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CORRELACION Y CONCORDANCIA DE LA CAPACIDAD FUNCIONAL
MEDIDA POR HAQ Y C-HAQ EN PACIENTES CON ESPONDILOARTRITIS
JUVENIL

RESUMEN ESTRUCTURADO

Titulo: Correlacion y concordancia de la capacidad funcional medida por
HAQ y C-HAQ en pacientes con espondiloartritis juvenil
Introduccion: La espondiloartritis juvenil es aquel grupo de enfermedades que se
manifiesta inicialmente en edad pediatrica y representa del 15-20% de todos los
casos de AlJ, diferenciandose de la espondiloartritis del adulto por su predominante
afeccion periférica, entesitis y riesgo de evolucionar a EA con el consecuente

deterioro de calidad de vida, escolaridad, deportes y oportunidades laborales.
Objetivo: Comparar la utilidad de dos cuestionarios de discapacidad funcional en
pacientes con espondiloartritis juvenil.

Justificacién: Conocer las discrepancias entre los resultados de estos
instrumentos permite establecer cual es la mejor estrategia para valorar la
capacidad funcional ya sea desde la perspectiva de los padres/tutores o del paciente
en la valoracién de la consulta reumatolégica. Ademas, se puede conocer cual de
los cuestionarios refleja mejor la discapacidad funcional en este grupo de pacientes
y asi elegir la herramienta a aplicar en estudios subsecuentes.

Métodos: Se tratd de un estudio analitico secundario de la base de datos del
ensayo fase lll, se reviso la base de datos dirigida a los cuestionarios de capacidad
funcional. En todas las visitas se realizd valoracion clinica, estudios de laboratorio y
se aplicaron los cuestionarios de C-HAQ, HAQ y BASFI, respondidos por los tutores.
Para el analisis de comparacion se utilizaron los resultados de los cuestionarios a
la visita basal y final. De los cuestionarios C-HAQ y HAQ se hizo el analisis por item
y por dominio; para la comparacién adicional se utilizé el BASFI basal y final.
Resultados: El cuestionario C-HAQ tuvo una fiabilidad con alfa de Cronbach por
dominio (0.66) y por item (0.77). El cuestionario HAQ tuvo una fiabilidad con alfa de
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Cronbach por dominio (0.87) y por item (0.90). Se identifico correlacion moderada y
significativa entre los dominios de C-HAQ y HAQ. No se encontré concordancia en
ninguno de los dominios entre C-HAQ y HAQ. La correlacion de resultados de C-
HAQ con BASFI fue 0.69.

Palabras clave: espondiloartritis juvenil, capacidad funcional, C-HAQ, HAQ, BASFI
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CORRELACION Y CONCORDANCIA DE LA CAPACIDAD FUNCIONAL
MEDIDA POR HAQ Y C-HAQ EN PACIENTES CON ESPONDILOARTRITIS
JUVENIL

1. ANTECEDENTES

1.1. Generalidades de las Espondiloartritis

El espectro clinico del grupo de enfermedades conocido como espondiloartritis
(EspA) abarca desde grupos bien definidos en adultos como: espondilitis
anquilosante (EA), espondiloartritis no radiogréfica, antes llamada espondiloartritis
indiferenciada (Esplind), espondiloartrtitis periférica (EsP), artritis psoriasica (APS),
artritis reactiva (Are), artritis asociada a enfermedad inflamatoria intestinal (Ell);
mientras que en nifios la espondiloartritis juvenil (EspAJ) se incluyen los grupos de
artritis relacionada a entesitis, artritis psoriasica juvenil y artritis indiferenciada segun
la clasificacion de ILAR (Liga Internacional de Asociaciones de Reumatologia).
Todas estas con caracteristicas compartidas como: compromiso axial, artritis
periférica, entesitis, uveitis, psoriasis, seronegatividad para autoanticuerpos,
agregacion familiar y positividad para el antigeno leucocitario humano (HLA-B27)
del complejo mayor de histocompatibilidad (MHC). (1,2)

La espondiloartritis juvenil, corresponde a la que se manifiesta inicialmente en edad
pediatrica y representa del 15-20% de todos los casos de AlJ, diferencidndose de
la espondiloartritis del adulto por su predominante afeccién periférica, entesitis y
riesgo de evolucionar a EA con el consecuente deterioro de calidad de vida,
escolaridad, vida social, deportes y oportunidades laborales. A partir del afio 2001
con la revisién de la clasificacion de ILAR, se ha agrupado a los pacientes con
EspAJ dentro de la categoria de artritis relacionada con entesitis (ERA) y APs juvenil
(APs), ademas ha permitido dejar en el grupo de AlJ indiferenciada a un grupo mas

pequefio que serian los casos asociados a Ell, ARe juvenil (AReJ). (3,4)
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Tabla 1 Criterios de clasificacion para artritis relacionada con entesitis segun ILAR

Artritis relacionada con entesitis (ILAR) (5)

Definicion: Artritis y/o entesitis y =2 2 de las

siguientes caracteristicas:

Presencia o antecedente de dolor en

sacroiliacas ylo lumbalgia
inflamatoria

Presencia de HLA-B27 positivo

Inicio de artritis en varén mayor de 6
afos

Uveitis anterior aguda (sintomética)
Antecedente de  enfermedades
asociadas a

HLA-B27 en familiar de primer grado

Exclusiones:

Psoriasis en el paciente o en
familiar de primer grado

Factor reumatoide IgM

Artritis sistémica

Artritis que cumple criterios de 2

categorias de AlJ

llustracion 1 Criterios ASAS de clasificacion de Espondiloartritis Axial (ESA)

En pacientes con dolor lumbar 23 meses y edad de inicio <45 afios

Sacroilitis en imagen*

21 caracteristica de EsP

*Sacrolilitis en imagen

+ inflamacioén activa (aguda) en .
RM altamente sugestiva de
sacroilitis asociada a EsP

+ sacroilitis radiografica
definida segun criterios de NY .
modificados

y O

Caracteristicas de EsP:
dolor lumbar inflamatorio
artritis
+ entesitis (talon)

+ uveitis

dactilitis

* psoriasis

enf. Crohn/colitis ulcerosa
buena respuesta a AINE
historia familiar para EsP
« HLA-B27

* PCR elevada

Tomado de ASAS Slide Library

HLA-B27
y

22 otras caracteristicas de EsP

N=649 pacienes con dolor lumbar

Global

Sensibilidad. 82.9%, Especificidad; 84 4%
Solamente beazo imagen

Sensibibdad. 86.2%, Especificidad; 87.3%
Solamente brazo clinico

Sensibilidad: 56 8%, Especificidad: 83.3%
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llustracion 2 Criterios ASAS de clasificacion de Espondiloartritis Periférica (EsP)

Artritis o entesitis o dactilitis

y
2 1 caracteristica de EsP 2 2 otras caracteristicas de EsP
«  uveitis O +  artritis
*  psoriasis +  entesitis
enf. Crohn/colitis «  dactilitis
+ infeccién previa « DLl (alguna vez)

+  HLA-B27 + historia familiar para EsP
+  sacroilitis en imagen

Tomado de ASAS Slide Library

Si bien no existe en la actualidad criterios de clasificacién aceptados para la ESAJ
se puede aplicar en estos casos los descritos por el Grupo Europeo de estudio
espondiloartritis (ESSG), criterios de Nueva York modificados y criterios de ASAS
para espondiloartritis axial y periférica. (3,6)

La limitacién de los criterios de clasificacion de EsA en adultos, introducidos por
ASAS 2009 (Sociedad Internacional de Evaluacion de Espondiloartritis) radica en
que para la clase de EsA axial tiene como criterio de entrada el dolor lumbar
inflamatorio minimo 3 meses de duracion y este tipo de manifestacion es poco
frecuente en la infancia y adolescencia; siendo reportada la presencia de sacroilitis
solo en 25% en pacientes con EspAJ; como se menciona previamente en estos
casos el cuadro se caracteriza por un artritis periférica y entesitis, por lo tanto los
criterios de EsA periférica en la poblacion infantil logran captar hasta el 90% de
casos. (7)

10
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llustracién 3 Criterios de clasificacion ESSG

Sinovitis
. ) *asimétrica
Dolor lumbar inflamatorio . ) ] o
predominante en miembros inferiores

/ Y al menos uno de los siguientes: \

*entesis (talon)

*historia familiar positiva

*psoriasis

*Enf. de Crohn, colitis ulcerosa

*Uretritis/cervicitis o diarrea aguda en el mes previo al inicio de la artritis
*dolor alternante en gliteos

\ *sacroilitis /

Tomado de ASAS Slide Library

llustracion 4 Criterios de Nueva York modificados

1. Criterios clinicos:
*Dolor lumbar y rigidez que mejora con el ejercicio pero no se alivia
con el reposo durante mas de 3 meses .

+Limitacion de la movilidad de la columna lumbar en ambos planos,
sagital y frontal.

+Limitacion de la expansion toracica respecto a los valores normales
segun edad y sexo.

2. Criterio radiolégico:
Sacroilitis grado > 2 bilateral o grado 3-4 unilateral.

Espondilitis anquilosante definida si el criterio
radiologico se asocia con al menos 1 criterio clinico.

Tomado de ASAS Slide Library

1.2. Epidemiologia
La espondiloartrtitis juvenil se presenta a una edad promedio de 9.5 afios, con
predominio del sexo masculino y HLA-B27 positivo entre el 40-70% Segun datos del

estudio realizado puerta a puerta de comunidad en el afio 2008 en la Ciudad de

11
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México, utilizando el Programa Orientado a la Comunidad para el Control de
Enfermedades Reumaticas (COPCORD) y con los criterios de Grupo de Estudio
ESSG se determind una prevalencia de EsA en mayores de 18 afios de 0.6 (IC 0.4-
0.9); de estos el 35 % de casos fueron de inicio juvenil y posteriormente en
seguimientos se mostro que el 75% de casos cumplia con criterios de Nueva York
modificados de EA luego de 5-10 afios de iniciar su enfermedad. (2,8-10)

El grupo de Registro de Espondiloartropatias de la Sociedad Espafiola de
Reumatologia (REGISPONSER), analiz6 un total de 172 pacientes mexicanos entre
los afios 2006-2007, y encontrd que la tercera parte de casos tenian inicio juvenil
(menores de 16 afios). (11)

La manifestacion clinica mas frecuente de la EspAJ es la artritis, generalmente de
tipo mono u oligoarticular, periférica, asimétrica en miembros pélvicos hasta el 75%
de casos, especialmente rodillas, tobillo y tarso. La entesitis en este grupo de
pacientes tiene mayor valor diagnostico al diferenciarla del resto de AlJ, son
comunmente afectadas las entesis de calcaneo y tarso con dolor intenso e
importante limitacion funcional. Entre las manifestaciones extraarticulares destacan
la uveitis anterior aguda, presentandose en el 20-35% de casos, suele ser unilateral
y recurrente. En cuanto a lo cardiaco la lesién de valvula aortica se ha encontrado
con igual frecuencia que en la EsA del adulto. Se puede encontrar sintomatologia
respiratoria de tipo restrictivo por disminucion de la expansion toracica ya sea por
artritis o entesitis. Son hallazgos menos frecuentes la amiloidosis renal 3.7% en
pacientes con artritis persistente y elevacion de reactantes de fase aguda y en
reportes de casos aislados subluxacién atlantoaxoidea como debut de la

enfermedad. (3)

1.3. Tratamiento

Mas alla de las medidas generales como educacion al paciente y familia, terapia
fisica, recomendaciones de terapia recreacional adecuadas para reducir la carga
fisica en articulaciones, es importante el inicio de manejo farmacologico de manera
temprana; que se inicia teniendo en consideracion aspectos como: numero de

articulaciones inflamadas, la presencia de entesitis, la presencia de sacroilitis y

12
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afectacion de la columna vertebral. Entre las opciones disponibles en la actualidad
estan los antiinflamatorios no esteroideos farmacos (AINE), glucocorticoides,
farmacos antirreumaticos modificadores de la enfermedad (FARME) y agentes
biolégicos. Los glucocorticoides tienen utilidad limitada y su uso se indica en
cuadros severos y por corto periodo de tiempo, en caso de uso local para
infiltraciones en artritis o0 entesis puede ser como terapia complementaria. En el uso
de farmacos modificadores de la enfermedad convencionales (FARMECc) la
sulfazalazina mostro mejoria sintomatica, sin cambio en el resto de variables, al
igual que el metotrexato. (3,12)

Del grupo de farmacos biolégicos estudiados el primero reportado fue con uso de
infliximab que reporto mejoria clinica de artritis, entesitis, dolor, marcadores
inflamatorios comparado con placebo. Luego se afiadieron estudios con
adalimumab, etanercept, todos con resultados satisfactorios, pero con seguimientos
a largo plazo que no son alentadores en cuanto a mantener la respuesta con el
tiempo. (3) Segun los datos de estudio RESPONDIA solo 12% de los casos de EsSA
tenian tratamiento con anti TNF. (11)

Dentro del seguimiento y respuesta a tratamiento de las Espondiloartritis juveniles
incluyen evaluaciones globales, conteos articulares, medidas de funcionalidad,

discapacidad y calidad de vida. (13)

1.4. Valoracion de la capacidad funcional en espondiloartritis

Las enfermedades reumaticas en la infancia se caracterizan por afectar tanto el
estado de salud y aspecto psicosocial no solo del paciente sino también del entorno
familiar. De los instrumentos mas utilizados para determinar la funcionalidad el méas
utilizado es el C-HAQ que ademdas cuenta con una escala visual (VAS) de
evaluacion global de la enfermedad por el paciente y padres, es un cuestionario
reproducible, cuenta con confiabilidad y validez establecida en varios ensayos
previos, se ha determinado que tiene buena correlacion con escalas de
funcionalidad como Steinbrocker, recuento articular y actividad de la enfermedad y
se puede administrar a nifios de todas los edades hasta los 18 afios. Ademas, se

usa en el seguimiento a largo plazo de pacientes con AlJ. (14)

13
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e Escala de valoracion del estado de salud en nifios (C-HAQ)
El C-HAQ es una escala de capacidad funcional, disefiada para ser respondida por
el tutor (proxy), esta evalla la capacidad del nifio en 8 dominios que incluyen tareas
cotidianas durante la semana previa: vestirse y arreglarse, incorporarse, comer,
andar, higiene, alcanzar, agarrar y actividad; cada uno con al menos dos items.
Cada uno se califica en una escala de 4, desde sin dificultad con puntaje de 0, con
alguna dificultad da puntaje 1, con mucha dificultad da puntaje 2 e incapaz de
realizar la actividad con puntaje de 3; ademas con una categoria de no aplicable
dependiendo de las actividades y edad del nifio. Finalmente se obtiene el puntaje
de discapacidad que va de 0-3, mientras mayor sea el resultado, mayor es el grado
de discapacidad. (13)
Inicialmente fue validado en un estudio observacional y transversal que incluyo 55
pacientes con artritis reumatoide juvenil (ARJ) donde se evalud la validez de
constructo, validez de la traduccion y fiabilidad entre test con la version espafiola de
C-HAQ; se encontr6 que la puntuacion media de C-HAQ fue de 0.77 (0.01-2.25) y
la correlacién con actividad de la enfermedad fue moderada (r=0.40) y con la clase
funcional de Steinbrocker (r=0.62) y con la escala de evaluacion funcional de artritis
juvenil (JAFAS) (r=0.65), considerandose confiable y valida para la evaluacién de
estado funcional fisico y psicosocial en este grupo de pacientes. En un estudio
transversal que incluyé 28 pacientes con diagndstico de AlJ, Bekkering et al
encontraron un alfa de Cronbach para C-HAQ de 0.96. (15,16)
Fue revalidada como parte de la estrategia PRINTO entre los afios 1998-2000 en
una cohorte de 89 pacientes con AlJ que incluyeron de subtipos: sistémica (26%),
poliarticular (47%), oligoarticular extendido (13.5%) y oligoarticular persistente
(13.5%) comparados con 93 nifios sanos; demostrando ser una herramienta
confiable y valida para determinar la funcionalidad en nifios con diferentes subtipos
de AlJ. (15,17)

e Cuestionario de evaluacion de estado de salud en el adulto
El Cuestionario de Evaluacion de la Salud (HAQ) fue originalmente desarrollado en
1978 por James F. Fries, MD. y sus colaboradores en la Universidad de Stanford,

actualmente es uno de los instrumentos mas utilizados en la evaluacion de
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resultados orientados al paciente tanto en ensayos clinicos y como estudios
observacionales; aceptado por el Colegio Americano de Reumatologia (ACR) para
identificar la funcionalidad en pacientes con enfermedades reumatolégicas mayores
de 18 afios; actualmente disponible en mas de 60 idiomas.
El HAQ contiene el indice de discapacidad HAQ (HAQ-DI), que es su componente
mas difundido y utilizado; adicionalmente el formulario de HAQ completo incluye
datos de efectos adversos de farmacos, costos directos y costos indirectos. El indice
de discapacidad HAQ (HAQ-DI), conjuntamente valora con la escala de visual
analoga para dolor (EVA) y escala de salud global del paciente (VAS). El nivel de
capacidad funcional del paciente se valora en 8 dominios como: vestirse, levantarse,
comer, caminar, higiene, alcance, agarre y actividades habituales que incluye 20
preguntas, con 4 niveles de dificultad que se puntia de 0 a 3; asi 0 representa sin
dificultad, 1 con alguna dificultad, 2 con mucha dificultad y 3 incapacidad para cierta
actividad; si bien los dominios valorados son similares las preguntas son diferentes
comparadas con el C-HAQ. Este cuestionario se encuentra ampliamente validado
tanto en su validez de constructo, validez convergente y predictiva en mdltiples
enfermedades; ademas se ha estudiado su sensibilidad al cambio, fiabilidad de test,
por item y total. (18)

e BASFI (indice de capacidad funcional en espondilitis anquilosante)
El BASFI es un cuestionario autoadministrado que mide la capacidad del paciente
para realizar 10 items de actividades de la vida diaria, consta de una escala que va
de 0-10 en grados de dificultad; ha sido aplicado y validado en poblacion adulta con
espondilitis anquilosante con una fiabilidad de 0.89 de acuerdo a su validacién
original, sin embargo, no se cuenta con datos en pacientes con espondiloartritis
juvenil. (19)

e Comparacion de cuestionarios
En un estudio reciente se comparé la concordancia de C-HAQ, C-HAQ disefiado
para adolescentes y HAQ durante la atencién inicial de reumatologia pediatrica 'y un
afo después en pacientes con AlJ entre 11 y 19 afios de edad, con un total de 100
pacientes de todas las categorias de AlJ (de acuerdo a la clasificacion de ILAR),
se aplicaron los formularios de C-HAQ y HAQ a sus tutores y C-HAQ adolescentes

15
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a los pacientes, como resultado se encontrd un alto nivel de concordancia entre los
3 respecto a los puntajes totales, por dominios higiene y alcanzar tuvieron mejor
correlacion y menor correlacion el dominio de actividades, en pacientes mayores de
10 afios, ademés en casos de pacientes adolescentes seria mejor utilizar HAQ ya
qgue con el paso a edad adulta permite mantener un seguimiento de la capacidad

funcional y valoraciones subsecuentes. (20)

2. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Siendo que las Espondiloartritis juveniles se manifiestan en un grupo de edad como
infancia tardia y hacia la adolescencia; dado que en este caso los pacientes son
capaces de realizar la mayoria de actividades de la vida diaria y no se conoce si los
instrumentos para identificar la funcionalidad como C-HAQ que ha sido disefiada
para niflos o HAQ-DI validado en adultos, son idéneos para el uso en
espondiloartritis juvenil. Se desconoce entre las diferentes herramientas disponibles
cual tiene mejor desemperio en la medicion de la capacidad funcional en pacientes
con Espondiloartrtitis juvenil.

Pregunta de investigacion: ¢ Cual es la correlacion y concordancia de la capacidad

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

3. JUSTIFICACION

El cuestionario de evaluacién de salud infantil (C-HAQ) ha sido el mas estudiado y
confiable en poblacion pediatrica, sin embargo, sin conocer las limitaciones para
correlacionarlo con otros indices. (13)

En la literatura los resultados en ocasiones son contradictorios sobre el acuerdo en
cuanto a valoracion de discapacidad, dolor, bienestar y calidad de vida entre los
padres y los nifios en pacientes con AlJ, existen pocos datos de estudios especificos
en paciente con espondiloartritis juvenil. (21)

Se han reportado también buenas correlaciones entre padres e hijos, sin embargo
se ha visto también que es mas probable que al usar el C-HAQ exista discordancia
en cuanto a la percepcion de la gravedad de enfermedad y estado de animo del

paciente.(14)
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En los ultimos afos ha habido un interés creciente en mostrar las relaciones entre
la percepcion de la enfermedad por los padres y los nifios en busca de mejorar la
atencion y decisiones medicas centradas en el paciente. (21)

Conocer las discrepancias entre los resultados de estos instrumentos permitira
establecer cual es la mejor estrategia de hacerlo ya sea desde la perspectiva de los
padres/tutores o del paciente en la valoracion de la consulta reumatologica. Ademas
de esta manera conocer cual de los cuestionarios refleja mejor la discapacidad
funcional en este grupo de pacientes permitir4 elegir la herramienta a aplicar en

estudios subsecuentes.

4. HIPOTESIS DE TRABAJO
Es posible que la mejor estrategia se mida la capacidad funcional por el paciente
sea el uso de HAQ.
Existira una buena correlacién y concordancia entre los resultados del C-HAQ y
HAQ en pacientes que participaron en ensayo doble ciego con Espondiloartritis

Juvenil.
5. OBJETIVOS

5.1. General
e Comparar la utilidad de dos cuestionarios de discapacidad funcional en
pacientes con espondiloartritis juvenil.
¢ Identificar la correlacion y concordancia entre los resultados de C-HAQ y
HAQ en pacientes que participaron en ensayo doble ciego con

espondiloartritis juvenil.

5.2. Especificos
e Establecer la correlacion de resultados de C-HAQ y HAQ con otro indice de
valoracion especifico de funcionalidad en espondiloartritis (BASFI) en

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

enfermedad en espondiloartritis juvenil.
6. METODOLOGIA

6.1. Tipo y disefio de estudio

Descriptivo, comparativo, anidado en un ensayo clinico.

Se trat6é de un estudio analitico secundario de la base de datos del ensayo fase lll,
titulado "Eficacia, seguridad y tolerabilidad de Infliximab en espondiloartropatias
juveniles: estudio doble ciego, aleatorizado, controlado con placebo de tres meses

de duracion y extension abierta a 52 semanas’

6.2. Poblacion

Se realiz6 el andlisis secundario de base de datos de nifios y adolescentes con
JOSpA activa que cumplieron los criterios de clasificacion del European
Spondyloarthropathy Study Group (ESSG) para SpA validado en nifios.

6.3. Tamafio de la muestra

Se incluyeron un total de 34 pacientes, 17 para el grupo de infusion de infliximab y
17 para el grupo placebo. Tanto los pacientes, familiares e investigadores
permanecieron cegados y se realizé el seguimiento a las 0, 2, 6 y 12 semanas y
todos los pacientes se invitaron a la fase de extension donde se administré infliximab

cada 6 semanas.

6.4. Criterios de inclusion, exclusion y eliminacion
Criterios de inclusion
¢ Nifios y adolescentes con espondiloartritis juvenil que cumplieron criterios de
clasificacion de Grupo Europeo para Estudio de Espondiloartropatias
(ESSG), validado en nifios. Con edad menor de 16 afos al inicio de los

sintomas y menor de 18 afios a la consulta médica.
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e Criterios de actividad con mas de 3 articulaciones activas, mas de 3 entesis
periféricas dolorosas, mas de 4 en escala de dolor NRS (escala de
clasificacion numérica)

e Sin respuesta clinica o intolerancia a mas de 2 AINES, sulfazalazina,
metotrexato o glucocorticoide sistémico.

Criterios de exclusion

e Manifestaciones extraarticulares activas como psoriasis, uveitis anterior y
enfermedad de Crohn

e Uso de medicamentos concomitantes

e Sospecha o diagnéstico confirmado de tuberculosis y otras infecciones
cronicas

e Neoplasia de cualquier tipo

e Uso previo de anti TNF

e PPD mayor de 5mm, vacuna BCG no documentada, farmacos
anticonceptivos.

No condicionante

Se permitié mantener el uso de AINE, prednisona a dosis menor 10mg/dia, SSZ

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

6.5. Definicion de las variables
Tabla 2 Operacionalizacion de las variables

_ L _ Tipo de | Escala de
Variable Definicion operacional _ o Valores
variable medicion
Caracteristicas
biolégicas y | Cualitativa Femenino 0
Sexo o _ o |
fisiolégicas que definen | Dicotomica Masculino
al hombre y a la mujer
_ Medicamento a  ser o
Tipo de o Cualitativa Placebo 0
_ recibido en la etapa de | = o
tratamiento ) Dicotomica Infliximab
estudio

19



HOSPITAL

g
wila

SALUD | ofaiit E
Diferenciacion de
Clasificacion | espondiloartritis por | Cualitativa Axial 0
clinica manifestaciones clinicas | Dicotémica Periférico 1
dominantes
Conteo Numero de o .
. . . Cuantitativa | Si
articular articulaciones dolorosas | 0-68
y Discreta No
Dolorosas a la presion
Conteo Numero de o .
. . . . Cuantitativa | Si
articular articulaciones con signos | 0-68
) » Discreta No
Inflamadas de inflamacion
Numero de
Conteo _ _ o _
. articulaciones con | Cuantitativa | Si
articular o _ 0-68
o limitacion en rango de | Discreta No
Limitadas o
movimiento
Numero de entesis
inflamadas  (sitio  de o .
Conteo de | » . Cuantitativa | Si
N insercion de ligamento | 0-60
entesitis Discreta No
en hueso doloroso a la
presion)
Tiempo de afios vividos o
o Cuantitativa .
Edad desde el nacimiento . AfRos
) Continua
hasta el estudio
Tiempo de|
y Tiempo desde el o
evolucion de | =~ Cuantitativa .
diagnaostico de la . Afos
la . Continua
enfermedad en afios
enfermedad
indice combinado que
incluye cinco medidas de o o
N ) Cuantitativa | Calificacion
BASMI total | movilidad espinal en| 0-10
_ Discreta global
pacientes con

espondiloartritis
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Cuestionario de 0
evaluacion de la | Cuantitativa |1
C-HAQ _ _ _ 0-3
salud del nifio Semicontinua | 2
3
Cuestionario de 0
evaluacion de la | Cuantitativa |1
HAQ _ _ 0-3
salud del adulto Semicontinua | 2
3
indice de capacidad o
) - Cuantitativa
BASFI funcional especifico para _ 0-10 0-10
_ N Continua
espondiloartritis
Escala de actividad de | Cuantitativa
BASDAI . - . 0-10 0-10
espondiloartritis Continua
Valoracion
Escala de o .
global subjetiva de la | Numeérica
global _ 0-10 0-10
_ enfermedad dada por el | Discreta
paciente ,
paciente
Valoracion
Escala global | global subjetiva de la | Numérica
. _ 0-10 0-10
de médico enfermedad dada por el | Discreta
médico
Valoracion de la .
Escala de | _ Numeérica
intensidad del dolor que | 0-10 0-10
dolor discreta

describe el paciente

6.6. Procedimientos

Para este andlisis se revisO la base de datos dirigida a los cuestionarios de

capacidad funcional. En todas las visitas se realiz6 valoracién clinica, estudios de

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

por los tutores. Para el analisis de comparacion se utilizaron los resultados de los

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

la comparacion adicional se utilizé el BASFI basal y final.

llustracién 5 Procedimientos

Revision de Depuraciony

limpieza de la Analisis
P estadistico

base de datos base de datos

6.7. Analisis estadistico

Se realizaron pruebas de sesgo y curtosis para determinar normalidad de las
variables. En caso de no existir distribucion normal, se emplearan medianas y
rangos como medidas de resumen

Se calcul6 medidas de tendencia central y dispersion con media y desviacion
estandar (DE) para variables numéricas y frecuencias para variables nominales y
ordinales.

Para las comparaciones se usaran prueba t Student y ANOVA para variables con
distribucion normal y chi cuadrado (prueba exacta de Fisher) o pruebas de Kruskall
Wallis o U de Mann-Whitney para las variables no paramétricas.

Para las mediciones repetidas, se utilizé t pareada.

La significancia estadistica se consider6 menor a 0.05

Se consideraron las mediciones de HAQ y C-HAQ en la visita 0 y visita final y para
determinar la validez de contenido correlacionando ambos indices con BASFI y
BASDAI. Para la medicién de fiabilidad se calculdé alfa de Cronbach y para la
consistencia intraobservador se utilizé kappa. Para las correlaciones se utilizé r de
Pearson.

Se utiliz6 el software de IBM SPSS statistics version 22.
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7. CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES

Tabla 3 Cronograma de actividades por mes

Mes1l | Mes3 | Mes4 | Mes5 | Mes 6
Mes 2

Disefio y redaccion proyecto X

Revision de base de datos y de literatura X

Andlisis de resultados X

Redaccion trabajo final X

Revision de trabajo final y tramite X

titulacion

8. ASPECTOS ETICOS Y DE BIOSEGURIDAD
El estudio se disefié con protocolos que cumplieron los Principios de la declaracion
de Helsinki y Conferencia internacional sobre armonizacion de buenas practicas
clinicas, ademas aprobado por la Junta de Revision de Investigacion y ética local
del Hospital General de México. Ademas, se obtuvo consentimiento informado y
escrito del padre y/o tutor legal mas dos testigos por cada paciente. El estudio inicial
cuenta con registro de la division de Investigaciéon del Hospital General de México:
HGM/DIC/02/404-B/02/036.
Por ser andlisis secundario de base de datos, no se realiz6 ya intervenciones sobre
los pacientes.
Los datos sensibles estan ocultos en la base de datos.

9. RELEVANCIA Y EXPECTATIVAS
De este andlisis se pretende identificar cual sera el cuestionario de valoracion fiable
para identificar la funcionalidad en pacientes con espondiloartritis juvenil, esto nos
permitira implementarlo en la practica clinica diaria de este grupo etario. Ademas,
la finalidad es titulacion de la especialidad de Reumatologia, presentacion de trabajo

en congresos nacionales y/o internacionales y posible publicacion.
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10.RECURSOS DISPONIBLES (HUMANOS, MATERIALES Y FINANCIEROS)
Médicos de base del servicio de Reumatologia, residentes de segundo afio de
Reumatologia.

Base de datos.

11.RECURSOS NECESARIOS

Material de oficina basico, computadora, programa estadistico.

12.RESULTADOS
12.1. Datos sociodemograficos
El estudio conto con 26 participantes, la mayoria de estos de sexo masculino
(25=96.2%), con edad media de 14.81 + 2.3 afios al momento del estudio.

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

12.2. Datos clinicos y de tratamiento

Todos los pacientes tenian diagnéstico de espondiloartritis por criterios de ESSG
El tiempo de evolucién de la enfermedad al momento de iniciar el estudio fue de
4.54 + 2.97 anos.

Tabla 4 Frecuencia de manifestaciones clinicas.

Caracteristicas clinicas N (%)
Dolor lumbar inflamatorio 11 (42.3%)
Sinovitis periférica 26 (100%)
Historia familiar 3 (11.5%)
Psoriasis 0

Enfermedad inflamatoria intestinal | O

Uretritis, diarrea, cervicitis 0

Dolor gluteo alternante 9 (34.6)
Entesitis 26 (100)
Sacroilitis 5(19.2)

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

N %
Dolor lumbar 10 38.5
Limitacion movilidad 10 38.5
Disminucion expansion toracica 3 11.5
Hallazgos radiogréficos 8 30.8
Espondilitis anquilosantes definida | 5 19.2
Indiferenciada / periférica 19 80.8

Fuente: Base de datos

Tabla 6 Criterios de clasificacion de ESSG

Variable ESSG N (%)
Dolor lumbar inflamatorio 11 (42.3%)
Sinovitis 26 (100%)
Historia familiar 3 (11.5%)
Psoriasis 0 (0%)
Enfermedad inflamatoria intestinal = 0 (0%)
Uretritis, cervicitis o diarrea 0 (0%)
Dolor gluteo alternante 9 (34.6%)
Entesitis 26 (100%)
Sacroilitis 5 (19.2%)

Fuente: Base de datos

En la siguiente grafica se muestra los hallazgos relevantes del conteo articular, se
encontré que las articulaciones de miembros pélvicos como rodilla, tobillo, tarso,
subtarso y primer metatarso falangica se mostraron con mayor frecuencia dolorosas
e inflamadas. En cuanto a la limitacion funcional se reportd principalmente en

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

Articulaciones dolorosas

Articulacionesinflamadas

@ >80-100%
O >60-80%
0O >40-60%
0 >20-40%
@ 0-20%

Fuente: Base de datos

Tabla 7 Numero de articulaciones totales afectadas

Articulaciones Articulaciones Articulaciones
dolorosas inflamadas limitadas
Total basal
x (DE) 8.85 (5.68) 5.81 (3.07) 7.54 (6.56)
Total a las 52 sem | 0.23 0.04 3.6
final mediana y 0-6 0-1 0-22
rango
Valor p 0.000 0.000 0.000
r (p) 0.22 (0.278) 0.079 (0.701) 0.71 (0.000)

Fuente: Base de datos

Todos los datos son media (x) y desviacion estandar

(DE) salvo que se explique lo contrario

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

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

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

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

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

Grupo de tx dicotomico

placebo Infliximab
15
30 @
25
18
204
3
15 *
17 x
L J .3
15
1077
26
*
5—
26
*
- - = - =
| 1 1 I I I I I I | 1 |
Total AD Total Al Total A Total ADTotal A2 Total A Total AD Total Al Total A Total ADTotal Al 2 Total A
limitadas 2 Iim'rtgdas limitaclas 2 Iimitgdas
Fuente: Base de datos
llustracion 8 Respuesta ACR 30 por fases de estudio
Respuesta ACR30
120 Cegado Extension con etiqueta abierta (OLE)
100
w 80
i
3 60
°
o]
o
40
20
0
Basal sem 4 sem 8 sem sem sem sem sem sem sem sem sem sem
12 16 20 24 28 32 36 40 44 48
—&—Placebo (14) 0 0 286 357 429 786 857 857 929 929 929 857 929
—4—Infliximab (12) 0 0 75 83,3 91,7 | 833 100 91,7 100 91,7 100 83,3 91,7

Fuente: Base de datos
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Las entesis periféricas mas frecuentemente dolorosas encontradas fueron: fascia
plantar/ calcaneo (76.9%), aquilea (61.5%) y medio pie (57.7%)

De las entesis axiales las mas frecuentes en mostrar inflamacion fueron cervical C7
y lumbar L1 (19.2%).

12.3. C-HAQ
El cuestionario fue contestado por el padre o tutor, se consideraron el de visita inicial
y basal; al revisar la base de datos se encontré que se omitié una pregunta, por lo
gue se analiza el C-HAQ con 8 dominios y 29 preguntas (el original cuenta con 30
preguntas).
Al revisar la fiabilidad o reproducibilidad del instrumento con alfa de Cronbach tanto
por dominio como por item se encontraron los siguientes resultados.

» Alfa de Cronbach C-HAQ de 29 elementos 0.77

» Alfa de Cronbach C-CHAQ con 8 dominios 0.66

12.4. HAQ
El cuestionario fue contestado por el padre o tutor, se consideraron el de visita inicial
y basal; al revisar la base de datos se encontr6 que se omitié un dominio con 3 items
(agarrar). Por lo que se analiza el HAQ con 7 dominios (el original consta de ocho)
Al revisar la fiabilidad o reproducibilidad del instrumento con alfa de Cronbach tanto
por dominio como por item se encontraron los siguientes resultados.

+ Alfa de Cronbach HAQ de 17 items 0.90

» Alfa de Cronbach HAQ con 7 dominios 0.87

12.5. Comparacion C-HAQ y HAQ

En el grafico se observa la comparacion de los dominios de HAQ y C-HAQ (HAQ
dominio agarrar en 0 dado que fue el dominio que se elimind) donde se aprecia que
el C-HAQ tiene medidas mas altas, y el HAQ una tendencia a calificaciones

menores.
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llustracion 9 Comparacion de HAQ y C-HAQ por dominios

VESTIRSE
2,5
ACTIVIDADES LEVANTARSE
AGARRAR
ALCANZAR CAMINAR
HIGIENE
e CHAQ HAQ

Fuente: Base de datos
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Se muestra en la tabla 8 que existe una correlacion moderada y significativa entre

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

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

r(p) Kappa (p)
Vestirse 0.637 (0.000) -0.142 (0.10)
Levantarse 0.456 (0.019) -0.096 (0.321)
Comer 0.447 (0.022)  -0.038 (0.005)
Caminar 0.521 (0.006) | -0.141 (0.115)

Higiene personal
Alcanzar
Agarrar

Actividades

Fuente: Base de datos

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

0.560 (0.003)
0.404 (0.041)
NA

0.132 (0.520)

0.163 (0.165)
-0.088 (0.357)
NA

-0.106 (0.114)
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Tabla 9 Valores totales de C-HAQ y HAQ visita inicial y final

.:. e

Variable Placebo (14) | Infliximab (12)
CHAQ basal item 1.46 (0.25) 1.40 (0.27)
CHAQ final item 1.10 (0.15) 1.10 (0.17)
P 0.000 0.009
CHAQ basal dominio | 1.89 (0.42) 1.79 (0.41)
CHAQ final dominio | 1.15 (0.22) 1.15 (0.20)
p 0.000 0.000
HAQ basal item 0.75(0.39) | 0.68 (0.56)
HAQ final item 1.11 (0.21) 1.06 (0.13)
P 0.002 0.024
HAQ basal dominio | 1.05 (0.44) 0.99 (0.78)
HAQ final dominio 1.15 (0.26) 1.10 (0.16)
p 0.355 0.622

Fuente: Base de datos

Re

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

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

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

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

al final
Basales Finales
Placebo Infliximab | VALOR | Placebo | Infliximab | VALOR
(DE) (DE) p (DE) p
C-HAQ 1.89 1.79 (0.41) | 0.575 1.15 1.15 (0.20) | 0.943
dominio (0.42) (0.22)
C-HAQ 1.46 1.40 (0.27) | 0.590 1.10 1.10 (0.18) | 0.908
item (0.25) (0.15)
HAQ 1.05 0.99 (0.78) 0.799 1.15 1.10 (0.16) | 0.513
dominio (0.44) (0.26)
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HAQ item | 1.89 1.79 (0.41) | 0.705 | 1.11 1.07 (0.13) | 0.570
(0.42) (0.21)

BASFI 5.41(2.6) 5.14(2.97) 0.811  1.04 1.34 (1.67)  0.618
(1.42)

Fuente: Base de datos

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

13.DISCUSION

Sham D. et al, estudiaron la discordancia de la valoracion de discapacidad entre sus
apoderados (proxy) y adolescentes en una cohorte de pacientes con AlJ, en su
muestra se incluyé 5 pacientes Unicamente con AlJ relacionada a entesitis de
acuerdo a la clasificacion de ILAR. El resultado de cuestionario A-HAQ (HAQ de
adolescentes) fue de 0.25 (0- 0.88). Se vio un 9% de subestimacién por apoderados
y un 7% de sobreestimacién por apoderados. Este estudio ha demostrado un
acuerdo sustancial entre calificaciones de adolescentes y padres en niveles de
discapacidad, por otro lado, no se sabe si la madre o el padre completaron el
cuestionario, al igual que en nuestro andlisis de base de datos ya que se darian
variaciones dependiendo de quien esta mas cerca del nifio y tiene mayor tiempo de
convivencia. Ellos encontraron concordancia moderada en C-HAQ y HAQ al andlisis
por todos los dominios con coeficientes kappa superiores a 0.6 sugiriendo que el
HAQ llenado por el paciente seria la medida preferible a usar en adolescentes; a
diferencia del presente andlisis donde los valores de kappa por dominio todos fueron
menores de 0.2. En cuanto a la correlacion esta fue de 0.86 entre los valores de C-
HAQ y HAQ globales, por nuestra parte en los datos se encontr6 una correlacion
moderada y significativa en la mayoria de dominios. (22)

En una investigacion realizada en una clinica pediatrica a atencién de adultos que
incluyo 89 pacientes con enfermedades reumatolégicas, 45% entre 14-17 afios de
edad y 73% con diagnostico de AlJ sugiere evaluar tanto la version infantil como la
version adulta del HAQ durante el periodo de transicion, ya que solo en el analisis
por dominios la correlaciéon intraclase de alimentar, caminar, higiene y alcanzar

mostraron correlaciones altas y el resto de dominios correlaciones moderadas en el
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grupo de pacientes con AlJ; en nuestro analisis de datos encontramos correlaciones
moderadas entre todos los dominios. (23)

En datos de estudios transversales en pacientes adolescentes con distintas
enfermedades cronicas con encuestas aplicadas a ellos y sus padres o apoderados,
valorando capacidad funcional y calidad de vida se ve una tasa de acuerdo del 51%,
estos resultados pueden estar influenciados por la edad del paciente, el nivel de
educacion de los padres o apoderados, estatus socioecondmico y si la valoracion
esta realizada por el padre o la madre ya que ningun cuestionario fue completado
por el paciente; en el andlisis de este trabajo no se cuente con datos de escolaridad,
ocupacioén y si fue el padre o madre quienes llenaron el cuestionario lo que limita el
presente analisis. (24)

Previamente se reportan comparaciones en cuanto a la percepcion de la
enfermedad en pacientes con AlJ entre los nifios mayores de 7 afios y sus padres,
utilizando el cuestionario de JAMAR, que reporta un desacuerdo de principalmente
en la valoracion de dolor, actividad de la enfermedad, funcionalidad y bienestar,
siendo esta mas marcada cuando mayor es la actividad de la enfermedad. A
diferencia de esto no se encontré correlacion de HAQ con actividad de la
enfermedad medida por BASDAI (r 0.31). (21)

En un estudio de pacientes con AlJ la mayoria mujeres con manifestaciones
poliarticulares y sus apoderados, se realizé el andlisis de concordancia en 300
casos, el 54% de apoderados calificaron la capacidad funcional de sus hijos de peor
forma que los propios adolescentes, solo en el 30% se mostré6 una concordancia
aceptable. (25) Conforme los nifios van creciendo y pasando de la adolescencia a
la adultez las medidas de desenlace pueden mostrar datos inexactos a lo largo del
tiempo, en el estudio prospectivo de artritis juvenil de Reino Unido que incluyo 303
adolescentes con diagnéstico de AlJ las puntuaciones CHAQ completado por los
apoderados superaron las puntuaciones de HAQ, ambos estudios muestran
hallazgos similares a los datos presentados que no encontr0 concordancia en
ninguno de los dominios entre CHAQ y HAQ, mostrando las diferencias en
valoracion de funcionalidad en este grupo de pacientes. (26)
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Se utilizo el BASFI como tercer comparador sin embargo este es diseflado para su
aplicacion en adultos y no se dispone de datos de validacidén en nifios, sin embargo
en el presente analisis se encontré una buena correlacion de este con C-HAQ y
HAQ.

Como limitacion de este estudio existio la perdida de variables, tanto de una
pregunta para la valoracion de C-HAQ y un dominio de HAQ sin embargo con la
determinacion de validez de constructo el resultado final de cada uno de estos no
se vio afectado de manera significativa. Si bien la base de datos inicial no fue
disefiada con esta finalidad, al realizar este andlisis posterior permite plantear
opciones para valoracion de funcionalidad en el grupo de pacientes con
espondiloartritis juvenil. No se dispone de datos que permitan buscar variaciones de
resultados tomando en consideracién quien lleno el cuestionario (padre o madre) ya
que estas determinaciones dependen de la cercania con el paciente. Un sesgo a
considerar es el tamafio de la muestra que fue calculada para demostrar la eficacia
de una maniobra terapéutica, y no para determinar validez de las escalas de
funcionalidad, para esto el tamafio de la muestra recomendado es de 10 pacientes
por cada item a validar.

Hasta el momento no existe ningun estandar de oro para las evaluaciones entre
apoderados y adolescentes en cuanto a la discapacidad funcional. La tendencia
actual es que el adolescente llene su cuestionario considerando que las
espondiloartritis se presentan en nifios de mayor edad que los otros tipos de AlJ,
esto también podria contribuir al conocimiento el adolescente sobre su enfermedad
y se debera plantear futuras investigaciones con un mayor nimero de pacientes

para validar el uso de los instrumentos.

14.CONCLUSIONES

¢ No se encontré concordancia en ninguno de los dominios entre C-HAQ y
HAQ en los pacientes que participaron el ensayo clinico de espondiloartrtitis
juvenil.

e La correlacion de resultados de C-HAQ con BASFI fue 0.69

e La correlacion por dominio de C-HAQ y HAQ fue moderada y significativa.
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e Se recomienda como estrategia para valoracion de la capacidad funcional en
pacientes con Espondiloartritis Juvenil el uso de HAQ aplicado a los
pacientes.

e No se puede responder si se prefiere quien responda, ya que no se hizo el
abordaje.

e De acuerdo a los resultados al parecer tiene mejor desempeiio el HAQ desde
el punto de vista del apoderado/tutor.

e Se necesita un mayor numero de muestra para poder validar estos
cuestionarios en adolescentes, y estos ser aplicados al paciente de forma

directa.
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ANEXO 1

Version Espafiola del BASFI !

A continuacion se le indican una serie de actividades. Por favor, marque el nimero que mejor describa su
situacion EN LA ULTIMA SEMANA

1)

Ponerse los calcetines o medias sin la ayuda.

Facil | 0 H 1T H 2 H3sH e HsHe H7THesH 3 Hw

‘ Imposible

Recoger un holigrafo del suelo sin ayuda, inclindndose hacia adelante (doblando la cintura).

Fail | o H O HeHsH+«sHsHeH T HesH e Ho

‘ Imposible

Coger de una estanteria un objeto situado por encima de su cabeza, sin ayuda.

Fal [ o HT1H 2 HIH e HsHeHT7THB8HSH®

‘ Imposible

Levantarse de una silla sin apoyar las manos ni utilizar ninguna otra ayuda.

Fal [0 H 1 H2 H3sHse HsHeH7HsHse Hw

‘ Imposible

Estar acostado sobre la espalda y levantarse del suelo sin ayuda.

Facit [ o H O H2eHsH: : HsHeH7 HeH ¢ Huo

‘ Imposible

Estar a pie firme sin apoyarse en nada durante 10 minutos y no tener molestias.

Facil | 0 H 1 H 2 H3sHtHsSHesH7THe8H @ H®

‘ Imposible

Subir 12 & 15 escalones sin agarrarse al pasamanos ni usar bastén o muletas (poniendo
un pie en cada escaldn).

Facil [ o H HeHsH:HsHeseH 7 HeH e Huo

‘ Imposible

Mirarse un hombro girando sélo el cuello (sin girar el cuerpo).

Facit [ o H O H2eHsH: : HsHesH 7 HeH ¢ Huo

‘ Imposible

Realizar actividades que supongan un esfuerzo fisico como ejercicios de rehabilitacion,
trabajos de jardineria o deportes.

Facil | 0o H 1  H: H3sH:HsHsH7HzesH @ Huw

‘ Imposible

10) Realizar actividades que requieran dedicacion plena durante todo el dia (en casa o en el trabajo).

Facit [ o H O H2eHsH: : HsHesH 7 HeH ¢ Huo

‘ Imposible

'R, Ariza-Ariza, B. Hemandez-Cruz y F. Navarro-Sarabia. Arthritis Rheum (Arthritis Care Res) 2003;49:483-7
*Disefio: E. Batlle — HGU-Alicante
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PATKEY#
Mombre Fecha QUESTDAT
En esta seccidn nos interesa conocer como afecta su enfermedad a su capacidad para desempefiar sus actividades enla  HAQADMIN
vida diaria. Puede escribir cualguier comentaric que crea oportuno atras de esta pagina.
Por favor, marque con una cruz la respuesta que mejor describa su capacidad habitual DURANTE LA SEMANA QUESTYPE____
PASADA:
Sin Con Con MO PUDE  PMSVIS
NINGUNA  ALGUMA MUCHA Hacero
Dificutad ~ Dificultad  Dificultad TEDLEY
VESTIRSE ¥ ARREGLARSE QUESTHNUM.
i Pudo usted:
- \Vestirse sola'a, incluyendo amarrarse las agujetas de los
zapatos y abotonarse?
- Lavarse &l cabello? DRESSNEW_
LEVANTARSE
i Pudo usted:
- Levantarse de una silla sin apoyarse?
- Acostarse y levantarse de la cama? RISENEW
COMER
iPudo usted:
- Cortar la came?
- Llevarse a la boca wna taza o un vaso llenos?
- Abrir una caja nueva de un litro de lache? EATHNEW.
CAMINAR
iPudo usted:
- Caminar fusra de su casa en un temreno plano?
- Subir cinco escalones? WALKMNEW.
Si utiliza habitualmente algin UTENSILIO O APARATO DE AYUDA para hacer alguna de las actividades arriba
mencionadas, por favor, marquelo con una cruz en la lista siguiente:
Baston Aparatos utiizades para vestirse (gancho para
abotonarse, aparato para subir cierres, calzador con
mangao largo, ete.)
Andadera Utensilios especialmente adaptados para cocinar o
para comer
Muletas Silla especialmente adaptada
- . ) DRSGASST
Silla de ruedas Oiros (Especifiquelos: ] RISEASST
EATASST.
Si en alguna de estas actividades suele necesitar LA AYUDA DE OTRA PERSOMNA, por favor, marquela con una WALKASST _
cruz en la lista siguiente:
estirse y ameglarse Comer
Levantarse Caminar
STAMFORD-RA (FEBRUARY 2001) — Spanish, MEXICO 1 @ 5tanford University
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Por favor, marque con una cruz la respuesta que mejor describa su capacidad habitual DURANTE LA SEMAMNA

PASADA:
Sin Con Con NO PUDE
NINGUMA  ALGUNA MUCHA Hacers
Dificultad Dificultad Dificultad
HIGIEME
i Pudo usted:

- Lavar y secar su cuerpo?

- Tomar un bafio de tina (por ej. doblando las redillas, ete)?

- Sentarse y levantarse de la taza? HYGMMEW

ALCANZAR COSAS
i Pudo usted:

- Alcanzar y bajar un objeto de aproximadamente 2 kilos
{por &j. una botella de refresco familiar) que estuviera por
encima de su cabeza?

- Agacharse para recoger ropa del suslo? REACHMEW,

AGARRAR
i Pudo usted:

- Abrir las puertas de un carro?

- Abrir frascos que ya han sido abierosT?

- Abrir y cermrar las llaves del agua? GRIPMEW

ACTIVIDADES
i Pudo usted:

- Hacer mandados e ir de compras?

- Entrar y salir de un camro?

- Hacer tareas domeésticas (por ej. bamer, ameglar el jardin)? ACTIVMEW

5i utiliza habitualmente algin UTENSILIO O APARATO DE AYUDA para hacer alguna de las actividades arriba
mencionadas, por favor, marquelo con una cruz en la lista siguiente:

__ Asiento elevado en |a taza ___ Barmra para agarrarse en |a tina/regadera
__ Asiento para bafarse __ Aparatos con mango largo para alcanzar cosas
__ Abridor de frascos (para __ Aparatos con mango largo en el bafio (tales
frascos que ya han sido coma un cepillo para la espalda)
abiertos) __ Otros (Especifiguelos: }

Si en alguna de estas actividades suele necesitar LA AYUDA DE OTRA PERSONA, por favor, marquela con una HyYENASST
cruz en la lista siguiente:

. . RCHASST
Higiene Agarrar y abrir cosas
, GRIPASST.
Alcanzar cosas Hacer mandados y tareas domesticas
ACTVASST
Tamkbien estamos interesados en conocer si esta o no afectado/a por el dolor a causa de su enfermedad.
i Cuanto dolor ha tenido por su enfermedad DURANTE LA SEMANA PASADA?:
PONGA UNA RAYITA VERTICAL (1) SOBRE LA LINEA PARA INDICAR LA INTENSIDAD DEL DOLOR.
SIM DOLOR
DOLOR INTENSO
0 100 PAINSCAL
STANFORD-RA (FEBRIUARY 2001) - Spanish, MEXICO 2 @Stanford University
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ENCUESTAPARALAEVALTACION DE LA SALUD INFANTIL
CHILDHOOD HEALTH ASSESMENT QUESTIONNAIRE (CHAQ)

1 |Hemos confeccionado este cuestionario para tener un mejor conocimiento del modo en que la enformedad que padece s hijo‘a le afecta
|en su vida disria. Escoja la respuesta a cada  pregunta que desariba el grado de difimltsd que tove @ hijo'a DURANTE LA SEAIANA
PASADS  Indigue tan solo las dificultades o limitacions:s DEBIDAS A SU ENFERMEDAD (por ejemplo, =i su hijo's no pueds o le
cuesta realiar cierta sctividad por ser Fuiv pequefio v no por zu enfermadad, margque WO PROCEDE. Puede afisdir =] finsl los comentarios
que desea.

3 Ein Con Con INCAPAT NO

NINGUNA  ALGUNA MUCHA  de realizar FROCEDE
dificultad dificultad dificultad

4 | VESTIRSE Y ASEARSE*

& | ;50 hijoa es capaz de™:

6 | ;Vestirze, inchryendo asbrocharze loz  botones v oatarse los
cordones de loz  zapatos?

7 | :Enjsbonarze el pela?

3 | ;Quitarze los calcetinesT

9 | ;Cortarze las ufias?

10 | LEVANTARSE**

11 | ;350 hijo/a es capaz de7:

17 | ;Levantarse de una silla bajz o del suslo?

13 | ;Acostarze v levantarss de la cama o ponerse de pie en la cuna?

14 | COMER**=

15 | ;50 hijo/a es capaz de7:

16 | ;Cortar Ia came con el cwchille?

17 | ;Llevarse una tzza o un vasoe a la boca?

18 | ;Abrir una caja de cersalas misva?

19 | CAMONAR®T=**

M0 | ;50 hijo/a es capaz =7

1 | ;Caminar sl aire libre en terrene lano?

22 | ;Suobir cnce escalones?

23 | Senale que avudas o aparatos uiiliza habitualmente su hijo para realizar estas actividades

24 |Baston da pufio®+*=* Aymdas tecnicas para vestirss{ pancho para botones,

tirador de cremsllers, calzsdor de mango largo, ec)®
75 | Andador+=+* Adsptaciones para o cubiertos o lapicez®**
a8 | M At Silla adaptada®+=*
27 | Silla de roedaz*=+* Orros {especificar; b}
38 | Sediale para queé actividades necesita su hijo ayuda de otra persona 4 CAUSA DF SUENFERMEDAD
19 | Vestirse v azearse® Comner+**
30 | Levantarse®® Caminar*+=

N

40

HOSPITAL
GENERAL
DE MEXICO



w ML D0

SALUD | ofaiii

i

2 EES5E8E8 EEE BEE

&

2 BR

EII

&

B 228

bl

Ein Con Con INCAPAT
NINGUNA ALGUNA MUCHA de

HIGIENE FERSONAL &

50 hijo'a es capaz deT:
;Lavarse ¥ zecarse todo el cusrpo?
;Entrar v zalir de la bafiera?

2 Sentarse v levantarss del vater u arinal?
i Cepillarse los dientes”

;Peinarze o cepillarse el pelo?

DESTREZA#

Su hijo'a es capaz deT:

2 Coger ¥ bajar de una extanteria, sitada juste por encima de 1a
cabeza un objeto pesado come un libro o una caja de juezosT?
ZAeacharse para recoger un papel del suslo?
;Ponerse un jerseyv par la cabeza?

2 Ciirar la cabeza v mirsr hacia afrss por encima dal hombro?

FRENSION &

50 hijo'a es capaz de7:

;Escribir o hacer garsbatos con un lapiz?

i Abrir 1a puerts de un coche?

2 Abrir un tarro abierto previamente?

2 Abrir v cerrar un gTifn (0o monomanda)?

i Crirar &l pomo de una puerta v empijaria para shrirla?

ACTIVIDADES ¥

250 hijo'a es capaz d=7:

i Hacer recados o compras?

i Subir v bajar de un coche, de un coche de joguetz o d2un
fentobus?

i Momtar en bicicleta o en tridcle?

\ Hacer tareas damésticas comp lavar los platos, sacar la basars,
hacersa la cama o limpiar s habitacion?

i Correr ¥ jugar?

Seniale qué ayudas o aparatos uiiliza habitualmente su hijo para realirar estas actividades

Adspeacion para elevar I taza del vater & Barra en 13 batiera &

Asziento en 13 bafara & Avndss térnicas de mango kargo para alcanzar objetos
del muelo #

Abridor de botes de cristal & Avudas ténicas de mango largo para alcanzar objetos
del bafio &

Senale par que actividades necesita su hijo ayuda de otra persona A CAUSA DE SUENFERAEDAD
Higziene perzonal & Agarrar v abrir cozas &
Coger cozas # Fecados v taress domesticss W

KO
PROCEDE

FEM
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ENCUESTA PARA LA EVALUACTON DE LA SALUD INFANTIL

CHILDHOOD HEALTH ASSESMENT QUESTTIONNAIRE (CHAQ)

Exztarmos imteresados en conooar &l grado de dolor que tiens s hijo 2 cauza de 1a enfermedad que padace.
En la zsignients lines horizontal gradusda de & (SIN DOLOR) a 100 (DOLOR MUY INTENSO), sefizle con 1m auz &l zrado de
delor que uzted pisnza que ha tenido = hijo's A CAUSA DE SUENFERMEDAD DURANTE LA SEMANA PASADA

Ningun dolor 0 100 Dolor nry infenso

Conziderando todos los aspactos en que 1a enfermedad afacta a3 su hijo'a, valore como se dessmmelve en oo vida disria.
Sefialelo con uns craz en la siguisnts linea horizontal, graduada de 0 (SE DESENVUELVE MUY BIEN) a 100 (SE DESENVUELVE
DIUY ALAL).

My bien 0 100 My ol
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