Nunally por lo que la escala consta de 30 reactivos, se requeria de un
minimo de 300 sujetos por escuela. Sin embargo, Geisinger®® refiere que para la

estandarizacion de un instrumento se requiere incluir entre 750 a 1000 participantes.
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Para este estudio se considerd un numero de 600 escolares de 8 a 11 afios para la

estandarizacion del instrumento.

Instrumento

La Escala de Locus de Control para nifios mexicanos fue creada por Diaz Loving-
Andrade Palos en 1984 (Ver Anexo A)’®. Para la validacion y confiabilidad de la
escala se realizaron tres estudios. Los resultados del analisis factorial mostraron
que tres factores explicaban el 19.3% de varianza total. Estos factores corresponden
las subescalas de Locus de Control: Fatalista (SF), Afectivo (SA) e Instrumental (Sl);

cuya consistencia obtenida en cada subescala de SF= .73, SA=.57 y Sl= .66.

La escala original de Locus de Control de Rotter estaba compuesta por dos
dimensiones (interno-externo). En la escala elaborada por Diaz Loving y Andrade
Palos refieren la existencia de mas dimensiones de locus de control y se encontro
que existe mas de una forma de locus de control interno: un nifo puede estar
orientado a resolver situaciones dificiles y logra sus metas interviniendo
directamente sobre el medio o indirectamente a través de sus relaciones afectivas

con otros’®.

42



Procedimiento

I. Aplicacion de la Escala de Locus de Control para Nifios Mexicanos.

Se solicitd al personal de la direccion de la escuela el permiso para poder llevar a
cabo la aplicacion de la escala. Se llevd a cabo una platica informativa con los
profesores titulares de cada grupo para dar a conocer el objetivo de la escala y las

condiciones necesarias para su aplicacion (Ver Anexo B).

De acuerdo con el horario de actividades se llevd a cabo la aplicacion de la escala

bajo las siguientes condiciones:

1. Se aplicod en el salon de clases de cada grupo elegido, el cual tenia iluminacion y

ventilacion adecuada.

2. Cada nifio debio estar sentado en un espacio que le permitié escribir de forma

tranquila y adecuada (una mesa).

3. La aplicacion fue realizada de forma colectiva: se leyeron las instrucciones de la
escala en voz alta que permitio a todos los niflos escuchar claramente. Se aclararon

las dudas de los nifios.

4. Se llevo a cabo la aplicacion en cada uno de los grupos, entregando a cada nifio

la escala y un lapiz.

5. En el caso de nifios que no entendieron las instrucciones, se llevé a cabo la

aplicacion de forma individual y con apoyo de una psicologa.
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Il. Estandarizacion de la escala.

1. Se asignaron los numeros a las respuestas originalmente dadas por el
instrumento, para la respuesta NO un namero cero (0) y para la respuesta Sl un

numero asignado de uno (1).

2. Se realizé la captura de los datos de acuerdo con el numero asignado a cada

respuesta de los 30 reactivos.

3. Se llevd a cabo el analisis estadistico para la obtencidon de las caracteristicas

psicométricas de la escala.

Analisis estadistico

Con los datos capturados en una base de datos se llevé a cabo el siguiente analisis

estadistico de acuerdo con los siguientes pasos.

1. Discriminacion de reactivos: se eligio el 25% de calificaciones mas altas y bajas.
Se calculé una prueba t de Student para muestras independientes y poder
determinar si los reactivos discriminan aquellos sujetos que obtienen bajas o altas

calificaciones.

2. Se llevé a cabo un Analisis de Factores (AF)%, que es una técnica estadistica
que sirve para resumir la informacion contenida en una matriz de datos. En el AF
confirmatorio se propone un modelo segun el cual hay unos factores que

representan a las variables originales, en este caso los tipos de locus de control.
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3. Se calculé el Coeficiente de Confiabilidad Alpha de Cronbach'%, que es un indice
de consistencia interna que proporciona informacion sobre la homogeneidad de los
reactivos (es el promedio de todos los coeficientes de correlacion entre los
reactivos) y proporciona informacién sobre el grado en que los reactivos miden la
misma variable. Mientras mas homogéneos sean los reactivos, mayor sera el valor
de la consistencia interna para un numero dado de reactivos. Se calcul6 para cada

factor obtenido en el Analisis de Factores.

4. Para la elaboracién de las normas de grupo se obtuvo el valor de la mediana de

acuerdo con cada subescala del instrumento.

5. Para determinar el tipo de locus de control con mayor frecuencia en la poblacién

de estudio se llevd a cabo un Analisis de Conglomerados®®.

Consideraciones éticas.

Este estudio se clasifico en la categoria de investigacién con riesgo minimo de
acuerdo al Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Investigacion para
la Salud'’; Titulo Segundo: De los aspectos éticos en la investigacion con seres
humanos; Capitulo I: Disposiciones comunes, Articulo 17. Se llevo a cabo la
aplicacion de una prueba psicologica y no se manipulo o modifico la conducta de
los nifios. Se obtuvo la autorizacion por las escuelas y consentimiento de los padres.
Se garantiz6 la confidencialidad y privacidad de la informacién que fue
proporcionada por los participantes.
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e FASE DOS

Objetivos

General

Evaluar la asociacion del tipo de locus de control (LC) y el tipo de Calidad de Vida
Relacionada con la Salud (CVRS) en pacientes escolares con Artritis Idiopatica

Juvenil (AlJ).

Especificos

1. Describir el tipo de locus de control mas frecuente en pacientes escolares con

AlJ.

2. Describir las areas afectadas de la Calidad de Vida Relacionada con la Salud en

pacientes con AlJ.

Hipotesis

Existe asociacion entre el tipo de Locus de Control de tipo interno y una buena

Calidad de vida relacionada con la salud (CVRS).

Diseio

Estudio Transversal.

Poblacion

Pacientes de 8 a 18 afos con diagndstico de Artritis Idiopatica Juvenil.
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Muestra

La muestra fue seleccionada de forma no probabilistica por conveniencia. Las
pacientes fueron seleccionadas al asistir a la consulta externa del Servicio de

Reumatologia Pediatrica del Hospital Infantil de México Federico Gomez.

Criterios de seleccion

e Criterios de Inclusion
1. Pacientes con diagndstico de AlJ que asistieron a la consulta externa.

La evaluacion y diagnostico fue realizado por el médico pediatra reumatologo
(Criterios del ILAR) La evaluacién médica fue realizada por el médico reumatélogo

que incluyo:

- La clasificacion del tipo de AlJ (1. Artritis sistémica; 2. Oligoartritis persistente o
extendida; 3. Poliartritis con Factor Reumatoideo Negativo y 4. Poliartritis con Factor

Reumatoideo Positivo).

- Evaluacion de la Actividad de la Enfermedad resultado del instrumento DAS 28
(Disease Activity Score)'%? que valora el dolor y la inflamacion en 28 articulaciones,
la actividad de la enfermedad (valorada mediante una escala Analdgica Visual
(EVA), y la Velocidad de Sedimentacion (VSG). El resultado fue reportado como

presencia o ausencia de actividad.

2. Firma de la Carta de Consentimiento y Asentimiento Informado del tutor y del

paciente.
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3. Pacientes que supieran leer y escribir.

e Criterios de Exclusion

1. Pacientes que por su condicion fisica o psicolégica no podian contestar la escala.

Tamano de la muestra

Un estudio realizado en el Hospital Infantil de México Federico Gémez sobre la
calidad de vida en pacientes con enfermedades crénicas'%3, reportaron la presencia
de 24.5% de pacientes que refieren una mala calidad de vida, con valores que
fluctuan de 19.4% a 31.3% de mala calidad de vida; asi la diferencia entre ambas
proporciones es de un valor aproximado de 12%. Se calcul6 una diferencia del 15%
en la puntuacion de calidad de vida (mala) entre los pacientes que reporten un locus
de control interno versus locus de control externo. Entonces a partir de los valores
de tabla para un tamafo de muestra por proporciones se requirieron 108

pacientes’04,

Variables de estudio

Variable independiente: Locus de Control (LOC).

Variable dependiente: Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS).

Variables confusoras: tiempo de evolucion, actividad de la enfermedad y dolor.

Otras variables: Sexo y edad del paciente.

48



Definicién conceptual y operacional de las variables.

% Locus de Control (LC):

Definicion

conceptual.

Es la creencia que las personas tienen con respecto a quién o
qué cosas controlan los resultados o las consecuencias de sus
conductas. Se agruparon en tres tipos:

1. LC interno: cuando una persona evalua que una situacion esta
relacionada con sus acciones o su conducta.

2. LC Externo: cuando se evalua que una situacion no se
relaciona con la conducta de uno, sino que depende de otro.

3. LC Indefinido: cuando la persona no identifica claramente si el
resultado de sus acciones se deben a su conducta o a la

influencia de otras personas.

Definicion

operacional.

Se aplico la escala modificada de Locus de Control para nifios
mexicanos que se utilizdé en la primera parte de este estudio. Se
agruparon de acuerdo con los resultados de la mediana por tipo
de LC en:

1. Locus de control interno, 2. Locus de control externo y 3. Locus

de control indefinido.

Nivel de medicion. Nominal.
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% Calidad de vida relacionada con la salud (CVRS):

Definicion La valoracion que hace el nifio o adolescente de su funcionamiento
conceptual. fisico, psicologico y social cuando se ha visto limitado o alterado

por una enfermedad.

Definicion Se aplico el cuestionario PedsQL 4.0 version en espafiol.
operacional. Las opciones de respuesta son 5: nunca, casi nunca, algunas
veces, con frecuencia y casi siempre.
La calificacion total se obtiene sumando los puntajes de cada
reactivo y se divide en el total de reactivos de la prueba (23). Se
obtiene un puntaje final de 0 a 100, con un punto de corte de 69.7.
Mala calidad de vida= valores menores a 69.7.

Buena calidad de vida= valores mayores o igual a 69.8.

Nivel de medicién. Nominal: 0. Mala y 1. Buena.

Tiempo de evolucion:

Definicion conceptual. Tiempo transcurrido desde que se da el diagnéstico y
hasta el momento que se evalua al paciente en este

estudio.

Definicion operacional.  Se registré en meses.
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Nivel de medicion. Cuantitativa.

Actividad de la enfermedad:

Definicion

conceptual.

Se refiere a la actividad inflamatoria de las articulaciones. Se
refiere al recuento de articulaciones dolorosas y tumefactas,
evaluacion del dolor, evaluacion global de la enfermedad (por el
paciente y por el médico), determinacion de reactantes de fase
aguda y sintesis de la informacion mediante la utilizacion de indices

de actividad compuestos (DAS).

Definicidn

operacional.

El pediatra reumatdélogo realizo la evaluacion y clasificacion en:

Si = actividad de la enfermedad.

No = ausencia de actividad de la enfermedad.

Utilizo el instrumento DAS 28 (Disease Activity Score) que evalua
el dolor y la inflamacion en 28 articulaciones, la actividad de la
enfermedad mediante la Escala Analdégica Visual (EVA), y la

Velocidad de Sedimentacion (VSG).

Nivel de medicion. Nominal

51



Dolor:

Definicion

conceptual.

Definicién

operacional.

Dolor es un término que procede del latin y que sefiala una
sensacion molesta, aflictiva y por lo general desagradable en el
cuerpo. Puede tratarse, por lo tanto, de una experiencia sensorial
y objetiva (el dolor fisico) o emocional y subjetiva (el dolor animico).
Se utilizara la Escala Visual Andloga (EVA) que consiste en una
linea recta de diez cm de longitud, con las leyendas "Sin dolor" y
"Dolor maximo" en cada extremo.

Al paciente se le pide anote o raye en la linea “el grado de dolor
que siente de acuerdo con su percepcion individual.

Una vez evaluado el nivel de dolor, se registrada el numero
sefalada por la paciente y de acuerdo con el valor de la mediana

se definié como presente o ausente.

Nivel de medicion. Nominal: presencia, ausencia.

Edad:

Definiciéon conceptual. Edad que ha vivido una persona.

Definicion operacional.  Se registré en afnos-meses para los pacientes.

Nivel de medicion. Cuantitativa continua (afios-meses).
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Sexo:

Definicion conceptual. Conjunto de seres pertenecientes a un mismo sexo;

condicion organica, masculino o femenina.

Definicion operacional.  Se registro el sexo aparente del paciente.

Nivel de medicion. Cualitativa Nominal (femenino, masculino).

Instrumentos
Escala Modificada Locus de Control para niflos mexicanos (ver Anexo A).

Se aplicé la escala modificada dado que se llevd a cabo el proceso de

estandarizacién (Fase uno).

Inventario de Calidad de Vida Pediatrico (Pediatric Quality of Life Inventory,

PedsQL version en espaiiol) de Varni W. (Anexo C1%),

El Inventario de Calidad de Vida Pediatrico (PedsQL 4.0) es un instrumento genérico
para medir CVRS en nifios y adolescentes con enfermedades cronicas, que consta

de 23 reactivos que indaga sobre cuatro dimensiones relacionadas con la salud:

- Dimensidn fisica: se refiere a actividades como caminar, correr, practicar deportes,

bafarse, dificultad para realizar quehaceres, sentir dolor y sentirse cansado.

- Dimension emocional: como se siente, con miedo, triste, enojado, con dificultades

para dormir y preocupacion por lo que le vaya a pasar.
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- Dimension social: como se lleva con los demas, con otros nifios, tener amigos,
burlas de otros nifios hacia él, no poder hacer cosas que otros nifios hacen y

mantenerse en el juego al igual que otros nifos.

- Dimension escolar: dificultades para poner atencion, olvidar cosas, mantenerse al
corriente con taras y actividades escolares, faltar a la escuela por no sentirse bien

o para asistir al doctor o al hospital.

Las dimensiones del PedsQL 4.0, han demostrado ser sensibles a la gravedad de
las enfermedades y reactivas a los cambios de los pacientes a lo largo del tiempo,
y evidencian una significativa relacion con las escalas de sintomas especificos de

enfermedad.

En México, Villaruel y Lucio'® reportan las propiedades psicométricas del Inventario
de Calidad de Vida Pediatrico en adolescentes mexicanos. Los resultados muestran
diferencias estadisticamente significativas en el poder de discriminacién de los
reactivos, la varianza total explicada en la version adolescente fue de 56.46% y su
coeficiente de confiabilidad de .83. Concluyen que el instrumento puede ser util en

la evaluacién de adolescentes con problemas de salud.

Calificacion del PedsQL 4.0105.107,

Los reactivos de las cuatro dimensiones (funcionamiento fisico, funcionamiento
emocional, funcionamiento social y funcionamiento escolar) son agrupados para su

calificacion.
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Para obtener las puntuaciones de la escala total, la media se calcula con la suma

de los reactivos contestados y se divide por el total de reactivos de la escala.

Para calcular la calificacion de la Escala de Salud Psicosocial, la media se calcula
como la suma de los reactivos mas el numero de reactivos contestados en las
escalas de funcionamiento emocional, funcionamiento social, y funcionamiento

escolar.
La puntuacion de la Salud Fisica se calcula de la misma forma que la escala anterior.

Una vez obtenida las puntuaciones finales; las puntuaciones mas altas indican una
mejor calidad de vida relacionada a la salud. Los autores reportan un punto de corte
de 69.7 (valor equivalente a -1 desviacion estandar) mientras que el valor de media
es de 82.8. Los valores menores a 69.7 indican que el nifio percibe su calidad de

vida relacionada a la salud como mala'°8.
Escala Visual Analoga (EVA).

El dolor es una sensacion desagradable que generalmente constituye una sefal de
alarma con respecto a la integridad del organismo. Para el Diccionario de la Lengua
Espariola (Real Academia Espariola)'%® es una “sensacion molesta y aflictiva de una
parte del cuerpo por causa interior o exterior”, pero también un “sentimiento de pena
y congoja’. Estas dos acepciones recogen fielmente las vertientes con que el

término es empleado comunmente: el dolor fisico y el dolor moral.
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Para la Asociacion Internacional para el Estudio del Dolor (International Association
for the Study of Pain, IASP)'"* éste es una “experiencia sensorial y emocional
desagradable asociada con una lesion tisular real o potencial, o descrita como la
ocasionada por dicha lesidon”. Esta definicidén integra tanto la faceta objetiva del
dolor, relacionada con los aspectos fisioldgicos, como la subjetiva, es decir la carga
emocional y psicolégica que cada individuo asigna al dolor. EI componente
individual del dolor se traduce en un conjunto de emociones que le confieren ese

caracter unico y personal.

La Escala Visual Analoga (EVA) es de uso universal y relativamente simple, que
requiere poco tiempo para contestarla, aunque requiere de un cierto grado de
comprension y de colaboracion por parte del paciente. Tiene buena correlacion con
escalas descriptivas (mas complejas), es confiable y faciimente reproducible".
Consiste en una linea recta, habitualmente de diez cm de longitud, con las leyendas
"Sin dolor" y "Dolor maximo" en cada extremo. El paciente anota en la linea el grado
de dolor que siente de acuerdo con su percepcion individual, midiendo el dolor en

centimetros desde el punto cero (Sin dolor)''213,

Procedimiento general.

En la consulta externa del Servicio de Reumatologia Pediatrica, se invitd a los
pacientes que asistieron a su consulta médica con el especialista y que cumplieron

con los criterios de seleccion para participar en este estudio.
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e Evaluacion.

Los pacientes se presentaron a la consulta de reumatologia pediatrica y aquellas
que cumplieron con los criterios de seleccion fueron invitadas a participar en esta

investigacion.

A los pacientes seleccionados y su familiar se les explicé el objetivo de la
investigacion, en qué consiste y se solicité la firma de la Carta de Consentimiento y

Asentimiento Informado (Anexo D).

Se registraron sus datos generales en un formato construido ex profeso (Anexo E)
asi como las variables clinicas: dolor, tiempo de evolucién, subtipo de AlJ, actividad

de la enfermedad, género y edad.

Se aplicaron las pruebas en el siguiente orden: 1. Escala Visual Analoga (EVA), 2.
Escala Modificada de Locus de Control de Diaz Loving (Anexo A) y 3. Inventario de

Calidad de Vida Pediatrico de Varni W (Anexo C).

Los datos y resultados de las aplicaciones fueron codificados en una base de datos

en computadora para la realizacion del analisis estadistico.

Analisis estadistico

1. Se calcularon frecuencias y porcentajes de acuerdo con el tipo de distribucion de
los datos (distribucion libre): sexo, edad, tiempo de evolucion, tipo de AlJ, actividad
de la enfermedad, dolor, asi como el tipo de Locus de Control y Calidad de Vida

Relacionada a la Salud.
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2. Se calculd la prueba de chi cuadrada (X?) para evaluar la asociacion entre el locus

de control y la calidad de vida relacionada a la salud.

Consideraciones éticas.

Este estudio fue autorizado por la Direccion de Investigacion y evaluado por los
Comités de Investigacion, Etica y Bioseguridad del Hospital Infantil de México

Federico Gémez con el numero HIM-2013-082 (Anexo E).

Se clasificd en la categoria de investigacion con riesgo minimo de acuerdo al
Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Investigacion para la
Salud™’; Titulo Segundo: De los aspectos éticos en la investigacion con seres

humanos; Capitulo I: Disposiciones comunes, Articulo 17.

Se llevd a cabo la aplicaciéon de pruebas psicolégicas y el registro de datos

personales, no se manipulo o modifico la conducta de los pacientes.

Se solicité la firma de la carta de consentimiento y asentimiento informado donde
se garantizé la confidencialidad y privacidad de la informacién que fue

proporcionada por los participantes para la realizacién de las pruebas (Anexo C).
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CAPITULO V

RESULTADOS

e FASEI
ESTANDARIZACION DE LA ESCALA DE LOCUS DE CONTROL PARA NINOS

MEXICANOS

Para llevar a cabo la estandarizaciéon de la escala se obtuvo el permiso y la

supervision del Dr. Rolando Diaz-Loving de la Facultad de Psicologia de la UNAM.

Datos de la muestra

Se evalud un total de 601 nifilos en edad escolar (8 a 11 afios) de tres escuelas
primarias de la Ciudad de México (CDMX). Los nifios cursaban del tercer a sexto
afno de educacion primaria. En la siguiente tabla se presenta la distribucion de

acuerdo con el sexo, la cual se observa es homogénea.

Tabla 3. Frecuencia y porcentaje del sexo de 601 nifios.

Sexo Frecuencia Porcentaje
Femenino 294 48.9
Masculino 306 51.1
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Propiedades psicométricas del instrumento.

1. Discriminacion de los reactivos.

Se llevo a cabo el analisis para evaluar la discriminacion de los reactivos y saber si
cada uno de ellos logra diferenciar a los sujetos que obtienen alta calificacién (que
tienen el atributo que se esta midiendo) o baja calificacion (no tiene el atributo).

Se llevé a cabo la sumatoria de cada uno de los reactivos por sujetos. Con esta
sumatoria se obtuvo el 25% de las calificaciones mas bajas y 25% mas altas. En la

tabla 4 se muestra la distribuciéon de las calificaciones.
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Tabla 4. Frecuencias y porcentajes de las calificaciones de 601 nifios.

Calificaciones Frecuencias Porcentaje

2 1 2
3 1 2

4 1 2

7 1 2

4 8 3 5
Bajas 9 3 5
10 8 1.3

11 23 3.8

- 12 27 45

13 44 73

14 82 13.7

15 88 14.7

16 94 15.7

17 61 10.2

18 57 95

19 36 6.0

1 20 30 5.0
21 13 22

Altas 22 15 25
23 5 8

Y 5 8

25 1 2

28 1 2

Las calificaciones, se dividieron en dos grupos:
Grupo 1. 25% de nifios que obtuvieron un puntaje bajo.

Grupo 2. 25% de nifios que obtuvieron un puntaje alto.



Con esta distribucién se llevé a cabo la comparacion de medias con la prueba t-

Student para muestras independientes. Ver en la siguiente tabla.

Tabla 5. Comparacion de medias por grupo.

Grupo 1 Grupo 2 sig
LC-1 .07 .31 .000
LC-2 44 .84 .000
LC-3 .07 .25 .000
LC-4 A1 .35 .000
LC-5 .89 .92 429
LC-6 .68 .79 .026
LC-7 .32 .63 .000
LC-8 .28 .67 .000
LC-9 .81 .96 .000
LC-10 .68 .87 .002
LC-11 .25 .60 .000
LC-12 79 97 .000
LC-13 .35 57 .001
LC-14 79 .94 .073
LC-15 .38 97 .000
LC-16 .05 .38 .000
LC-17 .83 91 .037
LC-18 .84 .89 175
LC-19 54 .87 .000
LC-20 37 .68 .000
LC-21 .06 43 .000
LC-22 .04 14 .002
LC-23 A7 .64 .000
LC-24 67 .99 .000
LC-25 .55 .83 .000
LC-26 A1 .62 .000
LC-27 .03 A7 .000
LC-28 .75 .84 .046
LC-29 21 .56 .000
LC-30 07 .35 .000

prueba t-Student, p <.05
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De acuerdo con los resultados de la tabla anterior donde se comparo las altas y
bajas calificaciones, los reactivos 5 y 18 (en gris) no discriminan a los nifios que

tienen o no el atributo; se eliminaron de la escala original.

Andlisis de Factores.

La escala de Locus de Control en la version original desarrollada por Diaz-Loving
en 198976, estaba compuesta por tres subescalas. Cuando en nuestro estudio se
realizé el Andlisis de Factores de Componentes Principales — con el objetivo de
reducir la informacién en una cantidad minima de factores — se encontraron 3
factores (diferentes a los reportados en la escala original) que explicaron el 24.1%

de la varianza, como se puede observar en la tabla 6.
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Tabla. 6. Analisis Factorial de Componentes Principales y varianza total explicada.

Sumas de extraccion de cargas al
Autovalores iniciales cuadrado
% de % % de %
Componente | Total varianza | acumulado Total varianza | acumulado
1 3.104 11.086 11.086 3.104 11.086 11.086
2 1.953 6.975 18.061 1.953 6.975 18.061
3 1.698 6.065 24126 1.698 6.065 24126
4 1.453 5.188 29.314
5 1.274 4.549 33.863
6 1.167 4.169 38.031
7 1.118 3.994 42.025
8 1.104 3.942 45.967
9 1.031 3.683 49.650
10 1.005 3.588 53.239
11 972 3.470 56.708
12 .948 3.386 60.094
13 918 3.278 63.372
14 .887 3.167 66.539
15 .849 3.034 69.573
16 .846 3.022 72.595
17 .818 2.923 75.518
18 771 2.752 78.271
19 .746 2.664 80.934
20 723 2.580 83.515
21 .694 2.478 85.992
22 .682 2.437 88.429
23 .648 2.314 90.743
24 .614 2.194 92.937
25 .556 1.986 94.923
26 .533 1.905 96.828
27 480 1.715 98.543
28 408 1.457 100.000

Método de extraccion: analisis de componentes principales.

En la Matriz de configuracion se pueden observar los 3 componentes principales.

Cada componente esta integrado por los reactivos que tienen una carga factorial =

64



.30 0 mas. Como se puede observar en la tabla 7 para que un reactivo se considere

como parte de un factor debe obtener la carga factorial (saturacion) mas alta y no

tener valores negativos.

Tabla 7. Carga factorial (saturacion) de los reactivos.

Componente
1 2 3

2 | Mis papas siempre deciden lo que yo tengo que hacer. 322 | .317 | -.073
8 |Una de las mejores formas de resolver los problemas es olvidarse 396 | 153 | -.046

de ellos.
15 §| las cosas comienzan bien en la mafana va a ser un buen dia sin 378 | -059 | 227

importar lo que yo haga.
16 | La suerte vale mas que la inteligencia. 569 | .244 | -171
19 | Si le caigo bien a la gente me ayudara. 373 | -.136 | .282
21 | Los mejores alumnos son lo que tienen suerte. 575 | 173 | -.130
26 | Todo lo que hago me sale bien gracias a la suerte. 726 | .072 | -.105
27 | Todos los problemas se resuelven solos. 339 | 176 | -.262
30 | Es mejor tener suerte que ser inteligente. .638 | 177 | -.305
1 E.s~ casi |nut|! e.sfor.zarse en la escuela porque la mayoria de los 209 | 395 | - 097

nifios son mas inteligentes que yo.
3 |Todo lo que hago siempre me sale mal. A79 | B33 | -.125
4 | Miforma de ser esta fuera de mi control. .090 | .365 | -.227
7 | En la vida aunque se luche es dificil cambiar las cosas. 130 | .335 | .054
11 | Todo en la vida es dificil de conseguir. -.036 | .593 | -.011
23 |La vida es muy dificil. .057 | .605 | -.066
29 | Es dificil caerle bien a la gente. 125 | 589 | -.151
6 | Yo creo mas en el esfuerzo y la dedicacion que en la suerte. -.092 | -107 | .501
9 | Elentusiasmo mas que la suerte ayuda a un equipo a ganar. -.048 | .063 | .381
14 | A veces yo decido lo que me dan de comer en mi casa. -.143 | -.078 | .554
17 | Yo puedo controlar mi forma de actuar. -.078 | -.090 | .318
24 |Es importante ser bueno para conseguir muchas cosas. 143 | 116 | .510
28 | Soy capaz de tomar algunas decisiones. -.237 | -.233 | 487

Método de extraccidon: Analisis de componentes principales.
Método de rotacion: Normalizacion Promax con Kaiser.

Los reactivos 10, 12, 13, 20, 22 y 25 obtuvieron una carga factorial por debajo de .30, y se
eliminaron del cuestionario.
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Confiabilidad interna de los reactivos.

Para determinar la homogeneidad de los reactivos se calculé el Alfa de Cronbach

para cada uno de los factores. La escala final de Locus de Control quedo

conformada por 22 reactivos dividida en tres factores: locus de control externo,

interno instrumental e interno afectivo.

El primer factor que corresponde al Locus de Control Externo quedo conformado

por 9 reactivos, con un Alfa de .60 (ver tabla 8).

Tabla 8. Alfa de Cronbach por reactivo y correlacién elemento-escala Factor |

Factor 1 Correlacion Alfa de
corregida* Cronbach**
Mis papas siempre deciden lo que yo tengo que hacer. 229 .590
8 |Una de las mejores formas de resolver los problemas 214 .595
es olvidarse de ellos.
15 | Si las cosas comienzan bien en la manana, va a ser un 198 .600
buen dia sin importar lo que haga.
16 |La suerte vale mas que la inteligencia. .336 .562
19 | Si le caigo bien a la gente me ayudara. A73 .603
21 | Los mejores alumnos son lo que tienen suerte. 378 .548
26 | Todo lo que hago me sale bien gracias a la suerte. 501 .508
27 | Todos los problemas se resuelven solos. .206 591
30 | Es mejor tener suerte que ser inteligente. 425 541

*Correlacion elemento-total corregida.
**Alfa de Cronbach si se elimina el elemento.

Los siguientes factores correspondieron al Locus de Control Interno. Este tipo de

Locus se subdividié en dos tipos de Locus de Control:
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a) El Locus de Control Interno-Instrumental

b) El Locus de Control Interno-Afectivo

El Factor 2 estuvo conformado por 7 reactivos que hacen referencia a la percepcion

del nifio de que su conducta es la que lo lleva a obtener algun resultado deseado,

es decir el Locus de Control Interno-Instrumental. Este factor obtuvo un Alfa de

Cronbach total de .55 (tabla 9)

Tabla 9. Correlacion elemento-escala y Alfa de Cronbach por reactivo.

Factor 2 Correlacion Alfa de
corregida* | Cronbach**

1 | Es casiinutil esforzarse en la escuela porque la mayoria 234 .536

de los nifios son mas inteligentes que yo.
3 | Todo lo que hago siempre me sale mal. 317 514

Mi forma de ser esta fuera de mi control. 197 .550
7 |Enla vida aunque se luche es dificil cambiar las cosas. .195 .557
11 | Todo en la vida es dificil de conseguir. 325 .501
23 | La vida es muy dificil. 392 471
29 | Es dificil caerle bien a la gente. 342 494

*Correlacion elemento-total corregida.
**Alfa de Cronbach si se elimina el elemento.

En tanto el factor 3 estuvo constituido por el Locus de Control Interno-Afectivo,

integrado por 6 reactivos; con un Alfa de Cronbach total de .46.
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Tabla 10. Correlacion elemento-escala y Alfa de Cronbach por reactivo.

Factor 3 Correlacion Alfa de
corregida* | Cronbach™*
6 |Yo creo mas en el esfuerzo y la dedicacion que en la .267 394
suerte.
9 | El entusiasmo mas que la suerte ayuda a un equipo a .188 438
ganar.
14 | Mis papas deben dejarme tomar algunas decisiones. 338 .359
17 | Yo puedo controlar mi forma de actuar. .104 AT7
24 | Es importante ser bueno para conseguir muchas 219 423
cosas.
28 | Soy capaz de tomar algunas decisiones. .261 .398

*Correlacion elemento-total corregida.
**Alfa de Cronbach si se elimina el elemento.
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Clasificacion de los perfiles.

Analisis de conglomerados.

Para asignar a cada niflo a un Locus de Control determinado se llevo a cabo un
Andlisis de Conglomerados. Esta técnica estadistica multivariada agrupa los
elementos de acuerdo con la maxima homogeneidad en cada grupo y la mayor
diferencia entre los grupos y de esta manera obtener grupos mutuamente

excluyentes.

En la Figura 2 — que corresponde al Dendograma obtenido del analisis de
conglomerados — se muestra como quedaron clasificados los niflos de acuerdo con
el puntaje que obtuvieron en la escala de Locus de Control.

Se puede observar la presencia de los perfiles que corresponden al Locus de
Control Interno y Locus de Control Externo. Sin embargo, se encontré un tercer
grupo que compartian caracteristicas de ambos tipos de Locus de Control (interno

y externo). Este conglomerado fue etiquetado como Locus de Control Indefinido.

69



Figura 2. Dendograma de las calificaciones de locus de control de 600 nifios

escolares.
10 15 20 25
1 1 1 1
LC Externo
LC Indefinido

h— LC Interno




o FASEIII

LOCUS DE CONTROL (LC) Y CALIDAD DE VIDA RELACIONADA A LA SALUD

(CVRS) EN PACIENTES CON ARTRITIS IDIOPATICA JUVENIL (AlJ)

Para esta fase del estudio se evaluaron a 108 pacientes con diagnéstico de AlJ que
se presentaron a la consulta externa del Servicio de Reumatologia Pediatrica y que

cumplieron con los criterios de seleccion.

La muestra del estudio estuvo conformada por mujeres en el 76.8% (n=83) y por los
hombres en el 23.2% (n=25).

La media de edad de 11 anos + 3 anos. Se clasifico a los pacientes por grupo de
edad, de 6 a 12 afios que se presentd en el 53.7% (n=58) y de 13 a 16 afios

representando el 46.3% (n=50).

Datos clinicos.

En la tabla 11 se muestran las caracteristicas clinicas de los pacientes de la
muestra. Como se puede observar mas de la mitad de la muestra tuvo un tiempo de
evolucion de la enfermedad mayor a los 25 meses.

Con respecto del tipo de AlJ, se encontré que las poliartritis con factor reumatoide

positivo 0 negativo se presentaron con mayor frecuencia entre los pacientes.

71



La mayoria de los pacientes reportaron la ausencia de actividad de la enfermedad,

mientras que no presentaron dolor un poco mas de la mitad de la muestra

Tabla 11. Distribucién de las variables clinicas de pacientes con AlJ.

Frecuencia  Porcentaje

Tiempo de evolucion

4 a 24 meses 50 46.3
> 25 meses 58 53.7
Tipo de AlJ

Artritis sistémica 16 14.8
Oligoartritis 8 7.4
Poliartritis FR Negativo 41 38.0
Poliartritis FR Positivo 43 39.8
Actividad de la enfermedad

Ausencia 78 72.2
Presencia 30 27.8
Dolor

Ausencia 62 57.4
Presencia 46 42.6

Locus de Control.

En relacion con el tipo de Locus de Control, los resultados mostraron que mas de la
mitad de los pacientes con AlJ percibieron que lo que viven o lo que les sucede era
el resultado de sus acciones o de su conducta (Locus de Control Interno); mientras
que mas de la tercera parte de los sujetos de la muestra no identificaron claramente

si los resultados que obtienen se deben a su conducta o a la influencia de otras
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personas (Locus de Control Indefinido). Finalmente, menos del 10% de los
pacientes percibieron que lo que les ocurre se debe a otras personas (Locus de

Control Externo) (tabla 12).

También en la tabla 12 podemos observar el reporte de la Calidad de Vida de los
pacientes.
Una proporcion ligeramente mayor al 50% percibié que su calidad de vida no se

encontraba afectada.

Tabla 12. Tipo de Locus de Control y Calidad de vida relacionada para la salud de
los pacientes con AlJ.

Frecuencia  Porcentaje

Locus de Control

Externo 8 7.4
Interno 62 57.4
Indefinido. 38 35.2
CVRS
Mala 42 38.9
Buena 66 61.1
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Relacion de Locus de Control con sexo y edad.

Al comparar el sexo con Locus de Control se observé diferencias entre mujeres y
hombres. Fue mayor la proporcion de mujeres que de hombres que percibian que
lo que les sucedia era el resultado de su conducta (Locus de Control Interno), no
obstante, estas diferencias no fueron estadisticamente significativas. En tanto que
fue muy similar la proporcion de mujeres como de hombres que no eran capaces de
identificar claramente si los resultados se deben a su conducta o a otras personas
(Locus de Control Indefinido). Fue menor el porcentaje de hombres y mujeres que
percibian que los sucesos de su vida eran debido a la influencia de otras personas

(Locus de Control Externo).

Cuando se hizo el analisis bivariado entre edad y Locus de Control, encontramos
que fue mayor proporcion de pacientes del grupo de 13-16 afios que percibian que
lo que les sucede se debe a sus acciones (Locus de Control Interno); en

comparacion al grupo de 6- 12 afos.

En relacién con el Locus de Control Indefinido, el grupo de edad de 6-12 afos
reporté con mayor frecuencia este tipo de Locus de Control (no lograban identificar
claramente si lo que los sucesos de su vida son producto de sus acciones o de otras
personas) en comparacion al grupo de 13-16 afios. En cuanto al Locus de Control
Externo fue muy similar el porcentaje en ambos grupos de edad que reportaron este
tipo de Locus de Control. No obstante, ninguna de estas diferencias fue

estadisticamente significativa.
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Tabla 13. Comparacién del género y la edad de acuerdo con el tipo de Locus de
Control en pacientes con Artritis Idiopatica Juvenil.

Externo Interno Indefinido p

Sexo

Femenino 5(6.1) 50(60.2) 28(33.7) .44
Masculino 3(12.0) 12(48.0) 10 (40.0)

Edad

6a12anos 4(6.9) 30(51.7) 24(414) .34
13a 16 afos 4(8.0) 32(64.0) 14 (28.0)

X?, p<.05

Locus de Control y variables clinicas.

En relacién con las variables clinicas y Locus de Control, los resultados se muestran
en la tabla 14. Los pacientes con menos tiempo de evolucién de su padecimiento (4
- 24 meses) reportan un Locus de Control Interno en mayor frecuencia que los
pacientes con un tiempo de evolucion mayor (25 meses y mas). El Locus de Control
Indefinido es reportado en una proporcion mas alta en los sujetos con un mayor
tiempo de evolucién. Finalmente, el Locus de Control Externo fue percibido en
menor proporcion en pacientes con un tiempo de evolucion mayor a 25 meses y un
porcentaje mas elevado en pacientes con tiempo de evolucion de 4- 24 meses. A

pesar de observarse diferencias no fueron estadisticamente significativas.

En relacion con la presencia de actividad de la enfermedad no se encontrd ninguna

asociacién con algun tipo de Locus de Control. Para cada uno de los tipos de Locus
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se encontrd un porcentaje similar de sujetos independientemente de la presencia o
no de actividad de la enfermedad. El mismo caso se presentd en la percepciéon de
dolor, no hubo diferencias de acuerdo al tipo de Locus de Control y la presencia de

dolor (ver tabla 14).

Tabla 14. Comparacion de las variables clinicas con el tipo de Locus de Control en
los pacientes con AlJ.

Locus de control Externo Interno Indefinido p

Tiempo de evolucion

4 a 24 meses 5(10.0) 32(64.0) 13(26.0) 15
> 25 meses 3(56.2) 30(51.7) 25(43.1)
Actividad de la enfermedad
Ausencia 6(7.7) 45(57.7) 27 (34.6) 97
Presencia 2(6.7) 17 (56.6) 11 (36.7)
Dolor
Ausencia 3(4.8) 35(56.5) 24 (38.7) 40
Presencia 5(10.9) 27 (58.7) 14(30.4)

X?, p<.05

En cuanto al tipo de AlJ y el Locus de Control (tabla 15), los pacientes con Poliartritis
con Factor Reumatoide Positivo reportaron en mayor proporcién el tipo Interno,
seguido de los pacientes con Poliartritis con Factor Reumatoide Negativo, mientas
que los pacientes con diagnostico de Artritis sistémica y Oligoartritis lo reportan tan
solo en la mitad de los sujetos. El Locus de Control Indefinido es principalmente

reportado por los pacientes con Oligoartritis, y en menor proporcion la Artritis
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sistémica, Poliartritis con Factor Reumatoide Negativo y Poliartritis con Factor
Reumatoide Positivo. El Locus de Control Externo es el menos reportado por los
pacientes; la mayor proporcion es para los pacientes con Artritis sistémica. Las

diferencias no fueron estadisticamente significativas.

Tabla 15. Comparacion del tipo de AlJ con el tipo de Locus de Control.

Locus de control Externo Interno Indefinido p
Tipo de AlJ
Artritis sistémica 2(12.5) 8(50.0) 6 (37.5) 74
Oligoartritis 0 (0.0) 4 (50.0) 4 (50.0)
Poliartritis FR Negativo 4(9.8) 22(53.7) 15(36.5)
Poliartritis FR Positivo 2(4.7) 28 (65.1) 13 (30.2)
X2, p<.05

En cuanto a la Calidad de Vida Relacionada con la Salud (ver tabla 6), los pacientes
la evaluaron como buena en mayor proporcion. Los pacientes no percibieron
afectaciones; es decir, no sentian preocupados, triste o con miedo (area Emocional).
Tampoco reportaron dificultades en sus relaciones con los otros nifos; asi mismo,
consideraron que podian llevar a cabo actividades que otros nifios de su edad
realizan (area de las Relaciones sociales). En la escuela lograban poner atencion
en las clases, no olvidaban cosas, realizaban sus actividades (area de la Escuela)
y reportaron que tenian la capacidad de caminar, bafarse y hacer sus quehaceres

(area de la Salud).
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Tabla 16. Distribucién del tipo de Calidad de Vida Relacionada a la Salud total y de

las subescalas de pacientes con Artritis Idiopatica Juvenil.

Buena Mala
Salud 54 (50.0) 54 (50.0)
Emocional 88 (81.5) 20 (18.5)
Relaciones Sociales 86 (79.6) 22 (20.4)
Escuela 71 (65.7) 37 (34.3)
CVRS 66 (61.1) 42 (38.9)

En la siguiente tabla (17) se observé que, por género, las mujeres en una mayor
proporcion percibian una buena Calidad de Vida Relacionada a la Salud que los
hombres que se percibian mas afectados. Estas diferencias son estadisticamente
significativas.

Mientras que por edad los pacientes del grupo de edad de 13-16 afos reportaron
buena Calidad de Vida Relacionada a la Salud en mayor proporcion que el grupo

de 6- 12 afios. A pesar de esta diferencia, no fue estadisticamente significativa.
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Tabla 17. Comparacién de género y edad con el tipo de Calidad de Vida

Relacionada a la Salud de las pacientes Artritis Idiopatica Juvenil.

CVRS
Buena Mala p
Género
Femenino 57 (68.7) 26 (31.3) .003
Masculino 9 (36.0) 16 (64.0)
Edad
6 a 12 afos. 32 (55.2) 26 (44.8) A7
13 a 16 anos. 34 (68.0) 16 (32.0)
X2, p<.05

En relacion con las caracteristicas clinicas y calidad de vida relacionada con la salud
(ver tabla 18), se observo que a mayor tiempo de evolucion la percepcion de la
afectacion en la Calidad de Vida Relacionada a la Salud es menor: los pacientes
con un tiempo de evolucion > 25 meses, reportaron poca afectacion en su Calidad
de Vida en comparacion al grupo con menos tiempo de evolucién (4- 24 meses).

Estas diferencias son estadisticamente significativas.

Los pacientes que refieren ausencia actividad de la enfermedad y ausencia de dolor
refieren no tener afectacién en su Calidad de Vida. La ausencia de enfermedad y
de dolor permite a los pacientes tener una mejor percepcion de su Calidad de Vida

Relacionada a la Salud y la evaluan como buena en mas de 50% de la muestra. A
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pesar de que se observaron diferencias, solo la ausencia de dolor se asocié de

manera significativa con la percepcion de buena calidad de vida.

Tabla 18. Comparacion de las variables clinicas con el tipo de CVRS de las

pacientes AlJ.

CVRS
Buena Mala p
Tiempo de evolucion
4 a 24 meses 25 (50.0) 25 (50.0) 0.02
> 25 meses 41 (70.7) 17 (29.3)
Actividad de la enfermedad
Ausencia 50 (64.1) 28 (35.9) 0.30
Presencia 16 (53.3) 14 (46.7)
Dolor
Ausencia 44 (71.0) 18 (29.0) 0.01
Presencia 22 (47.8) 24 (52.2)
X2, p<.05

En cuanto al tipo de AlJ y CVRS (ver tabla 19) los pacientes con Poliartritis con
Factor Reumatoide Negativo reportaron en mayor proporcion buena Calidad de Vida
Relacionada a la Salud, seguida por los pacientes con artritis sistémica y
Oligoartritis. Los pacientes con Poliartritis con Factor Reumatoide Positivo reportan
la menor proporcion de buena Calidad de Vida Relacionada a la Salud. A pesar de

las diferencias, no fueron estadisticamente significativas.
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Tabla 19. Comparacion de la Calidad de Vida Relacionada a la Salud de las

pacientes AlJ.

CVRS
Buena Mala p

Tipo de AlJ
Artritis sistémica 10 (62.5) 6 (37.5) 0.33
Oligoartritis 5 (62.5) 3 (37.5)
Poliartritis FR Negativo 29 (70.7) 12 (29.3)
Poliartritis FR Positivo 22 (51.2) 21 (48.8)

X2, p<.05

Respecto de los resultados de la relacion entre el Locus de Control y la Calidad de

Vida (tabla 20), los pacientes con los tres tipos de Locus de Control reportan una

buena calidad de vida, solo un poco menor el porcentaje de los pacientes con un

Locus de Control Indefinido, lo cual significa que no existe asociacion entre el tipo

de Locus de Control y la CVRS.

Tabla 20. Diferencias entre el tipo de Locus de Control y Calidad de Vida

Relacionada a la Salud en 108 pacientes con Artritis Idiopatica Juvenil.

CVRS
Locus de control Buena Mala p
Externo 5 (62.5) 3 (37.5) 40
Interno 41 (66.1) 21 (33.9)
Indefinido 20 (52.6) 18 (47.4)

X2, p<.05
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Finalmente, se observé que el grupo de nifios que perciben que lo que les sucede
se debe a otras personas (Locus de Control de tipo Externo) en un alto porcentaje
reportaron una buena Calidad de Vida Relacionada a la Salud fue buena en las
subescalas Emocional, Relaciones sociales y Escolar. El grupo de pacientes que
perciben que lo que les ocurre se debe a su conducta (Locus de Control Interno) la
subescala mejor evaluada fue la de Relaciones Sociales (la percepcion de locus de
control no afectd su relacion con los amigos y su capacidad de llevar a cabo
actividades con sus compafieros). En el grupo de nifios que no identificaban si lo
que les sucede se debe a su conducta u otras personas (Locus de Control
Indefinido) la subescala Emocional fue la mejor evaluada, los pacientes no se
sintieron afectados emocionalmente, no reportaron sentirse asustados, tristes o
enojados. También se observé que no hay diferencias entre el tipo de Locus de
Control en la subescala de Salud; el 50% de los pacientes reportaron que su calidad
de vida relaciona con la salud era buena debido que no tenian dificultades para

caminar, correr, bafnarse o realizar quehaceres.
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Tabla 21. Distribucion del tipo de Locus de Control vs buena Calidad Vida

Relacionada con la Salud por subescalas en 108 pacientes con Artritis Idiopatica

Juvenil.
Sub-escalas
LC Salud Emocional Rel Soc Escolar
Externo 4 (50.0) 6 (75.0) 6 (75.0) 6 (75.0)
Interno 31(50.0) 48 (77.4) 52 (83.9) 42 (67.7)
Indefinido 19 (50.0) 34 (89.5) 28 (73.7) 23 (60.5)
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CAPITULO VI

DISCUSION

El objetivo del estudio fue evaluar la asociacion entre el tipo de Locus de Control
(LC) y la Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS) en pacientes con Artritis

Idiopatica Juvenil (AlJ).

El Locus de Control es definido como la percepcion de una persona acerca de quién
0 qué controla lo que le pasa en la vida. Es decir, las atribuciones que se hacen
sobre las causas de lo que nos sucede cotidianamente, nos llevan a determinar si

tenemos alguin control sobre ellas o no®”.

En nuestro estudio encontramos que el Locus de Control se podia dividir en: Locus
de Control Interno (LCI) cuando el individuo percibe que los resultados que obtiene
estan directamente relacionados con su conducta; Locus de Control Externo (LCE)
cuando la persona percibe que los resultados se deben a factores externos (otra
persona, suerte, destino, etc.). Y el Locus de Control indefinido que describe a nifios
y adolescentes que no identifican claramente si lo que les sucede se debe a su

conducta o a la influencia de otros.
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En este estudio el Locus de Control mas frecuente fue el de tipo Interno (57.4%),
seguido por el Locus de Control Indefinido (35.2%) y finalmente el Locus de Control
Externo (7.4%). Estos resultados son similares a lo reportado en la literatura, en
donde se refiere que este tipo de Locus de Control es el que se presenta mas

frecuentemente en nifios y adolescentes mexicanos’%.76.78.114,

En la relacién con el tipo de Locus de Control con aspectos sociodemograficos de
la muestra (género y grupo de edad) se encontré relacién, aunque no fue

estadisticamente significativa.

En la relacion entre el sexo y el Locus de Control, se observé que fue mayor el
porcentaje de mujeres que reportaron Locus de Control Interno que los hombres.
Algunos autores han encontrado resultados diferentes. Varela (2004), en su estudio
con niflos mexicanos, reportd que las mujeres presentaban con mayor frecuencia
Locus de Control Externo, mientras que los hombres el Locus de Control Interno y
estas diferencias fueron estadisticamente significativas’®. Esta misma tendencia se
reporta en los estudios con adultos donde las mujeres también presentaban Locus

de Control Externo'15-118,

En este sentido, se considera que las mujeres perciben que las consecuencias de
sus conductas dependen de factores ajenos a su control (como la suerte o
participaciéon de otras personas) entonces, tienen una menor habilidad para

reconocer en si, la capacidad de intervenir en el curso de los eventos y de influir en
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sus acciones''®. Por lo que el Locus de Control Interno se ha relacionado mas como
un rasgo masculino, mientras que el Locus de Control Externo como rasgo
femenino'°. En nuestro estudio, la falta de asociacion entre sexo y Locus de control
puede deberse a que no se contd con un tamano de muestra suficiente (en el caso
de los hombres solo se encuesto a 25 mientras que mujeres fueron 83), para

encontrar diferencias significativas.

De la misma manera, en el analisis por grupo de edad, las diferencias no fueron
estadisticamente significativas. El tipo de Locus de Control se presento casi en la
misma proporcion en los dos grupos de edad: Locus de Control Interno se presento
en el 51.7% en el grupo de edad de 6-12 afios vs el 64% en el grupo de 13 — 16
afnos. El Locus de Control Indefinido se presentod en el 41.4% vs 28% (6-12 anos y
13-16 afios, respectivamente). Por ultimo, el Locus de Control Externo fue el que
menos se presento en la muestra de pacientes (6.9% y 8%). Estos resultados fueron
consistentes con lo reportado en otros estudios donde no se encontraron diferencias

por grupo de edad’®.

La misma situacion se presenté cuando evaluamos la asociacion entre Locus de
Control y las caracteristicas clinicas, los resultados tampoco mostraron diferencias.
Los resultados de nuestro estudio mostraron que los pacientes con y sin dolor, con
y sin actividad de la enfermedad, asi como con diferente tiempo de evolucion del

padecimiento no se diferenciaron en el tipo de Locus de Control.
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En nuestro estudio se evalué la Calidad de Vida Relacionada con la Salud — definida
como la percepcion del nifilo/adolescente acerca de su funcionamiento fisico,
psicologico y social, en presencia de una enfermedad — y su relacion con variables
clinicas y sociodemograficas. La evaluacion de la Calidad de Vida es util para la

toma de decisiones, asignar recursos y valorar las necesidades de los pacientes?’.

Por un lado, en la evaluacion de la Calidad de Vida Relacionada con la Salud, los
datos de nuestro estudio mostraron que mas de la mitad de los pacientes con AlJ
(61.1%) evaluaron como buena su CVRS. Muy similar a lo reportado en otros
estudios, en donde el 57% de los pacientes con AlJ obtuvieron calificaciones
equivalentes a una buena calidad de vida o ausencia de dificultades'?. Otros
estudios con pacientes con AlJ se reportan resultados inversos; esto es, es menor

el porcentaje de pacientes que reportan buena calidad de vida (45%)'23124,

Por otro lado, la evaluacién de la asociacion entre factores sociodemograficos y
clinicos y CVRS mostraron resultados mixtos. Se encontré una asociacion
estadisticamente significativa con el género: las mujeres calificaron con mayor
frecuencia como buena su CVRS (68.7%) a diferencia de los hombres (36%). Estos
resultados estan acordes con lo reportado en la literatura, en donde se ha
encontrado que los hombres refieren los peores niveles de CVRS'23124 Estas

diferencias se pueden explicar por la presencia de sintomas mas exacerbados y
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mayores limitaciones en los hombres con AlJ en comparacion las mujeres en esta

enfermedad’®.

A diferencia del sexo, en la evaluacion de la CVRS por grupo de edad no se
encontraron diferencias significativas: el 55.2% en el grupo de 6 — 12 afios y 68%
de 13 — 18 afios calificaron como buena la calidad de vida. En estudios con
pacientes con enfermedades crénicas han encontrado diferencias en los grupos de
edad. Reportan que los nifios de 6 a 12 afos evaluan mejor su calidad de vida que
aquellos con edad de 13 afios en adelante’®®. Se explica que los pacientes con
menor edad no siempre pueden darse cuenta de las repercusiones de la
enfermedad. Estudios llevados a cabo con pacientes con obesidad han mostrado
que a los nifios les cuesta trabajo evaluar las repercusiones inmediatas a mediano
plazo cuando no existen sintomas de la enfermedad y califican su Calidad de Vida
como buena'®. A diferencia de los pacientes con AlJ que desde el inicio presentan
los sintomas (dolor e inflamacion de articulaciones) y se altera su vida al iniciar su

tratamiento en un hospital.

En el analisis de la relacion entre CVRS y las variables clinicas mostraron resultados
consistentes, se encontré que estas variables influyen de manera importante en la
calidad de vida de los pacientes. Con relacion al tiempo de evolucion, los datos del

estudio mostraron que los pacientes con mayor tiempo de evolucion de la
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enfermedad (>25 meses), el 70% evaluaron su calidad de vida como buena, en
contraste con el 50% de los pacientes con menos tiempo de evolucion de su

padecimiento (€24 meses). Estas diferencias fueron estadisticamente significativas.

Elinicio del tratamiento de la AlJ (tiene como objetivo la remision de la enfermedad)
es inmediato a la deteccion de los primeros sintomas de inflamacion, dolor de las
articulaciones y confirmacion con los estudios de laboratorio. Conforme se logra el
control del periodo agudo y de los sintomas del padecimiento (inflamacién y dolor),
los pacientes puedan evaluar como buena su calidad de vida. En este sentido, la
percepcion de CVRS esta sujeta al tiempo de evolucion clinica debido al proceso
de aprendizaje y posterior adaptacion que viven los pacientes, lo que favorece que

sea percibida como buena o con pocas afectaciones'?.

A diferencia del tiempo de evolucién, a pesar de que los pacientes sin actividad de
la enfermedad evaluaron en mayor porcentaje su CVRS como buena con relacién
a los pacientes que reportan la presencia de actividad, sin embargo, estas
diferencias no son significativas. Un estudio realizado con pacientes con AlJ no se
reportaron diferencias entre el nivel de Calidad de Vida y la actividad de la
enfermedad'??. En otros estudios se ha observado que, en este tipo de pacientes,
el nivel de severidad y la interferencia en las actividades de la vida diaria afecta de
forma negativa la evaluacion de la CVRS?%'?7, Sin embargo en este estudio no se

evaluo la severidad del padecimiento.
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En la asociacion entre el dolor y la evaluacion de la CVRS se encontraron
diferencias estadisticamente significativas. EI mayor porcentaje de pacientes con
buena calidad de vida fueron aquellos que no reportaron la presencia del dolor a

diferencia de los participantes que reportaron la presencia de dolor.

El dolor es un sintoma caracteristico de la AlJ, por lo tanto, su ausencia permite que
los pacientes evallien su CVRS como buena'’. La presencia de dolor impacta la
evaluacion de la CVRS en nifios y adolescentes debido a que afecta su estado
emocional, fisico, social, escolar y en la percepcion general de bienestar'?. La
ausencia de dolor matutino; permite a los pacientes con AlJ saber cual es el curso

clinico de su enfermedad y que el tratamiento médico esta funcionando?2.

Mientras que el tiempo de evolucion y el dolor determinaron la percepcion de la
calidad de vida, las variables psicolégicas (Locus de Control) no tuvieron influencia
sobre esta percepcion. Los resultados sugieren que no hubo asociacion entre el tipo
de Locus de Control y la Calidad de Vida Relacionada con la Salud, en la mayoria
de los pacientes el tipo de Locus de control fue el Interno y el mayor porcentaje

reportaron como buena su Calidad de Vida Relacionada con la Salud.
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CONCLUSIONES

La CVRS se relaciona con aspectos clinicos como el tiempo de evolucion vy la
presencia de dolor. El control del periodo agudo del padecimiento (inflacién y dolor)
y el aprendizaje y adaptacion al padecimiento que se logra con la experiencia con
la enfermedad (tiempo de evolucidn), permite que los pacientes puedan evaluar
como buena su calidad de vida. No obstante, las variables psicolégicas no influyeron
sobre la percepciéon de la CVRS. Si bien el tipo de Locus de Control Interno fue el
que se presentd con mayor frecuencia en los participantes, en el estudio no se pudo
determinar que la presencia de un Locus de Control en especifico influyera sobre el

estado de bienestar de los pacientes del estudio.

Al vincular el Locus de Control con aspectos de salud favorables, las personas que
reportan el Locus de Control Interno suelen no reportar sus fracasos o experiencias
desagradables lo que hace parecer que el Locus de Control Interno es el mas

frecuente'?®,

Asi mismo, el Locus de Control varia de cultura a cultura, la percepcion de los
resultados que una persona puede controlar esta determinada por las normas que
rigen su cultura; de tal forma que dictaminaran el tipo de locus de control. El Locus
de Control es una representacion de la persona respecto a su entorno y a si mismo,

es un indicador sensible a los cambios en la que se visualiza sus capacidades como
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persona o al contexto en funcion del escenario en que se encuentra y que tiene que

afrontar’29,

También hay que considerar que el Locus de Control Interno podria no ser el mas
adecuado en el caso de algunas enfermedades cronicas'%132 |Las personas
orientadas con un Locus de Control Interno podrian sentirse frustradas vy
desesperanzadas al no poder cambiar su estado de salud, en cambio los individuos
orientados hacia una posicidon mas externa pueden mantener un estado de salud
mas positivo, porque no tratan de controlar su ambiente y por ello no experimentan

niveles altos de frustracion30,

Rotter definié el Locus de Control como una variable explicativa que depende de las
circunstancias en las que se encuentre el individuo®. El Locus de Control de la
Salud no es un rasgo de personalidad sino un estado cambiante de acuerdo con

cada situacion de salud®’.

De esta manera, mantener la percepcion de control selectiva — cambiar de locus
interno a externo o viceversa — podria ser lo mas adecuado en el contexto de las
enfermedades, debido que los individuos tienen un area que pueden controlar
(sintomas, tratamiento) y otras que controla el médico (parte del curso de la

enfermedad) y otras que estan fuera de control de ambos'33.
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ANEXO A

Nombre:

HOSPITAL INFANTIL DE MEXICO
FEDERICO GOMEZ

INSTITUTO NACIONAL DE SALUD
DR. MARQUEZ NO. 162 C.P. 06720 MEXICO D.F.

INSTITUTO NACIONAL DE SERVICIO MEDICO, ENSENANZA E INVESTIGACION

PSICOLOGIA AFILIADO A LA UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO

LOCUS DE CONTROL EN NINOS MEXICANOS
Diaz-Loving R y Andrade Palos P.

Grado escolar: 3°. 4°. 5°. 6°.

Instrucciones.

Edad:

A continuacion encontraras una lista de afirmaciones, lee cada una de ellas con cuidado. Si
estas de acuerdo con lo que dice la afirmacion marca una equis en el paréntesis que dice si (X).
Si no estas de acuerdo marca con una equis en el paréntesis que dice no (X).

SI

NO

Es casi inutil esforzarse en la escuela porque la mayoria de los nifios son
mas inteligentes que yo.

Mis papas siempre deciden lo que yo tengo que hacer.

Todo lo que hago siempre me sale mal.

Mi forma de ser esta fuera de mi control.

Le caigo bien a la gente por mi forma de ser.

Yo creo mas en el esfuerzo y la dedicacion que en la suerte.

En la vida aunque se luche es dificil cambiar las cosas.

Una de las mejores formas de resolver los problemas es olvidarse de ellos.

©| 00 N O O &~ W DN

El entusiasmo mas que la suerte ayuda a un equipo a ganar.

-
o

Yo decido quienes van a ser mis amigos.

N
-_—

Todo en la vida es dificil de conseguir.

—_
N

Mis papas son buenos conmigo si yo soy bueno con ellos.
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13 | Aveces yo decido lo que me dan de comer en mi casa.

14 | Mis papas deben dejarme tomar algunas decisiones.

15 | Si las cosas comienzan bien en la manana, va a ser un buen dia sin
importar lo que yo haga.

16 | La suerte vale mas que la inteligencia.

17 | Yo puedo controlar mi forma de actuar.

18 | Me gusta luchar para lograr mis propdsitos.

19 | Sile caigo bien a la gente me ayudara.

20 | Yo decido por mi mismo.

21 | Los mejores alumnos son lo que tienen suerte.

22 | Todas las personas deciden lo que tengo que hacer.

23 | Lavida es muy dificil.

24 | Es importante ser bueno para conseguir muchas cosas.

25 | Aveces yo decido lo que mis amigos y yo haremos.

26 | Todo lo que hago me sale bien gracias a la suerte.

27 | Todos los problemas se resuelven solos.

28 | Soy capaz de tomar algunas decisiones.

29 | Es dificil caerle bien a la gente.

30 | Es mejor tener suerte que ser inteligente.

113




ANEXO B

Ciencfas Médicas,
Odontolégicas y de la Salud

o VNIVERADAD NACJONAL
PSICOLOGIA AVEN"MA DE
MEXIco

México DF., Mayo del 2013.

PROFESOR ALEJANDRO MELGAR DIAZ
INSPECTOR DE ZONA

SECRETARIA DE EDUCACION PUBLICA
PRESENTE

Por este medio, solicitamos a usted la autorizacion para realizar la aplicacion de la “Escala
de Locus de Control” en nifios de 8 a 11 anos que forma parte de un trabajo de Tesis de
Doctorado en Ciencias del Programa de Maestria y Doctorados en Ciencias Médicas,
Odontoldgicas y de la salud de la UNAM. El trabajo se titula: “Estandarizacién de la escala
de locus de control en nifios de 8 a 11 afios”.

El locus de control es un término que se refiere a las creencias que las personas tienen con
respecto a quién o qué cosas controlan los resultados de su vida y que determinan las
consecuencias de sus conductas. Cuando el resultado de una conducta es percibido por
una persona como consecuencia de la accién de otros, la explica a partir de la suerte,
casualidad, el destino y es interpretado de esta forma individual, se denomina como locus
de control externo. Si la persona percibe este evento como resultado de su propia conducta
o caracteristicas, entonces se llama locus de control interno. El locus de control, ya sea
interno o externo, es una parte importante de su personalidad.

El trabajo tiene como objetivo “Estandarizar el instrumento de Locus de Control para Nifios
Mexicanos de Diaz Loving y Andrade Palos. Estandarizar es definir lo mas claro posible las
condiciones de aplicacion, puntuacion e interpretacion de una prueba. La puntuacién
permite clasificar, ordenar o conocer la magnitud de dicho atributo, a fin de establecer
semejanzas o diferencias en la posesion que cada persona tiene del atributo. La escala
consta de 30 reactivos y fue creada por Diaz Loving-Andrade Palos en 1984.

Para la aplicacion del instrumento, solicitamos su autorizacién con fechas y horario de
actividades. La aplicacién bajo las siguientes condiciones: se aplicara en el salén de clases
de cada grupo, el cual tenga iluminacion y ventilacion adecuada.

Cada nifio debera estar sentado en un espacio que le permita escribir de forma tranquila y
adecuada (una mesa), la aplicacion sera realizada de forma colectiva: se leeran las
instrucciones de la escala en voz alta que permita a todos los niflos escuchar claramente.
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Se aclararan las dudas de los nifios y se llevara a cabo la aplicacién en cada una de los
grupos, entregando a cada nifio la escala y un lapiz.

Los datos de cada aplicacion seran manejados de forma confidencial y anénima, ningun
dato de los alumnos sera dado a conocer, por ello solo se solicita su edad, sexo y grupo.

En caso de ser autorizada la aplicacion de esta escala en las escuelas primarias a su digno
cargo, se cuenta con una platica informativa para los directores y profesores.
Comprometiéndonos a contestar y aclarar cada una de sus dudas.

Sin mas por el momento, quedamos a la espera de sus comentarios.

Atentamente.

M en C. Alejandra Hernandez Roque
Alumna de Doctorado (no. de cuenta 90039689).
(55) 3519-7180.

M en C. Gabriela Tercero Quintanilla
(55) 3262-8382.

Psicélogas adscritas al Departamento de Psiquiatria y Medicina del Adolescente del
Hospital Infantil de México Federico Gomez.
5228-9917 extension 1065.

Anexo. Escala de Locus de Control en Ninos Mexicanos.
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ANEXO C. Cuestionario sobre Calidad de Vida Pediatrica (PedsQL).

PedsQL"

Cuestionario Sobre
Calidad de Vida Pediatrica

Versién 4.0 - Espafiol para México

REPORTE para NINOS (edades 8-12)

INSTRUCCIONES

En la pagina siguiente hay una lista de cosas que pudieran ser un problema
para ti. Por favor dinos cudnto problema ha sido ésto para tf en el
MES PASADO (un mes). Por favor encierra en un circulo la respuesta:

0 si nunca es un problema

1 si casi nunca es un problema

2 si algunas veces es un problema
3 si con frecuencia es un problema
4 si casl slempre es un problema

No hay respuestas comrectas 0 incorectas.
Si no enfiendes una pregunta, por favor pide ayuda.

PeeQL 4.0~ (512 Copyright © 1998 JW Vami, Ph.D. Todos los derchos reservados
MARCH 2004 Prohitads U reproducciin S peamiso
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%

En el MES PASADQO (un mes), cuénto problema ha sido ésto para ti...

SMNWYMMWM.")

Is

Se me hace dfficil caminar mas de una cuadra

Se me hace dificil correr

Se me hace dificil practicar deportes o hacer ejercicio

Se me hace dificil levantar algo pesado

Se me hace dfficil bafiarme solo(a) en tina o regadera

Tengo dificultad para hacer quehaceres en la casa

Siento dolores

el B o B B I ] B

Me siento cansado(a)

_._._._..._.....!g

o|lo|o|jlo|o|o|o|o

SOBRE Mis EMOCIONES (problemas con...)

1. Me siento asustado(a) o con miedo

2. Me siento triste

3. Me siento enojado(a)

4. Tengo dificultad para dormir

5. Me preocupo por lo que me vaya a pasar

Algunas
veces
2
2
2
2
2
2
2
2
Asgunas
veces
2
2
2
2
2

OOOOO‘

COmO ME LLEVO Con Los DEMAS (problemas con...)

Tengo dificultad para llevarme bien con otros nifios

No quieren ser mis amigos otros nifios

Se burlan de mi otros nifios

al wlnf -

. No puedo hacer cosas que otros nifios de mi edad
pueden hacer

Wl W ww

5. Se me hace dificil mantenerme fisicamente igual que
otros nifios cuando juego con ellos

o o|lo|lo|lo ‘

SOBRE LA ESCUELA (problemas con...)

1. Se me hace dfficil poner atencién en clase

2. Se me olvidan las cosas

3. Se me hace dificil estar al comriente con las tareas y
las actividades en las clases

4. Falto a la escuela por no sentirme bien

5. Falto a la escuela para ir al doctor o al hospital

w

OOOOOF

Casl | Aigunas | Con
munca | veces | Wecusncia
1 2 3
1 2 3
1 2 3
1 2 3
1 2 3

PodsOL 4.0 - (8-12)
MARCH 2004

Copynight © 1958 JW Vamd, Ph D Todos ke derschos nesenados.
Prohibads s MproRccain SN penTEso
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AN EXO D Locus de Control y Calidad de Vida Relacionada a la Salud en pacientes escolares con Artritis Idiopatica Juvenil. HIM-2013-082.

SAL D HOSPITAL INFANTIL DE MEXICO
U FEDERICO GOMEZ

INSTITUTO NACIONAL DE SALUD

SECRETARIA DE SALUD

CARTA DE ASENTIMIENTO Y CONSENTIMIENTO INFORMADO

México D.F., de 20__ .
Paciente: Yo A declaro libre vy
i — Nombre completo paciente
voluntariamente que acepto particip.....
. Nombre completo del tutor H
Tutora (or): Yo declaro libre vy

voluntariamente que mi hija (o) participe.

Titulo del estudio “Locus de control y calidad de vida relacionada a la salud en pacientes escolares
con artritis idiopatica juvenil” que es realizado en esta Institucidén, cuyo objetivo es describir la relacion
entre el tipo de locus de control y el nivel de calidad de vida relacionada a la salud en pacientes
escolares con artritis idiopatica juvenil.

El estudio consistira en la aplicacion de dos cuestionarios y se nos explico que los riesgos por
contestar los cuestionarios son nulos.

Toda la informacion que proporcionemos sera confidencial y presentada de forma anénima.

Entendemos que del presente estudio se derivara el beneficio de mejorar la atenciéon y promover una
mejor calidad de vida en nifios con enfermedades cronicas y poder disminuir las posibles alteraciones
emocionales de nifias y nifos.

Es de nuestro conocimiento que somos libres de retirarnos del estudio en el momento en que yo asi
lo deseemos y que la atencion a mi hijo/a en esta Institucion NO se vera afectada. También podremos
solicitar, en cualquier momento, informacion adicional acerca de los resultados de los cuestionarios.

Investigador responsable: Psic. Alejandra Hernandez Roque (Depto. Psiquiatria, 52.28.99.17 ext:
2038). Firma:

Nombre md/pd: Firma
Nombre del paciente: Firma
Direccion:

Testigo 1: Firma
Direccién:

Testigo 2: Firma
Direccién:
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AN EXO E Locus de Control y Calidad de Vida Relacionada a la Salud en pacientes escolares con Artritis Idiopatica Juvenil. HIM-2013-082.

SAL D HOSPITAL INFANTIL DE MEXICO
U FEDERICO GOMEZ

INSTITUTO NACIONAL DE SALUD

SECRETARIA DE SALUD

LOCUS DE CONTROL (LC) Y CALIDAD DE VIDA RELACIONADA A LA SALUD (CVRS) EN
PACIENTES ESCOLARES CON ARTRITIS IDIOPATICA JUVENIL (AlJ).

No. paciente: ( ) Registro hospitalario: Fecha: / /20

Tutora (or): Paciente:

Nombre:

Edad: afios-meses.

Género: Fem (1) Masc (2) Fem (1) Masc (2)

Cuidador principal: Parentesco:

Tipo de AlJ: (1) Artritis sistémica. (3) Poliartritis: factor reumatoideo negativo.
(2) Oligoartritis: a. persistente, b. extendida. (4) Poliartritis: factor reumatoideo positivo.

Locus de control:

CVRS Puntuacion natural: (1). Buena. (2). Mala.

Dolor: Puntuacion:

Actividad de la enfermedad: Puntuacion:

Duracion de la enfermedad: Afnos-meses:

Edad de inicio de la enfermedad:

e Marca en la linea de abajo cuan fuerte es el dolor que sientes en este momento:

I | | | | | I | | | |

| | | | | | | | | | |

0 10
sin dolor maximo dolor

Observaciones:
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ANEXO F. Carta de aprobacion de protocolo.

Hospital Infantil de México
Federico Gomez
Instituto Nacional de Salud

2 SALUD
AN\O'S SECRETARIA DF SALUD

1943 - 2013

A BAVOB 06 L4 SatD

Direccion General

“2013, ANO DE LA LEALTAD INSTITUCIONAL Y CENTENARIO DEL EJERCITO MEXICANO®

MEXICO, D.F., A 13 DE AGOSTO DE 2013 DG/1000/ 744 /2013

M. EN C. ALEJANDRA HERNANDEZ ROQUE
DEPARTAMENTO DE PSIQUIATRIA Y MEDICINA DEL ADOLESCENTE
PRESENTE

INFORMO A USTED, QUE LAS COMISIONES DE INVESTIGACION, ETICA Y BIOSEGURIDAD, DESPUES DE
HABER REVISADO SU PROTOCOLO NUMERO HIM-2013-082 "LOCUS DE CONTROL (LC) Y CALIDAD DE
VIDA RELACIONADA A LA SALUD (CVRS) EN PACIENTES ESCOLARES CON ARTRITIS IDIOPATICA JUVENIL
(Al))", HAN EMITIDO EL DICTAMEN DE:

APROBADO

EN LOS TERMINOS Y CONDICIONES SENALADOS POR DICHAS COMISIONES. POR LO ANTERIOR, SE
AUTORIZA SU DESARROLLO.

ATENTAMENTE

DR. JOSE ALBERTQ ‘94
ypecionh

CON COPIA:
C.P. ELIAS HERNANDEZ RAMIREZ. JEFE DE LA UNIDAD AUXILIAR ADMINISTRATIVA DE PROYECTOS DE
INVESTIGACION.

JAGA/OMH/ARC/GLRO

« Ceong
Y o, T

o INSTITUCION DE SERVICIO MEDICO, ENSENANZA E INVESTIGACION. AFILIADA A LA UNAM
“,‘S—l", Direccion: Dr. Mirquez 162, Col. Dostores, Delegacién Cuauhtémax, 06720, México, D.F,
v "Tel: 57 61 01 81/ 57 61 19 63/ 57 61 36 60; Fax: 57 61 89 74; Conm. 52 2899 17 ext, 9010
Non - www.himfg.edimx
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